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Vorwort Helga Rohra

Demenzbetroffene

Vorsitzende EU Arbeitsgruppe Menschen mit Demenz/ EWGPWD
Im Vorstand von Alzheimer Europa/AE

Im Vorstand der Int. Allianz der Menschen mit Demenz / DAI

"Ich begriiRe es sehr, als Selbstbetroffene von Demenz und in
meiner Funktion als Vorsitzende der EU Arbeitsgruppe der
Menschen mit Demenz, dass Demenz in Osterreich ein Thema
der offentlichen Gesundheit ist. Die Information und Aufkla-
rung, nicht nur ber Alzheimer, sondern auch Uber die hundert
anderen Varianten der Demenz sind wichtig, um Angst zu
nehmen. Bewusstsein schaffen fiir die ersten Anzeichen von
Einschrankungen und die Madglichkeiten, eine umfassende
Diagnostik in Anspruch zu nehmen, sind genauso wichtig wie
die post-diagnostische Begleitung eines Menschen mit Demenz.

Der Bericht ist thematisch sehr ansprechend und zeigt auf noch wenig erforschte Bereiche: die
nicht-medikamentdse Therapie, den Patienten ganzheitlich zu sehen und zu behandeln, sowie
das eigene Mitwirken und die Verantwortung des Patienten sowie der Angehorigen.

Fir uns personlich, Menschen mit Demenz, die sich seit Jahren auf internationalen Kongressen
treffen, wird in Ihrem Bericht auch die Bedeutung der Musiktherapie, Ergotherapie, Logopadie
belegt. Ein wesentlicher Faktor in einem Leben mit Demenz ist die Erndhrung und die Bewegung.
Ganz gleich, um welche Form der Demenz es sich handelt und um welche Phase der Demenz,
sind die Teilhabe und unsere Autonomie wesentlich. Die Begegnung muss immer auf Augenhoéhe
stattfinden und unsere Wiirde steht im Mittelpunkt. Unsere Begleitung und spater Betreuung, sei
es durch ambulante Dienste, stationdre Wohnformen oder palliative Einrichtungen, erfordert eine
gute Vernetzung und ein professionelles Team.

Sehr deutlich wird in dem Bericht der Aspekt der Herausforderung an eine Gesellschaft durch die
steigende Zahl der Demenzerkrankungen, nicht nur bedingt durch das hohe Alter, was wieder-
rum neue Strukturen und Kreativitdt in den Konzepten erfordert.

Innovativ in dem Bericht ist Punkt 7.2 (Thema Selbsthilfegruppen von A. Croy und M. Nadlacen),
der von Menschen mit Demenz berichtet, die fiir sich selbst sprechen und Mutmach-Beispiele fir
ein gelungenes Leben mit Demenz sind. Das Thema Migranten mit Demenz stellt fiir jede

Gesellschaft eine Herausforderung dar und die Ansatze in diesem Bericht sind vielversprechend.

Ich danke allen, die zum 6sterreichischen Demenzbericht beigetragen haben. Als Sprecherin fir
uns Menschen mit Demenz ist fur die Zukunft wichtig: ,Nothing about us - without us"”

Helga Rohra
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Vorwort Bundesministerin fir Gesundheit

Sehr geehrte Damen und Herren!

Aktuellen Schitzungen zufolge leben in Osterreich 115.000
bis 130.000 Menschen mit irgendeiner Form der Demenz.
Aufgrund des kontinuierlichen Altersanstiegs in der Bevdlke-
rung wird sich dieser Anteil bis zum Jahr 2050 verdoppeln und
der Betreuungs- und Pflegebedarf wird somit weiter steigen.
Hierbei wird die Versorgung von Menschen mit Demenz eine
der grolRten Herausforderungen fiir unsere Gesellschaft werden.

Bei der Demenz handelt es sich um eine komplexe Erkrankung.
Am Anfang der Krankheit stehen Stérungen des Kurzzeitge-
dachtnisses und der Merkfahigkeit, in ihrem weiteren Verlauf
verschwinden auch bereits eingepragte Inhalte des Langzeitge-
dachtnisses, so dass die Betroffenen zunehmend die wahrend

ihres Lebens erworbenen Fahigkeiten und Fertigkeiten verlieren. Aber Demenz ist weitaus mehr
als eine einfache Gedachtnisstérung und der Verlust der geistigen Leistungsfdhigkeit. Sie zieht
das ganze Sein des Menschen in Mitleidenschaft sowie seine Wahrnehmung, sein Verhalten und
sein Erleben.

Obwohl Demenz bis heute nicht heilbar ist, hat die Forschung bedeutende Ergebnisse erzielt.
Diese Erkenntnisse erlauben es, Menschen mit Demenz mit evidenzbasierten Methoden zu
behandeln, den Krankheitsverlauf zu verlangsamen und die Lebensqualitdt der Erkrankten zu
verbessern.

Aus diesen vielschichtigen Griinden hat die Bundesregierung in ihrem aktuellen Regierungspro-
gramm die Erarbeitung einer Demenzstrategie verankert, in deren Rahmen Empfehlungen fir
eine notwendige offentliche Bewusstseinsbildung, Versorgungsstrukturen, Pravention und
Friherkennung sowie Schulung und Unterstitzung von pflegenden Angehorigen erarbeitet
werden sollen.

Der nun vorliegende Demenzbericht soll als Basis fiir die Entwicklung dieser Strategie dienen
und wurde in enger Zusammenarbeit mit dem Sozialministerium erarbeitet. Er bildet die aktuelle
Versorgungssituation von Demenzkranken in qualitativer Hinsicht ab und liefert kompakte
epidemiologische Kernaussagen zur Hiufigkeit von Demenz in Osterreich.

Dr.in Sabine Oberhauser, MAS
Bundesministerin flir Gesundheit
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Vorwort Sozialminister

Das Thema Demenz hat viele Schattierungen. Es ist in erster
Linie die menschliche Komponente, die fiir alle Beteiligten so
schwer zu ertragen ist, wenn sich der geliebte Mensch ver-
andert. In dieser Phase brauchen alle Beteiligten Hilfe. Hilfe
brauchen sowohl der erkrankte Mensch wie auch die pflegen-
den Angehorigen, die von dieser Situation psychisch bis an ihre
Grenzen gefordert werden. Demenz ist ein Thema, das unsere
Beachtung verdient, und deshalb hat sich die Bundesregierung
auch in lhrem Regierungsprogramm zu dieser Schwerpunkt-
setzung bekannt.

Das Sozialministerium beschéftigt sich bereits seit langerer
Zeit intensiv mit der Thematik, da in Osterreich derzeit mehr
als 115.000 Menschen an demenziellen Erkrankungen leiden.
Das Risiko, an Demenz zu erkranken, steigt mit dem Alter an. A% VW B
Da aber auch die Anzahl der dlteren Menschen in unserer Gesellschaft stetig zunimmt, ist damit
zu rechnen, dass sich die Zahl der an Demenz Erkrankten bis zum Jahr 2050 in etwa verdoppeln
wird. Aus dem Blickwinkel der Pflege und Betreuung nimmt das Thema Demenz einen besonde-
ren Stellenwert ein, zumal der grofte Teil der demenziell erkrankten Menschen zu Hause von
den Angehdrigen in unterschiedlichen Pflegesettings versorgt wird.

Der hier vorgelegte Epidemiologiebericht Demenz ist als umfassende Bestandsaufnahme der
erste Schritt zur Entwicklung einer Demenzstrategie des Bundes. Ziel dieses Berichts war es,
einerseits die Verbreitung von Demenz aufzuzeigen und andererseits die Versorgung demenz-
erkrankter Personen darzustellen.

Der Bericht wird damit eine wesentliche Grundlage fir die im Regierungsprogramm verankerte
Demenzstrategie darstellen. Hervorheben mochte ich in diesem Zusammenhang die ausgezeich-
nete Zusammenarbeit zwischen Gesundheitsministerium und Sozialministerium im Rahmen der
Expertenprozesse. Durch die Zusammenarbeit kann eine politikfeldiibergreifende Grundlage fir
politisches Handeln ressourcenschonend und effizient im Sinne des Regierungsprogramms
geschaffen werden.

lhr

Rudolf Hundstorfer
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Kurzfassung

Hintergrund

Demenz tritt vor allem im hoheren Alter haufig auf und ist aufgrund demografischer Entwicklun-
gen zu einem wichtigen gesellschaftlichen und gesundheitspolitischen Thema avanciert. In den
vergangenen Jahren wurden bereits epidemiologische Berichte zum Thema Demenz veroffent-
licht, auch gibt es mittlerweile unterschiedliche Initiativen zur Versorgung und Betreuung von
Menschen mit Demenz. Ein Osterreichweit abgestimmtes Vorgehen fehlt bisher allerdings in
vielen Bereichen.

Ziel/Auftrag

Im Auftrag des Gesundheitsministeriums und des Sozialministeriums soll der ,Osterreichische
Demenzbericht 2014“ sowohl epidemiologische Grundlagen als auch die Ist-Situation bei
Versorgung, Pflege und Betreuung von Menschen mit Demenz beschreiben. Das Ziel des
vorliegenden Berichts ist die Darstellung des Status Quo beziiglich Demenz und der speziellen
Herausforderungen, die mit diesem Krankheitsbild verbunden sind. Der Bericht dient in weiterer
Folge als Grundlage fiir die Entwicklung der osterreichischen Demenzstrategie.

Methode

Um die Vielschichtigkeit und politische Relevanz des Themas einfangen zu kénnen, wurde der
Demenzbericht in Kooperation mit einer multidisziplindren Expertengruppe erarbeitet. Der
Bericht wurde zudem einem intensiven Review unterzogen, wobei neben der Expertengruppe
auch weitere Reviewer/innen zur Qualitatssicherung und zur inhaltlichen Ausgewogenheit des
Berichts beigetragen haben.

Inhalt

Der Demenzbericht beschreibt das Syndrom Demenz, seine Ursachen, Risiko- und Schutzfakto-
ren sowie seine Verbreitung. Weiters beleuchtet er die Moglichkeiten und Grenzen pradventiver
MaRnahmen. Der Kern des Berichts setzt sich mit der Versorgung von Menschen mit Demenz
auseinander. Dabei werden medikamentodse und nicht-medikamentose Therapien und Interven-
tionen beschrieben, wird auf Pflege und Betreuung sowie UnterstiitzungsmaBnahmen eingegan-
gen, werden Versorgungs- und Betreuungssettings aufgezeigt und spezialisierte Versorgungs-
und Betreuungsangebote sowie Ansdtze der integrierten Versorgung dargestellt. Im Anschluss
wird die Perspektive Betroffener und Angehdriger in den Mittelpunkt geriickt. Es werden soziale,
6konomische und gesundheitliche Auswirkungen sowie relevante Genderaspekte thematisiert.
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Im letzten Berichtskapitel werden die Méglichkeiten der rechtlichen Vertretung dargestellt. In der
Schlussbetrachtung werden noch einmal alle wesentlichen Aspekte zusammengefasst und
resumiert.

Jeder in diesem Bericht beschriebene Bereich ist von ganz spezifischen Herausforderungen
gekennzeichnet. Eine wesentliche Herausforderung ist, adaquat auf die sich dndernden
Rahmenbedingungen in Gesellschaft und Versorgungslandschaft - insbesondere in Bezug auf
Verfligbarkeit von Pflege- und Betreuungspersonen - zu reagieren und den Bediirfnissen der
Menschen mit Demenz sowie ihrer Angehdérigen in geeigneter Weise zu begegnen. Das zentrale
Anliegen dabei ist, einen abgestimmten ganzheitlichen Weg der Herangehensweise zu finden,
der den Bediirfnissen von Menschen mit Demenz gerecht wird.

Kurzfassung XI



Abstract

Background

Dementia is a syndrome that affects primarily people of older age. That is why, in the light of
demographic changes, dementia has gained rising political and societal attention. In recent
years, epidemiological papers on dementia have been published and several dementia care and
support initiatives have been implemented. However, a nationwide concerted approach is
missing in most fields.

Objective/Mission

The objective of this report is to describe epidemiological aspects, the current situation
concerning medical care, nursing care and support as well as specific challenges that are related
to dementia. On behalf of the federal ministry of health and the federal ministry of labour, social
affairs and consumer protection the Austrian Dementia Report 2014 has been developed and
shall further serve as foundation for the development of an Austrian National Dementia Strategy.

Method

Dementia is multifaceted and of political relevance. The report has therefore been compiled in
cooperation with a multidisciplinary expert panel and has undergone a review process.

Content

The Austrian Dementia Report 2014 describes dementia, its causes, epidemiological aspects and
risk as well as protective factors. Furthermore possibilities and constraints of preventive
measures are discussed. With a major focus on dementia care, the report covers aspects of
medication and other therapies, nursing care, support and specialised care facilities as well as
structure of care (e. g. integrated care). The perspective of people with dementia, their relatives
and informal carers is described and especially considered while the consequences of dementia
(social, economic, health) are elaborated. Gender aspects and relevant legal aspects complete
the report. The conclusion summarises the essential aspects of the report and provides an
overview. Each field covered in the report is characterized by its own challenges. Encountering
those in an adequate manner while taking into account changing societal parameters as well as
the needs of people with dementia and their relatives will be in the focus of future interest.
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1 Einleitung (C. Schneider & T. Bengough)

In den letzten Jahrzehnten hat sich die Alterspyramide in Osterreich gravierend verdndert. Die
demografische Entwicklung hat dazu gefiihrt, dass immer weniger Jiingere einer zunehmend
dlteren Bevolkerung gegeniiberstehen. In Europa leben heute mehr dltere als jiingere Menschen.
Der Anteil der Unter-20-Jdhrigen betrdgt in den EU-Mitgliedstaaten 21,7 Prozent, der Anteil der
Uber-60-Jihrigen bereits 22,4 Prozent. Prognosen zufolge wird die Lebenserwartung bis zum
Jahr 2050 noch weiter ansteigen: bei Frauen auf 89,5 Jahre, bei Mdnnern auf 85,8 Jahre (Statistik
Austria 2012). Mit dem demografischen Wandel geht einher, dass in den kommenden Jahren mit
einer Uberproportional steigenden Zahl hochaltriger Menschen zu rechnen ist. Kytir prognosti-
ziert einen Zuwachs bei der Altersgruppe ab 80 Jahren von 354.000 ,auf fast 600.000 im Jahr
2030 und eine knappe Million im Jahr 2050“. Das entspricht einem Wachstum von 68 bzw.
177 Prozent. (Kytier 2009)

Aktuellen Schidtzungen zufolge leben in Osterreich 130.000 Personen mit irgendeiner Form der
Demenz!. Aufgrund eines kontinuierlichen Altersanstiegs in der Bevolkerung wird sich dieser
Anteil jedoch bis zum Jahr 2050 verdoppeln. (Sitterlin et al. 2011)

Demenz umfasst eine Gruppe von Krankheitsbildern, bei denen die betroffene Person Beein-
trachtigungen der kognitive Funktionen wie Gedachtnis, Orientierung, Sprache, Auffassungs-
gabe, Urteilsvermogen und Lernfahigkeit erfahren kann. Die haufigste Demenzerkrankung stellt
die Alzheimer-Krankheit dar.

Demenz gilt bis heute als unheilbar. Obwohl in den vergangenen Jahrzehnten aufwendige und
komplexe Studien durchgefuihrt wurden, konnte bis dato kein Medikament entwickelt werden,
mit dem Demenzen in ihrer Progression aufgehalten, geschweige denn geheilt werden kénnte.
Trotzdem hat die Forschung bedeutende Fortschritte erzielt, wenn es um die pathologische und
genetische Heterogenitdt der Demenz sowie um die verschiedenen Symptome und klinischen
Manifestationen dieser Erkrankung geht. Diese Erkenntnisse erlauben es, Menschen mit Demenz
evidenzbasiert sowie anhand psychosozialer Interventionen zu behandeln, um so den Krank-
heitsverlauf zu verlangsamen und die Lebensqualitit der Erkrankten zu verbessern (George
2014).

Die Entwicklung ist eindeutig: wir missen uns in den kommenden Jahren auf immer mehr
Menschen mit Demenz einstellen, die auf Betreuung, Pflege und Unterstiitzung angewiesen sind.
Ebenso bedarf es neuer Lebensformen, um mit Menschen mit Demenz zusammen zu leben und
sie in ihrer Orientierung zu unterstitzen. Der groRte Teil der Betroffenen ist alter als 80 Jahre
und weiblich, wie auch die Ergebnisse aus einer Studie von Badelt/Leichsenring (2000) oder der
World Alzheimer Report (2014) belegen. So ist etwa der Betreuungs- bzw. Pflegebediirftigkeits-

1

In Osterreich/Europa wird derzeit noch der Begriff Demenz verwendet. In den USA beispielsweise wurde der Begriff im
Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders 2013 (DSM 5) als Begriff durch ,major neurocognitive disorders*
ersetzt, um der Stigmatisierung, die vom Demenzbegriff ausgeht, entgegenzuwirken.
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guotient bei den Unter-75-Jahrigen noch unter fiinf Prozent, wahrend bei den nachsthéheren
Altersgruppen die Quote rasch ansteigt. ,Sie erreicht bei den 80- bis 85-Jdhrigen bereits knapp
20 % [...] und liegt bei den 85- und Mehrjdhrigen sogar schon bei 43 %" (Horl et al. 2009). Auch
wenn die heute dlter werdenden Menschen - im Vergleich zur Generation vor zwanzig oder
dreilig Jahren - ,in einer wesentlich besseren korperlichen und seelisch-geistigen Verfassung*
(Amann A 2007) sind und Uber vielfiltige Ressourcen und Fahigkeiten verfligen, kann gegenwar-
tig nicht gesagt werden, ob dieser lberaus positive Trend tatsachlich die Wahrscheinlichkeit
erhéht, langer aktiv zu bleiben und fur sich selbst sorgen zu kénnen. Sicher ist jedenfalls, dass
die Gruppe der Hochaltrigen deutlich groRer werden und damit auch die Demenz und die damit
einhergehende Pflegebediirftigkeit in den Fokus riicken wird.

Ein zentrales Thema ist daher die Gewdhrleistung von Pflege und Betreuung fiir Menschen mit
Demenz. Die Bereitschaft von Angehorigen, Pflegearbeit zu leisten, ist nach wie vor hoch (Klie
2014). Dennoch gehen Expertinnen/Experten davon aus, dass in den kommenden Jahren
weniger Angehorige fiir die Betreuung zur Verfiigung stehen werden. Die Griinde dafiir sind
vielfdltig: Die Generationen, die sich als Kinder, Enkelkinder oder auch als professionelle
Pflegekrafte um die bis dahin Erkrankten kiimmern und diese versorgen kénnten, werden der
dlteren Bevolkerung zahlenmaRig stark unterlegen sein. Einerseits hat die Anzahl der Kinder
signifikant abgenommen, anderseits steigt der Anteil kinderloser Menschen. Absehbar ist auch,
dass sich die Erwerbsquote bei Frauen weiter erhéhen bzw. die Lebensarbeitszeit generell weiter
steigen wird. Die Vereinbarkeit von informeller Pflege- und Erwerbsarbeit wird damit - aufgrund
der hohen Belastungen - deutlich erschwert (H6rl et al. 2009). Zudem tragen berufliche
Mobilitdtsanforderung dazu bei, dass Kinder und Eltern hdufig nicht mehr am selben Ort leben,
womit familidre Netzwerke deutlich briichiger werden. Hinzu kommt auch, dass der Anteil an
Singlehaushalten weiter ansteigen wird. Es kommt damit zu deutlichen Verschiebungen in der
Relation von unterstitzungsbediirftigen Menschen und jenen, die tiber Unterstitzungspotential
verfigen. Dem steigenden Bedarf wird ein sinkendes Pflege- und Unterstiitzungspotential
gegeniiberstehen - so politisch nicht gegengesteuert wird. Diese Liicke wird sich nicht allein
durch professionelle Versorgungsangebote schlieRen lassen (Klie 2014; WiRman 2010). Damit
stehen Gesellschaft und Politik vor einer ihrer groRten sozialen und kulturellen Herausforderun-
gen (Sutterlin et al. 2011).

Enttabuisierung und Bewusstseinsbildung

In der modernen Gesellschaft werden hohe Anforderungen an die/den Einzelne/n gestellt:
Kognitive und soziale Fahigkeiten, Rationalitdt, Selbstkontrolle und Autonomie sind nur einige
davon. Die Beeintrdachtigung des Selbst, die eine Demenzerkrankung mit sich bringt, hat Gber
lange Zeit hinweg zu einem ,Klima der Angst“ und einer Tabuisierung der Demenz gefiihrt
(George 2014). Ein wesentlicher Fortschritt der vergangenen Jahre ist ein o6ffentlicher Diskurs,
breitere Akzeptanz und die Bereitschaft, den Umgang mit Menschen mit Demenz als Aufgabe
der offentlichen Gesundheit anzuerkennen. Dies hat dazu gefiihrt, dass Bemiihungen bestehen,
demenzielle Erkrankungen auf nationalen Agenden zu priorisieren. Dabei stehen Themenfelder
wie Enttabuisierung, Sensibilisierung, Aufkldarung, Modelle der Lebensqualitdt fir Menschen mit
Demenz, Konzepte der Versorgung im hduslichen, stationdren sowie ambulanten Setting,
partizipative Forschungsansitze sowie das Sicherstellen von qualifizierter Pflege und Betreuung
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im Fokus. Die Basis dafiir ist eine transparente Dissemination von und ein barrierefreier Zugang
zu (evidenzbasiertem) Wissen sowie eine seridse und systematische Auseinandersetzung mit
dem Erfahrungswissen von allen relevanten Akteuren (vgl. z. B. Piechotta 2008).

Das soll der vorliegende Bericht leisten, indem er eine kompakte Darstellung von epidemiologi-
schen Kernaussagen zu Demenz in Osterreich sowie zur Versorgungslage von Menschen mit
Demenz gibt. Ziel ist, einen fokussierten IST-Standsbericht zu erstellen, der sich der Darstellung
des Status Quo und den speziellen Herausforderungen in Osterreich widmet. AuBerdem ist es
zentrale Aufgabe des Berichts, das Krankheitsbild Demenz sowie medikamentése und nicht-
medikamentdse Therapien und Interventionen zu beschreiben, spezielle Versorgungsaspekte bei
besonderen Personengruppen mit Demenz aufzuzeigen, auf die Versorgung von Menschen mit
Demenz einzugehen und nicht zuletzt die Perspektive der Angehdrigen in den Mittelpunkt zu
ricken.

Der Bericht soll in weiterer Folge als Basis fir die geplante nationale Demenzstrategie dienen,
die in einer Kooperation des Gesundheitsministeriums und des Sozialministeriums unter
Einbindung von wichtigen Entscheidungstragern und Stakeholdern - im Sinne von Health in All
Policies - erarbeitet wird.

Fur ein qualitativ hochwertiges und gesundheitspolitisch relevantes Ergebnis wurde eine
Kooperation mit einem Kreis von begleitenden Fachexpertinnen und -experten gebildet, die
sowohl konzeptuell als auch inhaltlich (durch Fachbeitrdge) zum Bericht beigetragen haben.
lhnen und allen anderen Personen und Institutionen, die bei der Erstellung dieses Berichts ihre
Expertise eingebracht haben, gilt unser Dank. Primares Zielpublikum dieses Berichts ist die
informierte Fachoffentlichkeit sowie Entscheidungstrager/innen des o6ffentlichen Gesundheits-
und Sozialwesens. Der Bericht wurde einem Review durch die beteiligten Fachexpertinnen/-ex-
perten sowie durch externe Reviewer/-innen unterzogen.
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2 Krankheitsbild Demenz (A. Sepand))

2.1 Definition

Die Demenz ist ein Syndrom als Folge einer chronisch fortschreitenden Erkrankung des Gehirns.
Im Verlauf einer Demenzerkrankung kommt es zur Beeintrdachtigung vieler hoherer kortikaler
Funktionen wie Gedachtnis, Denken, Orientierung, Auffassung, Rechnen, Lernfdhigkeit, Sprache
und Urteilsvermogen (kognitive Symptome). (Dilling et al. 1991)

Damit einhergehend kommt es auch zu Beeintrachtigungen in den Alltagsfertigkeiten wie
Haushaltsfiihrung, Einkaufen, Kochen, Korperpflege, Ankleiden usw. und den damit in Zusam-
menhang stehenden Aktivitdaten des taglichen Lebens.

Diese Beeintrachtigungen werden von einer Verschlechterung der emotionalen Kontrolle, des
Sozialverhaltens und/oder der Motivation begleitet (Dilling et al. 1991). Diese nicht-kognitiven
Symptome sind im eigentlichen Sinne Stérungen des Erlebens, Befindens und Verhaltens. Sie
werden auch als BPSD2 (Behavioral and Psychological Symptoms of Dementia) bezeichnet.

2.2 Klassifikation

Nach der Internationalen Klassifikation psychischer Stérungen der WHO (ICD-10/F0) unterschei-
det man nach entsprechenden umfassenden Diagnosekriterien folgende Demenzformen (Dilling
etal. 1991):

FOO Demenz bei Alzheimer’scher Erkrankung:
F00.0 mit frihem Beginn
FO00.1 mit spdatem Beginn
F00.2 atypische oder gemischte Form
F00.9 nicht ndher bezeichnet
FO1 Vaskuldre Demenz:
FO1.0 mit akutem Beginn
FO1.1 Multiinfarktdemenz (vorwiegend kortikal)
FO1.2  subkortikal vaskuladr
FO1.3 gemischt vaskular (kortikal und subkortikal)
FO1.8 andere
FO1.9 nicht ndher bezeichnete
FO02 Demenz bei andernorts klassifizierten Erkrankungen:

2

Der Begriff BPSD stammt aus dem englischen Sprachraum, hat sich aber in der deutschen Fachliteratur durchgesetzt, da es
keine adidquate Ubersetzung dafiir gibt.
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F02.0 bei Pick’scher Erkrankung

F02.1 bei Morbus Creutzfeldt-Jacob

F02.2 bei Morbus Huntington

F02.3 bei Morbus Parkinson

F02.4 bei HIV-Erkrankung

F02.8 bei anderen Erkrankungen
FO3 Nicht ndher bezeichnete Demenz

Zur Beschreibung und Klassifikation der nichtkognitiven Symptome / BPSD wird die fiinfte Stelle
im ICD-10 verwendet. Die fiinfte Stelle beschreibt das Erscheinungsbild einer Demenz (FOO-F03)
mit zusdtzlichen Symptomen:

FOx.x0 ohne zuséatzliche Symptome

FOx.x1 andere Symptome, vorwiegend wahnhaft

FOx.x2 andere Symptome, vorwiegend halluzinatorisch

FOx.x3 andere Symptome, vorwiegend depressiv

FOx.x4 andere gemischte Symptome

Der Begriff Demenz beschreibt ein klinisches Syndrom. Wie aus der ICD-10-Klassifikation
hervorgeht, tritt dieses Syndrom bei der Alzheimer-Krankheit, bei cerebrovaskuldaren Erkrankun-
gen und bei anderen Erkrankungen auf, die primar oder sekunddr das Gehirn betreffen. Die
haufigste Demenzform ist die Demenz bei Alzheimer’scher Erkrankung (Alzheimer-Demenz,
FOO) und in dieser Gruppe wiederum die gemischte Form.

Besondere Merkmale einiger Demenzformen:

»  Die Alzheimer’sche Erkrankung ist eine degenerative Erkrankung des Gehirns unbekannter
Atiologie mit charakteristischen neuropathologischen und neurochemischen Merkmalen. lhr
Beginn wird lange vor dem Auftreten erster Demenz-Symptome angenommen. Erst beim
Auftreten von Demenz-Symptomen spricht man von Demenz bei Alzheimer’scher Erkran-
kung oder Alzheimer -Demenz, diese beginnt fiir gewdhnlich kaum merklich und schreitet
Uber mehrere Jahre langsam fort. Das episodische Gedadchtnis (Kurzzeitgedadchtnis) ist meis-
tens als erstes betroffen. (vgl. Kapitel 2.3)

»  Cerebrovaskuldre Erkrankungen umfassen das Spektrum von Erkrankungen der kleineren
und groReren GefdRe des Gehirns. Eine Folge davon ist die vaskulare Demenz, meistens
nach Gehirninfarkten (Schlaganfallen). Typische Merkmale zu Beginn sind beeintrachtigte
Exekutivfunktionen (Handlungsplanung) und verlangsamte kognitive Leistungen.

»  Die Demenz bei Morbus Pick nimmt eine Sonderstellung ein. Bei dieser Demenzform ist
primdr die Handlungsplanung beeintrdchtigt, und Verhaltensauffalligkeiten treten vor den
kognitiven Stérungen auf.

» Die Lewy Body Demenz beginnt mit kognitiven Storungen. Besondere Merkmale sind:
schwankende Bewusstseinslage, schwankende kognitive Leistungen; Parkinsonsymptome
treten relativ frith im Verlauf auf.
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»  Die Parkinson-Demenz entwickelt sich bei Patienten und Patientinnen mit fortgeschrittener,
gewohnlich schwerer Parkinson-Erkrankung.

Das Risiko, an einer Demenz zu erkranken, steigt mit dem Lebensalter - es gibt einen hohen
Altersbezug. Menschen vor dem 60. Lebensjahr erkranken seltener an einer Demenz (vgl. Kapitel
3 und 4).

2.3 Symptome und Verlauf

Im Verlauf einer Demenzerkrankung kommt es zu Stérungen der Kognition, der Alltagsfertigkei-
ten, des Erlebens, des Befindens und des Verhaltens.

In der Regel beginnt eine Demenz (mit wenigen Ausnahmen) mit einer Stérung der Merkfahigkeit
(Kurzzeitgedachtnis) und einer Stérung der zeitlichen Orientierung. Beim Fortschreiten der
Demenz sind je nach Schweregrad zusatzlich mehrere kognitive und nicht-kognitive Bereiche
betroffen.

Schweregrade der Demenz und Mini-Mental State Examination (MMSE)

Die Demenzerkrankung wird in drei Schweregrade unterteilt. Fiir die Einschdatzung des Schwere-
grads dient neben der klinischen Symptomatik (Reisberg et al. 1982; Reisberg 1988) auch der
erreichte Wert in der Mini-Mental State Examination (MMSE) (vgl. Folstein et al. 1975).

Die MMSE ist das weltweit haufigste Verfahren der klinischen Demenzdiagnostik. In dieser
Untersuchung werden folgende Bereiche mit insgesamt 30 Fragen gepriift: zeitliche und ortliche
Orientierung, Merkfahigkeit, Aufmerksamkeit, Konzentration, Benennen, Sprachverstindnis und
Visiokonstruktion. Die hochste zu erreichende Punkteanzahl ist 30. Je nach Punkteverlust wird
die Demenz in die Schweregrade 'leicht”, ,mittelschwer” und ,schwer” eingeteilt. (vgl. Folstein et
al. 1975; Reisberg et al. 1982; Reisberg 1988)

Leichte Demenz: MMSE - 21 bis 26 Punkte
»  Vergesslichkeit (Merkfahigkeit beeintrdchtigt), Verlegen und Suchen
»  zeitliche und ortliche Orientierungsprobleme
»  Probleme bei komplexeren Aufgaben (wie beispielsweise Reisen an einen
neuen Ort, Finanzen, ,Buchhaltung®, Einkaufen)
»  Verleugnen oder nicht Realisieren von Defiziten. Betroffene kénnen mit
depressiver Stimmung und/oder paranoider Verarbeitung reagieren.
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Mittelschwere Demenz: MMSE - 12 bis 20 Punkte

»  Desorientierung zu Zeit und Ort

»  Beeintrdchtigung des Langzeitgedachtnisses (Verlust von Erinnerungen an
relevante Aspekte des eigenen Lebens)

»  Probleme bei der addquaten Auswahl der Kleidung, der Entscheidung zur
Korperpflege, der Ernahrung (beginnende Selbstflirsorge-Defizite)

»  Vermehrte Storungen des Erlebens, Befindens und Verhaltens (Angst, Un-
ruhe, Verfolgungsideen bzw. paranoide Verarbeitung, Zwangshandlungen,
Aggression, Apathie ...) mit dem Fortschreiten der Demenzerkrankung

Schwere Demenz: MMSE - O bis 11 Punkte

»  Lickenhafte Erinnerung an die eigene Vergangenheit

»  Verkennen von nahestehenden Personen

»  Ankleiden und Koérperpflege ohne Personenhilfe nicht mehr moglich

»  Harn- und Stuhlinkontinenz

»  Verlust des Sprechvermdgens, der Gehfdhigkeit, der Fahigkeit zum Sitzen
bis hin zur Bettlagerigkeit

»  Massive Personlichkeitsveranderungen, Storungen des Erlebens, Befindens
und Verhaltens

Verlauf einer Demenzerkrankung

Der Verlauf einer Demenzerkrankung entspricht dem funktionellem Niveau nach der Retrogene-
se-Theorie (Reisberg et al. 1999; Reisberg et al. 2002), d. h. der Entwicklung vom Erwachsenen
zuriick zum Saugling.

Im Umgang mit demenzkranken Menschen gilt es jedoch zu beriicksichtigen, dass sie ihre
Lebensgeschichte mitbringen. Sie sind von ihren Erfahrungen gepragt, die in der Demenz-
Symptomatik zum Tragen kommen. Demenzerkrankungen verlaufen nicht immer lehrbuchge-
malk wie oben beschrieben. Die einzelnen Stadien (leicht - mittel - schwer) kénnen sich in ihrer
Symptomatik Uberschneiden. Der Verlauf ist abhdngig von der Demenzform und &duReren
Einflussfaktoren (z. B. koérperliche Erkrankung, Uberforderung, Unterforderung, Einsamkeit,
Depression, sozialer Isolation, fehlender Struktur, unerwarteten Ereignissen, Stress, Kranken-
hausaufenthalten, Verlassen der gewohnten Umgebung mit gewohnten Abldaufen). Die einzelnen
Stadien kénnen sich in ihrer Symptomatik tberschneiden. Entsprechend der jeweiligen Demenz-
form und ihrem Verlauf dndern sich die Erfordernisse an Betreuung und Pflege demenzkranker
Menschen. Damit verdndert sich auch der Unterstitzungsbedarf fiir betreuende Angehorige.

Da Menschen mit Demenz ihren Betreuungsbedarf selbst nur selten bemerken, ist eine spezielle
und zeitaufwdndige Betreuung erforderlich. Daher betrifft die Demenz nicht nur die erkrankten
Menschen selbst, sondern auch deren (betreuende) Angehérige in besonderem MaRe (vgl. Kapitel
6.3 und 7).
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Factbox Kapitel 2

»

»

»

»

»

»

Demenz ist ein klinisches Syndrom als Folge einer chronisch fortschreitenden Erkrankung
des Gehirns z. B. bei der Alzheimer-Krankheit, bei cerebrovaskuldren Erkrankungen und
bei Erkrankungen, die primar oder sekundar das Gehirn betreffen.

Die haufigste Demenzform ist die Demenz bei Alzheimer’scher Erkrankung.

Im Verlauf der Demenz kommt es zur Beeintrdchtigung hoherer kortikaler Funktionen und
Alltagsfertigkeiten wie auch zu nicht-kognitiven Symptomen.

Die Demenz wird in drei Schweregrade unterteilt.

Der Verlauf ist abhdngig von der Demenzform sowie duReren Einflussfaktoren (korperli-
chen Erkrankungen, Uberforderung, Unterforderung, Einsamkeit, Depression, sozialer
Isolation, unerwarteten Ereignissen, Krankenhausaufenthalten, Verlassen der gewohnten
Umgebung etc.).

Entsprechend der Symptomatik und dem Verlauf dndern sich die Erfordernisse einer
demenzgerechten Betreuung und Pflege.

Zusammenfassung: GOG
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3 Ursachen, Risiko- und Schutzfaktoren
(D. Pertl)

Die Ursachen von Demenzerkrankungen sind - je nach Erkrankungsform - sehr unterschiedlich.
Primdare Demenzerkrankungen entstehen durch eine direkte Schadigung des Hirngewebes,
wadhrend sekunddre Demenzerkrankungen Folgen von anderen organischen Erkrankungen sein
kénnen, z. B. von akutem Sauerstoffmangel oder Mangelerscheinungen. Im Laufe einer Alzhei-
mer-Demenz, der am haufigsten vorkommenden Demenzerkrankung, bilden sich - wie bereits
von Alois Alzheimer 1906 beschrieben - in jenen Gehirnregionen, die fir Lernen, Gedachtnis,
Verhalten und emotionale Reaktionen verantwortlich sind, EiweiR-Ablagerungen (sogenannte
Beta-Amyloid-Plaques). Sie behindern die Reiziibertragung zwischen den Nervenzellen, die fir
Lernprozesse, Orientierung und Gedachtnisleistungen unerldsslich sind. Ein wesentlicher
Pathomechanismus fiir die Entwicklung einer Alzheimer-Demenzerkrankung ist ein zerebraler
Mangel des Neurotransmitters Acetylcholin, wobei jedoch auch andere Prozesse, wie Verdande-
rungen weiterer Neurotransmittersysteme, oxidativer Stress und eine verlangsamte zerebrale
Metabolisierungsrate, eine Rolle zu spielen scheinen.

Wodurch diese krankhaften Veranderungen ausgeldst werden, ist jedoch noch nicht vollstandig
geklart. Als Ursachen fir die Entstehung von Demenzerkrankungen werden unterschiedliche
Risikofaktoren diskutiert. Risikofaktoren lassen sich zusammenfassend als krankheitsbegiinsti-
gende, risikoerhéhende und entwicklungshemmende Determinanten definieren. Sie kénnen in
vermeidbare und nicht vermeidbare Risikofaktoren unterteilt werden. Zu den nicht vermeidbaren
Faktoren zdhlen neben dem erhdhten Lebensalter genetische Pradispositionen (z. B. bestimmte
Genmutationen) (Gleichweit/Rossa 2009).

Primdrpravention zielt in der Regel auf die Beseitigung bzw. Reduktion der vermeidbaren
Risikofaktoren ab. Sie kdnnen sich gegenseitig beeinflussen. AuRerdem kann das Vorhandensein
eines oder mehrerer Risikofaktoren zu Erkrankungen fiihren, die ebenfalls als Risikofaktoren fiir
die Entstehung einer Demenzerkrankung gelten (Norton et al. 2014).

Untersuchungen gehen davon aus, dass zwischen einem Drittel und der Halfte aller Alzheimer-
Demenz-Fille vermeidbare Risikofaktoren zu Grunde liegen (9,6 Millionen bzw. 16,8 Millionen
von insgesamt 33,9 Millionen Alzheimer-Demenz-Fallen). Fir Europa liegen die Alzheimer-
Demenz-Fadlle aufgrund vermeidbarer Risikofaktoren laut der Metaanalyse von Norton et al.
(2014) zwischen 3 und 3,9 Millionen von insgesamt 7,2 Millionen Fallen. Experten/Expertinnen
vermuten dhnliche Ergebnisse fiir alle anderen Demenzformen (Barnes/Yaffe 2011; Norton et al.
2014). Durch Reduktion der Pravalenz jedes Risikofaktors um 10 bzw. 20 Prozent pro Jahrzehnt,
gemessen ab dem Jahr 2010, kénnte die Pravalenz der Alzheimer-Demenz im Jahre 2050
weltweit um 8,8 Millionen bzw. 16,2 Millionen Fille und europaweit um 1,5 Millionen bzw.
2,8 Millionen Falle reduziert werden (Norton et al. 2014). Fiir diese Berechnungen wurden die
Risikofaktoren Diabetes mellitus, Hypertonie, Ubergewicht, mangelnde kérperliche Aktivitit,
Depression, Rauchen sowie niedriger Bildungsstand beruicksichtigt (Norton et al. 2014). Tabelle
3.1 illustriert das RisikoausmaR der wichtigsten Risikofaktoren fir das Auftreten einer Alzhei-
mer-Demenzerkrankung.
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Tabelle 3.1:
Risiko der potenziellen Risikofaktoren fiir das Auftreten einer Alzheimer-Demenzerkrankung

Risikofaktor Risiko (95 % Konfidenzintervall)
PAR*: 6,8 % (1,9-13,0)
Hypertonie RR+: 1,5 (1,0-2,3)2
ORv: 2,3 (1,0-5,5)2
Vaskuldre Diabetes mellitus3 PAR*: 3,1 % (1,4-5,0)
Risiko-
faktoren Hyperlipidamie4 RR*: 2,1 (1,0-4,4)
ORv: 3,1 (1,2-8,5)
Adipositass PAR*: 4,1 % (2,4-6,2)
Depressioné PAR*: 10,7 % (7,2-14,5)
PAR*: 20,3 % (5,6-35,6)7
RR+: 0,5 (0,28-0,90)8
Bewegung
RR+: 0,55 (0,34-0,88)8
Lebensstil- RR+: 0,69 (0,5-0,96)8
:‘ss-t:(zuerte Mediterrane Erndhrung Veranderung HR®: 0,72-1,04
faliltooren Alkohol?® RR+: 0,53 (0,3-0,95)
PAR*: 13,6 % (3,8-24,2)
Rauchen RR+: 1,74 (1,21-2,50)
RR+: 1,99 (1,33-2,98)
(Aus-)Bildung PAR*: 13,6 % (8,5-18,6)10
soziodemo- RR+: 0,48 (0,27-0,84)1"
grafische Intellektuell herausfordernde Aktivitdten nicht verfiigbar
Risiko- Mehrsprachigkeit (Multi- versus ORv: 3,58 (1,13-11,37) fir 3 Sprachen
faktoren Bilingualismus) ORY: 5,66 (1,48-21,59) fiir 4 Sprachen
ORY: 5,23 (1,11-24,53) fur mehr als 4 Sprachen

PAR = populationsattributables Risiko (Berechnungen fiir Europa);

RR = Relatives Risiko

OR = Odds ratio

T aufgetretene Hypertonie zwischen dem 35. und 64. Lebensjahr

2 Systolische Hypertonie > 160 mmHG

3 Diabetes mellitus Erkrankung bei Erwachsenen zwischen dem 20. und 79. Lebensjahr

4 Serum Cholesterin > 250 mg/dlI

5 Adipositas bei Erwachsenen im Alter von 35 bis 64 Jahren, mit einem BMI >30 kg/m2

6 diagnostizierte, schwere Depression

7 weniger als 20 Minuten flotte Bewegung an drei oder mehr Tagen pro Woche oder weniger als 30 Minuten moderate
Bewegung an fiinf oder mehr Tagen pro Woche

8 hoher Level an korperlicher Aktivitat verglichen mit wenig/keiner regelmaRigen korperlichen Aktivitat

9 moderater Alkoholkonsum 250-500 ml/d, verglichen mit keinem/héhergradigem Konsum

10 Bildung < 8 Jahre

11 Bildung > 15 Jahre versus < 12 Jahre

* Populationsattributables Risiko (PAR): Dadurch kann die Bedeutung des Risikofaktors fur die Population quantifiziert
werden. Das populationsattributable Risiko ist der Anteil der Inzidenz einer Erkrankung in der gesamten Population
(exponiert u. nicht exponiert), die auf die Exposition zurlckzufihren ist, d. h. die Inzidenz der Erkrankung, die durch die
Eliminierung der Exposition eliminiert werden kann (Pschyrembel 2014).

+Relatives Risiko (RR): Verhdltnis der Wahrscheinlichkeit des Eintretens eines Ereignisses in der exponierten Gruppe im
Vergleich zu einer nicht-exponierten Gruppe (Fréschl B 2012).

v Odds Ratio (OR): Verhéltnis zwischen der Wahrscheinlichkeit des Auftretens eines Ereignisses in der experimentellen
Gruppe und des Nichtauftretens eines Ereignisses in der Kontrollgruppe (Fréschl B 2012).

® Hazard Ratio (HR): Beschreibt das Verhaltnis der Wahrscheinlichkeit fiir das Eintreten eines Ereignisses in zwei Gruppen,
wobei der Zeitpunkt des Auftretens berticksichtigt wird (Pschyrembel 2014).

Quelle: Dorner et al. (2011); Norton et al. (2014); Darstellung: GOG
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3.1 Vaskuldre Risikofaktoren und Erkrankungen

Hypertonie: Experten/Expertinnen vermuten, dass es einen biologisch plausiblen Zusammen-
hang zwischen kardiovaskuldren Risikofaktoren wie Hypertonie und dem Entstehen von milden
kognitiven Beeintrachtigungen gibt (Etgen et al. 2011). Rund sieben Prozent aller Alzheimer-
Demenz-Fille in Europa sind laut Norton et al. (2014) auf den Risikofaktor Hypertonie (zwischen
dem 35. und 64. Lebensjahr) zuriickzufihren (Erhebungszeitpunkt 2010; attributables Risiko).
Aufgrund verzerrender Faktoren (u. a. unterschiedlicher Grenzwerte fiir Hypertonie, Messverfah-
ren, Alter der Patientinnen/Patienten oder pharmakologischer Behandlung) zeigen weitere Unter-
suchungen divergierende Ergebnisse (Daviglus et al. 2011; Etgen et al. 2011).

Diabetes mellitus: Von den Alzheimer-Demenz-Fidllen in Europa ist nur ein geringer Anteil
(3,1 %) auf eine diagnostizierte Diabetes-mellitus-Erkrankung bei Erwachsenen zwischen dem
20. und 79. Lebensjahr (Erhebungszeitpunkt 2010; attributables Risiko) zuriickzuflihren (Norton
et al. 2014). Der kausale Zusammenhang zwischen Diabetes mellitus und kognitiven Beeintrach-
tigungen wurde in biochemischen, bildgebenden und histopathologischen Untersuchungen
nachgewiesen (Etgen et al. 2011). Auch Ergebnisse klinischer Studien zeigen fiir Diabetes-
mellitus- Erkrankte ein erhdhtes Risiko fiir eine Demenzerkrankung (Etgen et al. 2011) bzw. eine
Alzheimer-Demenz (Daviglus et al. 2011; Etgen et al. 2011), diese Ergebnisse werden jedoch
durch verzerrende Faktoren limitiert (Daviglus et al. 2011; Etgen et al. 2011).

Hyperlipiddmie: Hyperlipidimie bzw. Hypercholesterindmie im mittleren Lebensalter kénnen
Risikofaktoren fiir das Auftreten von milden kognitiven Beeintrachtigungen sowie spateren
Demenzerkrankungen sein (Daviglus et al. 2011; Etgen et al. 2011).

Adipositas: 4,1 Prozent der Alzheimer-Demenz-Fille in Europa (Erhebungszeitpunkt 2010;
attributables Risiko) sind auf den Risikofaktor Adipositas bei Erwachsenen im Alter von 35 bis 64
Jahren mit einem BMI >30 kg/m?2 zuriickzufithren (Norton et al. 2014). Auch Lee et al. (2010)
bestitigt in einer systematischen Ubersichtsarbeit den Zusammenhang von Adipositas im
Erwachsenenalter und hoherem Risiko fiir eine spdtere Demenzerkrankung.

3.2 Lebensstil-assoziierte Risiko- und Schutzfaktoren

Bewegung: Mangelnde Bewegung ist laut Norton et al. (2014) jener Risikofaktor, der den meisten
vermeidbaren Alzheimer-Demenz-Fallen in den Vereinigten Staaten von Amerika (USA) und
Europa zugrunde liegt. Schatzungen zufolge machen rund ein Drittel aller Erwachsenen dieser
Regionen unzureichend Bewegung (Erhebungszeitpunkt 2010; attributables Risiko). Im Gegen-
satz dazu sind hdufige sowie moderate korperliche Aktivitdt im Alltag bzw. in der Freizeit von
nicht dementen Personen mit einem niedrigeren Risiko einer milden kognitiven Beeintrachtigung
(Etgen et al. 2011) bzw. einer spdteren Demenz assoziiert (Dorner et al. 2011; Lee et al. 2010).

Erndhrung: Studien, die Zusammenhdnge zwischen einer gesunden, ausgewogenen Erndhrung
im Alltagsleben und dem Risiko einer spdteren Demenzerkrankung untersuchen, liefern
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uneinheitliche Ergebnisse. Einerseits wurde gezeigt, dass eine fettreiche Erndhrung mit einem
erhohten Risiko fiir Demenzerkrankungen assoziiert ist. Eine mediterrane Erndhrung (erhohter
Konsum von Fisch, Obst, Gemiise, Getreide, ungesattigte Fettsduren; ausgewogener Konsum von
Milchprodukten, Fleisch und gesattigten Fettsduren) sowie eine fischreiche Erndhrung scheinen
das Risiko fiir Demenzerkrankungen zu reduzieren (Daviglus et al. 2011; Dorner et al. 2011;
Etgen et al. 2011; Lee et al. 2010; Lourida et al. 2013; Psaltopoulou et al. 2013). In anderen
Studien wurden keine bzw. nur eingeschrdankte Zusammenhdnge zwischen Erndhrung und
Demenz festgestellt (Crichton et al. 2013; Daviglus et al. 2011; Etgen et al. 2011; Lee et al.
2010).

Alkohol: Es wurden sowohl positive als auch negative Effekte hinsichtlich einer Demenzerkran-
kung bzw. einer milden kognitiven Beeintrachtigung aufgrund von Alkoholkonsum (niedriger,
moderater, hoher bzw. kein Alkoholkonsum) festgestellt, sodass ein kausaler Zusammenhang
zwischen diesem Risiko- bzw. Schutzfaktor und der Erkrankung nicht eindeutig belegt werden
kann (Daviglus et al. 2011; Etgen et al. 2011; Lee et al. 2010).

Rauchen: Einer von zehn Alzheimer-Demenz-Fallen in Europa ist laut Norton et al. (2014) auf
den Risikofaktor ,Rauchen’ zuriickzufiihren (Erhebungszeitpunkt 2010; attributables Risiko).
Dieser Zusammenhang wird auch in anderen systematischen Ubersichtsarbeiten bestitigt
(Daviglus et al. 2011; Dorner et al. 2011; Etgen et al. 2011; Lee et al. 2010). Aussagekraftige
Untersuchungen zu Passiv-Rauchen und dem Risiko fiir das Entstehen einer Demenzerkrankung
fehlen bislang (Etgen et al. 2011).

3.3 Soziodemografische Risiko - und Schutzfaktoren

(Aus-)Bildung: Personen mit mehr als 15 Jahren Ausbildung haben ein geringeres Risiko, im
spdteren Leben eine Demenz zu entwickeln, als Personen mit einer Ausbildungsdauer von
weniger als 12 Jahren (Deuschl/Maier 2009). Einer von zehn Alzheimer-Demenz-Fallen in den
Vereinigten Staaten von Amerika bzw. Europa ist laut Norton et al. (2014) auf den Risikofaktor -
,geringe (Aus)Bildung‘ zurick zu fuhren. Weltweit betrachtet wird geschatzt, dass sogar jeder
flinfte Alzheimer-Demenz-Fall auf diesen Risikofaktor zurtickzufiihren ist (Erhebungszeitpunkt
2010; attributables Risiko) (Norton et al. 2014).

Intellektuell herausfordernde Aktivititen: Untersuchungen zeigen ein reduziertes Risiko fiir das
Entstehen einer Demenzerkrankung (Dorner et al. 2011) bzw. Alzheimer-Demenz (Daviglus et al.
2011) durch eine erhdhte kognitive Beschaftigung wahrend des Lebensverlaufs bzw. aufgrund
der Beteiligung in spezifischen Aktivitdten.

Mehrsprachigkeit: Das flieRend praktizierte Sprechen von mehreren Sprachen (sowohl gegenwar-

tig als auch in frilheren Lebensphasen) diirfte die kognitiven Funktionen verbessern und zu
weniger kognitiven Beeintrachtigungen filhren (Medscape Medical News 2011).
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3.4 Andere Risikofaktoren

Depression: Hinsichtlich des kausalen Zusammenhangs zwischen einer diagnostizierten,
schweren Depression und einem spateren erhéhten Risiko fiir eine Demenzerkrankung liegen
derzeit zu wenige aussagekraftige Untersuchungen vor. Norton et al. (2014) geben an, dass
10,7 Prozent der Alzheimer-Demenz-Fille in Europa (Erhebungszeitpunkt 2010; attributables
Risiko) auf den Risikofaktor ,diagnostizierte schwere Depression‘ entfallen (Norton et al. 2014).

Aktuell wird diskutiert, ob die Einnahme gewisser Medikamente das Risiko fiir Demenzerkran-
kungen senkt (z. B. nichtsteriodale antiinflammatorische Medikamente, Statine, Vitamin B, C und
E, Ostrogene und Progesteron). Diesbeziiglich sind jedoch weiterfithrende Untersuchungen zur
Klarung nétig (Deuschl/Maier 2009; Dorner et al. 2011; Etgen et al. 2011).

3.5 Leitlinienbasierte Empfehlungen zu Risiko- und Schutz-
faktoren

In der Osterreichischen Leitlinie ,Besser Leben mit Demenz“ (Dorner et al. 2011) sowie der
deutschen S3-Leitlinie ,Demenzen® (Deuschl/Maier 2009) wird die leitliniengerechte Diagnostik
und friuhzeitige Behandlung von Hypertonie, Diabetes mellitus, Hyperlipidamie, Adipositas,
Nikotinabusus sowie regelmdRige korperliche Bewegung und ein aktives intellektuelles und
soziales Leben zur Primdrprdvention einer spdteren Demenz empfohlen. Weiters wird eine
gesunde ausgewogene Erndhrung empfohlen, eine allgemeine Empfehlung zur Primarpravention
von Demenzerkrankungen wird aufgrund der Evidenz noch nicht ausgesprochen.

Die Inhalte dieses Kapitels sind der systematischen Ubersichtsarbeit zum Thema ,Nichtmedika-

mentése Pravention und Therapie bei leichter und mittelschwerer Alzheimer-Demenz und
gemischter Demenz* (Froschl et al. 2015) enthnommen.
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Factbox Kapitel 3

»  Etwa einem Drittel bis die Hélfte aller Alzheimer-Demenz-Fille liegen vermeidbare
Risikofaktoren zugrunde.
»  Als Risikofaktoren werden sowohl vaskulare, lebensstilassoziierte, als auch soziodemo-
grafische sowie andere Faktoren diskutiert:
»  Vaskuldre Risikofaktoren: Hypertonie, Diabetes mellitus, Hyperlipidamie, Adipositas
»  Lebensstilassoziierte Risiko-/Schutzfaktoren: Bewegung, Mediterrane Erndhrung,
Alkohol, Rauchen
»  Soziodemographische Risiko-/Schutzfaktoren: (Aus)Bildung, intellektuell herausfor-
dernde Aktivitaten, Mehrsprachigkeit (Multi- versus Bilingualismus)
»  Andere Risikofaktoren: Depression, Medikamente

»  Leitlinien empfehlen die friihzeitige Behandlung von Hypertonie, Diabetes, Hyper-
lipiddmie, Adipositas, Nikotinabusus, korperliche Bewegung, ein aktives intellektuelles
und soziales Leben zur Primdrprdvention. Auch eine gesunde Erndhrung wird generell
empfohlen, eine allgemeine Empfehlung zur Primarpravention von Demenz durch
ErndhrungsmaRnahmen gibt es derzeit auf Grund der Evidenz noch nicht.

Zusammenfassung: GOG
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4 Verbreitung von Demenz

4.1 Europa (J. Wancata)

Datenquellen wie Diagnoseaufzeichnungen von Krankenhidusern, niedergelassenen Arztin-
nen/Arzten oder Pflegeeinrichtungen erweisen sich als unvollstindig, um das Vorkommen von
Demenzen in der Bevdlkerung zu errechnen. Zudem werden Demenzkrankheiten (so wie andere
psychische oder korperliche Erkrankungen) im oft hektischen klinischen Alltag noch immer
haufig Ubersehen oder nicht erkannt (Wancata et al. 2000; World Health Organization 1997).
Eine Berechnung der Krankenzahlen (Pravalenz) ist daher ausschlieRlich auf Basis reprdsentativer
Feldstudien mdglich. Obwohl derartige Feldstudien weltweit in groBer Zahl durchgefiihrt wurden
und insgesamt beziiglich alters- und geschlechtsbezogener Haufigkeiten in hohem MaR lber-
einstimmen, weichen die Ergebnisse teilweise deutlich voneinander ab. Die Griinde fiir diese
Abweichungen sind bislang weitgehend unklar. Diskutiert werden unter anderem Unterschiede
im Studiendesign bzw. in den diagnostischen Kriterien und Schweregrad-Kriterien (Erkinjuntti et
al. 1997; Jorm et al. 1987). Derartige Unterschiede zwischen einzelnen Feldstudien sind in
Metaanalysen bzw. gepoolten Re-Analysen mehrerer Einzelstudien naturgemal nicht so stark
ausgepragt.

Als Ubereinstimmendes Ergebnis all dieser Untersuchungen zeigt sich aber, dass die Pravalenz
und die Inzidenz ab einem Lebensalter von 60 Jahren deutlich zunehmen.

Die in Tabelle 4.1 dargestellten Punkt-Pravalenzraten in Europa zeigen einen deutlichen alters-
bezogenen Anstieg aller Demenzerkrankungen. Bei der Gruppe der Uber-90-Jihrigen diirfte der
Anstieg allerdings etwas flacher verlaufen. Die Pravalenzraten der Alzheimer-Demenz zeigen
einen noch deutlicheren Alterszusammenhang als die Pravalenzraten aller Demenzen. Doch auch
bei den vaskuldren Demenzen ist ein klarer Anstieg mit dem Alter zu finden.3 Fiir die Alters-
gruppe der 60- bis 65-Jahrigen wird eine Pravalenz von 1,0 % und jahrliche Inzidenz von 0,11 %
berichtet (Gao et al. 1998; Hofman et al. 1991).

3

Die Summe der Raten von vaskuldarer Demenz und Alzheimer-Demenz ist kleiner als die Rate aller Demenzen, da es noch
weitere, weniger verbreitete Demenz-Arten gibt.
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Tabelle 4.1:
Ausgewadhlte Metaanalysen zur Punkt-Prdvalenz von Demenzerkrankungen in Europa

Alter Alle Demenzen Alzheimer Vaskuldre Demenz
Ritchie

(1995) Lobo (2000) Lobo (2000) Lobo (2000)
M+W M w M w M w
% % % % % % %
65-70 1,5 1,6 1,0 0,6 0,7 0,5 0,1
70-75 3,5 2,9 3,1 1,5 2,3 0,8 0,6
75-80 7,3 5,6 6,0 1,8 4,3 1,9 0,9
80-85 13,4 11,0 12,6 6,3 8,4 2,4 2,3
85-90 22,2 12,8 20,2 8,8 14,2 2,4 3,5
90-95 33,0 22,1 30,8 17,6 23,6 3,6 5,8
95+ 44,8 22,1 30,8 17,6 23,6 3,6 5,8

M = Raten fir Manner
W = Raten fir Frauen
M-+W = Raten fir beide Geschlechter

Quelle: Lobo et al. (2000); Ritchie/Kildea (1995)

Die Raten flr die Ein-Jahres-Inzidenz (die Rate der Neuerkrankungen pro Jahr) in Europa sind
aus Tabelle 4.2 zu ersehen.

Tabelle 4.2:
Ausgewadhlte Metaanalysen zur Ein-Jahres-Inzidenz von Demenzerkrankungen in Europa
Alter Alle Demenzen Alzheimer-Demenz Vaskuldre
Demenz
Launer Fratiglioni Launer Fratiglioni Fratiglioni
(1999) (2000) (1999) (2000) (2000)
% % % % %
65-70 0,20 0,24 0,11 0,12 0,07
70-75 0,49 0,55 0,27 0,33 0,12
75-80 1,62 1,60 0,97 0,91 0,35
80-85 2,97 3,05 2,16 2,18 0,59
85-90 5,36 4,86 3,80 3,53 0,61
90-95 9,14 7,02 6,56 5,35 0,81
95+ 9,14 7,02 6,56 5,35 0,81

Quelle: Fratiglioni et al. (2000); Launer et al. (1999)

Zwischen den verschiedenen Weltregionen werden teilweise betrdachtliche Unterschiede in der
Pravalenz von Demenzerkrankungen berichtet. So werden beispielsweise aus den in Afrika
durchgefiuihrten Studien durchwegs niedrigere Raten, bezogen auf Alter und Geschlecht, berich-
tet als fiir Europa und Nordamerika (Ferri et al. 2005; Hendrie et al. 1995) (siehe Tabelle 4.3).
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Wadhrend einige Autoren (z. B. Wancata et al. 2003b; Wimo et al. 2003) die Studienlage dahinge-
hend interpretieren, dass die Unterschiede innerhalb einzelner Kontinente eher zu vernachlassi-
gen sind, beriicksichtigen andere Autoren auch kleinere Unterschiede zwischen Kontinent-Teilen
und beziehen neben anderen Aspekten auch die Sterblichkeit im Erwachsenenalter ein (z. B. Ferri
et al. 2005).

Tabelle 4.3:
Punkt-Pravalenz von Demenzerkrankungen basierend auf einem Delphi-Prozess
Alter (Jahre) Lander in Westeuropa Ldnder in Osteuropa mit Ldnder in Osteuropa mit
niedriger Sterblichkeit im hoher Sterblichkeit im
Erwachsenenalter Erwachsenenalter
% % %
60-64 0,9 0,9 0,9
65-69 1,5 1,3 1,3
70-74 3,6 3,2 3,2
75-79 6,0 5,8 5,8
80-84 12,1 12,2 11,8
85 + 24,8 24,7 24,5

Quelle: Ferri et al. (2005)

Die hier vorliegenden Berechnungen basieren auf den Bevolkerungsvorausschatzungen der
Vereinten Nationen fiir das Jahr 2004 (United Nations Population Division 2005). Dabei werden
nur die nach Alter und Geschlecht gewichteten Mittelwerte aus allen damals verfigbaren Meta-
analysen dargestellt (siehe Tabelle 4.4) (zur Methodik siehe Wancata et al. 2003a). Im Jahr 2000
litten in Europa 7,1 Millionen unter einer demenziellen Erkrankung (Tabelle 4.4). Bis zum Jahr
2050 wird sich diese Zahl auf etwa 16,9 Millionen mehr als verdoppelt haben. Die Zahlen fir
Alzheimer-Demenz steigen von 4,7 Millionen im Jahr 2000 auf 11,7 Millionen im Jahr 2050. Zur
Jahrtausend-Wende litten 1,2 Millionen an einer vaskuldren Demenz, ein halbes Jahrhundert
spater werden dies etwa 2,9 Millionen sein. (Wancata et al. 2011)

Tabelle 4.4:
Anzahl von Demenzkranken in Europa (in Millionen)
Jahr Alle Demenzen Alzheimer-Demenz Vaskuldre Demenz
Anzahl in Mio Anzahl in Mio Anzahl in Mio
2000 7,1 4,7 1,2
2010 8,6 5,7 1,5
2020 10,3 6,9 1,7
2030 12,2 8,2 2,1
2040 14,8 10,1 2,5
2050 16,9 11,7 2,9

Quelle: Wancata et al. unveroffentlicht

Die jahrlichen Neuerkrankungen fiir alle Demenzen in Europa (Tabelle 4.5) steigen voraussicht-
lich von 1,9 Millionen im Jahr 2000 auf 4,2 Millionen im Jahr 2050. Die jahrlichen Neuerkrankun-
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gen fur Alzheimer-Demenzen bzw. vaskulare Demenzen betrugen im Jahr 2000 nur
1,0 Millionen bzw. 0,23 Millionen. Mitte des 21. Jahrhunderts werden jahrlich etwa 2,4 Millionen
Europder an einer Alzheimer-Demenz und 0,51 Millionen an einer vaskuldren Demenz erkran-
ken. (Wancata et al. 2011)

Tabelle 4.5:
Zahl der jahrlichen Neuerkrankungen an Demenz in Europa (in Millionen)
Jahr Alle Demenzen Alzheimer-Demenz Vaskulare Demenz
Anzahl in Mio Anzahl in Mio Anzahl in Mio
2000 1,9 1,0 0,23
2010 2,2 1,2 0,28
2020 2,6 1,4 0,33
2030 3,1 1,7 0,39
2040 3,7 2,1 0,47
2050 4,2 2,4 0,51

Quelle: Wancata et al. unveroffentlicht (2011)

Wimo et al. (2003) berechneten die Zahl der Demenzkranken in verschiedenen europdischen
Regionen im Jahr 2000, wobei sie fiir alle Regionen dieselben Pravalenzraten verwendeten
(Tabelle 4.6). Fur ganz Europe errechneten sie 7,43 Millionen Demenzkranke, was geringfiigig
Uber den Berechnungen von 7,1 Millionen liegt (Wancata et al. 2011).

Tabelle 4.6:
Anzahl von Demenzkranken (alle Demenzkrankheiten) in Europa (Wimo et al. 2003)
Anzahl Demenzkranke im Jahr 2000
in Millionen
Osteuropa 2,42
Nordeuropa 1,17
Sudeuropa 1,63
Westeuropa 2,22
Europa gesamt 7,43

Quelle: Wimo et al. (2003)

Ferri et al. (2005) berechneten die Zahl der Demenzkranken in verschiedenen europdischen
Regionen, wobei sie fiir die verschiedenen Regionen Europas unterschiedliche Pravalenzraten
(Tabelle 4.3) verwendeten(Ferri et al. 2005). Fir ganz Europa errechneten sie 7,7 Millionen
Demenzkranke im Jahr 2000 (Tabelle 4.7), was etwas lber den Berechnungen von 7,1 Millionen
liegt. Die fur das Jahr 2040 errechnete Zahl von Demenz-erkrankten Europdern (15,9 Millionen)
liegt ebenfalls hoher als die Berechnungen von 14,8 Millionen. (Wancata et al. 2011)
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Tabelle 4.7:

Prognose von Demenzerkrankungen (alle Demenzkrankheiten) in Europa (in Millionen)

Jahr

Lander in Westeuropa

Anzahl Demenzer-
krankungen in Mio

Lander in Osteuropa
mit niedriger
Sterblichkeit im
Erwachsenenalter

Anzahl Demenzer-
krankungen in Mio

Lander in Osteuropa
mit hoher
Sterblichkeit im
Erwachsenenalter

Anzahl Demenzer-
krankungen in Mio

Europa gesamt

Anzahl Demenzer-
krankungen in Mio

2001 4,9 1,0 1,8 7,7
2020 6,9 1,6 2,3 10,8
2040 9,9 2,8 3,2 15,9

Quelle: Ferri et al. (2005)

Alle bevolkerungsbezogenen Studien zeigen einen klaren Anstieg der Demenzen mit dem Alter.
Ob zwischen einzelnen européischen Landern wirklich Unterschiede in der Haufigkeit bestehen,
kann aufgrund der bisherigen Studienlage nicht eindeutig beantwortet werden. Auch auf Basis
unterschiedlicher wissenschaftlicher Arbeiten ist anzunehmen, dass im Jahr 2000 etwa 7,1 bis
7,7 Millionen Europder an einer Demenz litten. Die Grenzen derartiger Prognosen werden im
Kapitel 4.2.1 diskutiert.

4.2 Osterreich

4.2.1 Studien und Hochrechnungen fiir Osterreich
(J. Wancata)

Hochrechnungen fiir alle Demenzen wurden fiir Osterreich vor 20 Jahren erstmals von Haidinger
et al. (Haidinger et al. 1992a; Haidinger et al. 1992b) vorgelegt. Mittlerweile existieren aber nicht
nur aktuellere Prognosen uber die kiinftige Bevolkerungsentwicklung, sondern auch neue
Metaanalysen (iber die Epidemiologie von Demenzerkrankungen. Vor etwas mehr als 10 Jahren
wurden von Wancata et al. (2001) Hochrechnungen vorgelegt, die alle damals verfiigbaren
Metaanalysen bzw. gepoolten Re-Analysen von Einzelstudien einschlossen, die vorwiegend in
Europa oder anderen westlichen Industrieldandern durchgefiihrt worden waren.

Fur die im Jahr 2001 erstellten Berechnungen von Wancata et al. (2001) wurde die damals
neueste Bevolkerungsvorausschitzung des Osterreichischen Statistischen Zentralamtes aus dem
Jahr 1999 (Osterreichisches Statistisches Zentralamt 1999) verwendet. Die nun vorliegenden
Berechnungen basieren aber auf den Bevolkerungsvorausschatzungen der Vereinten Nationen fir
das Jahr 2004 (United Nations Population Division 2005).

Bei den hier vorgelegten Berechnungen (Wancata et al. 2011) werden nur die alters- und
geschlechtsgewichteten Mittelwerte aus allen verfiigbaren Studien dargestellt (zur Methodik
siehe Wancata et al. 2001) (siehe Tabelle 4.4). Im Jahr 2000 litten im Mittel 90.500 Personen
unter einer demenziellen Erkrankung (Tabelle 4.8). Bis zum Jahr 2050 wird sich diese Zahl auf
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etwa 262.200 mehr als verdoppelt haben. Die Zahlen fir Alzheimer-Demenz steigen von 59.500
im Jahr 2000 auf 182.600 im Jahr 2050. Zur Jahrtausendwende litten etwa 15.700 Personen an
einer vaskuldaren Demenz, ein halbes Jahrhundert spater werden es etwa 44.400 sein.

Tabelle 4.8:
Anzahl von Demenzkranken in Osterreich (Angaben in 1.000)
Jahr Anzahl Anzahl Anzahl
aller Demenzen Alzheimer-Demenzen Vaskularer Demenzen
2000 90,5 59,5 15,7
2010 112,6 74,3 19,7
2020 139,2 93,3 24,3
2030 174,6 117,3 30,2
2040 216,1 147,9 37,8
2050 262,2 182,6 44,4

Quelle: Wancata et al. (2011)

Die jahrlichen Neuerkrankungen an Demenzen (Tabelle 4.9) werden in Osterreich von 23.600 im
Jahr 2000 auf voraussichtlich 65.500 im Jahr 2050 steigen (Wancata et al. 2011). Dies entspricht
einem 2,8-fachen Anstieg der Absolutzahlen bis zum Jahr 2050. Die jahrlichen Neuerkrankun-
gen an Alzheimer-Demenzen bzw. vaskuldaren Demenzen betrugen im Jahr 2000 ,nur” 12.900
bzw. 3.000 Fille. Mitte des 21. Jahrhunderts werden jahrlich etwa 37.900 Personen an einer
Alzheimer-Demenz und 7.900 Personen an einer vaskuldaren Demenz erkranken.

Tabelle 4.9:
Zahl der jahrlichen Demenz-Neuerkrankungen in Osterreich (Angaben in 1.000)
Jahr Anzahl Anzahl Anzahl
aller Demenzen Alzheimer-Demenzen Vaskularer Demenzen
Mittelwert Mittelwert Fratiglioni (2000)
2000 23,6 12,9 3,0
2010 29,1 16,1 3,7
2020 35,7 19,9 4.6
2030 44,4 24,9 5,6
2040 55,1 31,1 7,0
2050 65,5 37,9 7,9

Quelle: Wancata et al. (2011)

Fir die Planung von Versorgungsleistungen ist nicht ausschlieBlich die absolute Zahl Demenz-
kranker relevant, sondern auch deren Relation zur erwerbsfdahigen Bevolkerung. Zur Berechnung
von demographischen Belastungsquoten werden je nach regionalem Standard die 15- bis 60-
Jahrigen bzw. die 15- bis 65-Jahrigen als ,erwerbsfihige Bevolkerung“ angenommen (Hanika
1999; Kytir 1995).

Die Volkszdhlungen der letzten Jahrzehnte zeigen, dass die erwerbsfiahige Bevolkerung (15- bis

65-Jahrige) um die Jahrtausendwende etwa 5,5 Millionen erreicht hat. Die Bevélkerungsvoraus-
schatzungen ergeben eine deutliche Abnahme der erwerbsfahigen Bevolkerung, die im Jahr 2050
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nur mehr 4,5 Millionen Einwohner betragen wird (Tabelle 4.10). Im gleichen Zeitraum wird es
voraussichtlich zu einer Zunahme von Demenzerkrankten auf das 2,8-fache kommen. Wahrend
im Jahr 2000 ein Demenzkranker auf etwa 60 Personen im erwerbsfdahigen Alter kam, werden
Mitte des 21.Jahrhunderts nur mehr etwa 17 erwerbsfahige Personen einem Menschen mit
Demenz gegeniiberstehen (Tabelle 4.10).

Tabelle 4.10:
Demenzkranke im Verhéltnis zur erwerbsfihigen Bevélkerung (15- bis 65-Jahrige) in Osterreich
Jahr Erwerbsfihige Demenzkranke Erwerbsfihige pro
(Mittelwert) demenzkranker Person
2000 5.493 90,5 60,7
2010 5.575 112,6 49,5
2020 5.490 139,2 39,4
2030 5.053 174,6 28,9
2040 4.672 216,1 21,6
2050 4.501 262,2 17,2

Quelle: Wancata et al. (2011)

Prognosen dieser Art haben selbstverstdndlich ihre Grenzen. Da kardiovaskuldre Erkrankungen
zu den Risikofaktoren fiir Demenz gehodren, diskutieren einige Autorinnen/Autoren, ob eine
bessere Pravention kardiovaskuldrer Erkrankungen die Neuerkrankungsrate von Demenz senken
wiirde (Norton et al. 2013). Allerdings berichten Studien regelmdRig uber einen Anstieg der
Risikofaktoren fiir kardiovaskuldre Erkrankungen wie Bewegungsmangel, Ubergewicht oder
Diabetes. Dies lasst eher einen Anstieg der Demenzneuerkrankungen befiirchten.

Demenz ist ein lebensverkiirzender Faktor. Wir wissen nicht, ob bessere Behandlungsmaéglich-
keiten korperlicher Krankheiten oder der Demenz zu lingerem Uberleben von Menschen mit
Demenz fiihren wiirde. Im zeitlichen Querschnitt wiirde dies jedenfalls zu einer gréReren Zahl
Demenzkranker fihren.

4.2.2 Verbreitung von Demenz auf Basis von Routinedaten
(M. Robausch & S. Griin)

4.2.2.1 Beschreibung des Datensatzes

Die oOsterreichische Sozialversicherung befasst sich im Rahmen ihrer Balanced Scorecard seit
einigen Jahren schwerpunktmaBig mit dem Thema ,psychische Gesundheit®. In einem Teilprojekt
wurden mit Hilfe des Standardprodukts LEICON Routinedaten der Krankenversicherungstrager
(auch Sekundar- bzw. Abrechnungsdaten genannt) zur Versorgung von Menschen mit psychi-
schen Problemen ausgewertet.
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Abrechnungsdaten der neun Gebietskrankenkassen, der Versicherungsanstalt fir Eisenbahnen
und Bergbau, der Sozialversicherungsanstalt 6ffentlich Bediensteter, der Sozialversicherungsan-
stalt der gewerblichen Wirtschaft und der Sozialversicherungsanstalt der Bauern bildeten die
Datenbasis, aus der Personen mit psychischen Problemen identifiziert wurden. Diese Grundmen-
ge wird im Weiteren ,Prdvalenz” genannt.

Als Identifikatoren dienten Psychopharmaka-Verschreibungen (ATC-Code: N0O6, NO5), stationdre
Aufenthalte mit psychischen Diagnosen (ICD-10: FO0-F99) und Arbeitsunfahigkeitsmeldungen
aufgrund einer psychischen Diagnose (ICD-10: FO0-F99). Im LEICON-Data-Warehouse werden
die Leistungsdaten der identifizierten Personen pseudonymisiert gespeichert.

Auf Basis dieses Datenmaterials ist es moglich, auch spezifische Fragestellungen zur Versorgung
von Menschen mit Demenz zu beantworten.

Menschen mit Demenzerkrankungen wurden lber folgende Merkmale identifiziert und ihre
Anzahl dabei ermittelt:

»  Verschreibung von Antidementiva (ATC-Code: NO6DA und NO6DX exkl. NO6DX02 ,Ginko“4)

»  Stationdre Aufenthalte mit Demenzdiagnose (ICD-10: FOO-F09 ,Demenz und andere
organische Stérungen®)

»  Arbeitsunfdhigkeiten (AU) aufgrund einer Demenzdiagnose (ICD-10: FOO-F09 ,Demenz und
andere organische Stérungen®)

Die in den Kapiteln 6.2.3, 6.4.3.2 und 6.4.4.3 dargestellten Analysen basieren auf dem oben
beschriebenen Datenmaterial. Zu berilicksichtigen ist, dass Angaben zur Haufigkeit eines Krank-
heitsbildes auf Grundlage von Routinedaten nur eingeschrankt moglich sind. Beispielsweise
fehlen Personen, die erkrankt sind, aber keine Leistungen in Anspruch nehmen wollen oder
kénnen bzw. deren Leistungsinanspruchnahme in den Daten der Krankenversicherungstrager
(z. B. wegen nicht eingereichter Wahlarztrechnungen) nicht abgebildet sind (vgl. Pfaff 2010;
Swart/lhle 2005).

In Osterreich wird dieses Problem mangels einer standardisierten Diagnosedokumentation im
niedergelassenen Bereich noch weiter verscharft. Beim Krankheitsbild Demenz kommen diese
Einschrankungen besonders zum Tragen, da nicht von einer kontinuierlichen Versorgung mit
Heilmitteln - wie beispielsweise bei Diabetes - bzw. nicht von einer vollstindigen stationdren
Versorgung - wie etwa bei Herzinfarkt oder Schlaganfall - ausgegangen werden kann.

Zudem ist zu beriicksichtigen, dass das Leistungsgeschehen in Krankenhausambulanzen im vor-
liegenden Datenmaterial nicht abgebildet wird. Insofern ist von einer Unterschiatzung der
Demenzprdvalenz auszugehen, die vor allem im Vergleich zu anderen Pravalenzschdtzungen

4
Personen, denen frei verschreibbare Ginkopraparate (NO6DX02) verordnet wurden, konnten im Datensatz nicht bertck-
sichtigt werden, da diese Praparate auch fir andere Indikationen verschrieben werden und somit keine eindeutigen
Riickschlisse auf eine vorliegende Demenzerkrankung erméglichen.
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sehr deutlich wird. Dennoch wird in den nachfolgenden Ausfiihrungen zur Bezeichnung der
gesamten Grundmenge der iber Routinedaten identifizierten Menschen mit Demenz der Begriff
,Pravalenz” verwendet.

Zukunftige Forschungsansaitze, die Primar- und Sekundardaten in geeigneter Form miteinander
verkniipfen, wiren aber wiinschenswert. So konnten die Schwachen beider Ansatze (Primardaten:
kleine Fallzahlen und hoher Aufwand; Sekundardaten: geringer Aufwand, limitierte epidemiolo-
gische Aussagekraft) und die Starken (Primdrdaten: echte Abbildung der Epidemiologie;
Sekundardaten: einigermafen vollstandige Abbildung des Leistungsgeschehens) genutzt werden.
Andernfalls bleibt es beim derzeitigen Stiickwerk, das einzelne Fragestellungen mehr oder
weniger gut abbildet.

Mit den oben beschriebenen Daten wurden Auswertungen zur Inzidenz und Prdvalenz sowie zu
Arztkontakten (Allgemeinmedizin, Neurologie und Psychiatrie), Heilmittelverschreibungen
(Antidementiva, Antidepressiva, Antipsychotika) und stationdaren Aufenthalten (mit Demenzdiag-
nose, alle Diagnosen) durchgefiihrt. Weiterflihrende Analysen, beispielsweise zu Aufenthalten
mit anderen F-Diagnosen oder Arztkontakten bei anderen Fachgruppen, konnten aus Zeit- und
Ressourcengriinden nicht angestellt werden. Dies gilt insbesondere fir die Inanspruchnahme
von Leistungen von nicht-drztlichen Gesundheitsberufen (z.B. Logopadinnen/Logopdden,
Physiotherapeutinnen/Physiotherapeuten etc.), deren Abbildung mit Hilfe von Abrechnungsdaten
der Krankenversicherungstrager sich - nicht zuletzt aufgrund der unterschiedlichen vertragli-
chen Umsetzung in den einzelnen Bundeslandern - ungleich schwieriger gestaltet.

Fir detaillierte Analysen kann die ,Pravalenz” in folgende ldentifikationsgruppen gegliedert
werden:

1. Patientinnen/Patienten mit Antidementiva-Verschreibungen (ATC-Code NO6DA, NO6DX) im
laufenden Kalenderjahr, unabhangig davon, ob ein stationdrer Aufenthalt oder eine Arbeits-
unfahigkeitsmeldung vorlag;

2. Patientinnen/Patienten ohne eine Antidementiva-Verordnung, bei denen im laufenden
Kalenderjahr ein stationdrer Aufenthalt mit Demenz als Hauptdiagnose (FO0O-F09 nach ICD-
10-Klassifikation) vorlag, unabhangig davon, ob eine Arbeitsunfahigkeit festgestellt wurde;

3. Patientinnen/Patienten ohne eine Antidementiva-Verordnung oder stationdare Demenzdiag-
nose, aber mit Arbeitsunfahigkeitsmeldung aufgrund von Demenz.

4.2.2.2 Ergebnisse

Im Jahr 2013 lag die Demenzprdvalenz tiber alle Bundeslander hinweg - inklusive aller Personen,
die keinem Bundesland zugeordnet werden konnten - bei einem Wert von 64.307 Personen
(2012 waren es 63.882 Personen, 2011 61.076 Personen). Die Mehrheit der Menschen mit
Demenz (90,6 %) wurde dabei liber Heilmittelverschreibungen identifiziert, wahrend nur eine
vergleichsweise kleine Gruppe (liber stationdre Diagnosen (9,3 %) oder Arbeitsunfihigkeitsmel-
dungen ermittelt wurde (< 0,1 %; vgl. Abbildung 4.1). Umgelegt auf die Gesamtbevodlkerung
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waren damit rund 670 Personen pro 100.000 Einwohner/innen (EW) im Jahr 2013 von Demenz
betroffen.

Abbildung 4.1:
Demenzprivalenz in Osterreich nach Identifikationsgruppen, 2013

AU = Arbeitsunfdhigkeitsmeldung

Quelle und Darstellung: LEICON

In Abbildung 4.2 sind die absoluten Pravalenz-Werte der Bundeslander nach Identifikations-
gruppen angefihrt. Die hochste Pravalenz fand sich mit 13.668 Demenzerkrankten in Niederds-
terreich, die geringste mit 1170 in Vorarlberg. Hiervon wurden in Niederdsterreich 12.737 Per-
sonen uber Heilmittel, 924 Uber einen Krankenhausaufenthalt und sieben tUber eine Arbeitsunfa-
higkeit identifiziert.
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Abbildung 4.2:
Demenzpravalenz nach Bundeslandern und Identifikationsgruppen, 2013
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Quelle: LEICON, eigene Darstellungen

Abbildung 4.3 zeigt die Anzahl der Menschen mit Demenzerkrankung des Jahres 2013 differen-
ziert nach Alter und Geschlecht. Aus der Abbildung ist ersichtlich, dass im Jahr 2013 rund
97 Prozent der Menschen mit Demenz (62.655 Personen) iiber 59 Jahre und mehrheitlich weib-
lich waren (rund zwei Drittel).

Abbildung 4.3:
Demenzpravalenz nach Alter und Geschlecht, 2013
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Quelle: LEICON, eigene Darstellungen

Abbildung 4.4 veranschaulicht die Pravalenz pro 100.000 EW der Jahre 2011 bis 2013 auf Ebene
der Bundesldnder. Wie aus der Abbildung hervorgeht, wies im Jahr 2013 das Burgenland mit
1.129 Erkrankten pro 100.000 EW die hochste, Vorarlberg mit 313 Personen pro 100.000 EW die
geringste Prdvalenzrate auf. Insgesamt kann uber die Jahre hinweg ein stetiger Anstieg
beobachtet werden (von 2011 bis 2012 um durchschnittlich 4 Prozent, von 2012 bis 2013 um
durchschnittlich 6 Prozent), wobei fiir alle Bundeslander gilt, dass Frauen haufiger von Demenz
betroffen waren als Manner (vgl. Abbildung 4.5).
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Abbildung 4.4:
Demenzpravalenz pro 100.000 EW, nach Bundeslandern und Jahren
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Quelle: Statistik Austria (2014b); Berechnung und Darstellung: LEICON

Abbildung 4.5:
Pravalenz pro 100.000 EW, nach Bundesldandern und Geschlecht, 2013
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Quelle: Statistik Austria (2014b); Berechnung und Darstellung: LEICON

Da eine Altersstandardisierung im Rahmen der hier durchgefiihrten Analysen nicht moglich war,
wird nachstehend die Altersverteilung der Bevolkerung in den einzelnen Bundeslandern
dargestellt. Sie ldsst keine nennenswerten Unterschiede in der Alterszusammensetzung der
Bundesldander erkennen und kann demnach nur bedingt die regionalen Differenzen erklaren.
Unterschiede in der Verordnungspraxis von Antidementiva konnten eine weitere Ursache fiir
Abweichungen sein. Fir die Klarung dieser Frage sind jedoch weiterfihrende Untersuchungen
erforderlich.
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Abbildung 4.6:
Bevolkerungsverteilung, nach Altersgruppen und Bundeslandern, 2013
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Quelle: Statistik Austria (2014b); Berechnung und Darstellung: LEICON

Factbox Kapitel 4

Folgende Berechnungen der Pravalenz und Inzidenz basieren auf Meta-Analysen bzw.
gepoolten Re-Analysen mehrerer Einzelstudien sowie aktuellen Bevélkerungsprognosen:

»  Bis zum Jahr 2050 wird (im Vergleich zum Jahr 2000) ein Anstieg demenzieller Erkrankun-
gen um einen Faktor 2,8 angenommen (von 23.600 Neuerkrankungsfallen auf rund
65.500)

»  Prognosen zufolge wird die Anzahl an Demenz erkrankter Personen von 90.500 im Jahr
2000 auf 262.200 im Jahr 2050 ansteigen.

»  Prdvalenz und Inzidenz demenzkranker Menschen nehmen ab einem Lebensalter von 60
Jahren deutlich zu.

»  Die Relation demenzkranker Menschen zur erwerbsfdahigen Bevolkerung betrug im Jahr
2000 eins zu 60 und wird im Jahr 2050 wahrscheinlich ca. eins zu 17 betragen.

Auch aus Abrechnungsdaten der Sozialversicherung wurden Personen mit Demenz (Antid-
mentiva-Verschreibungen, stationdare Aufenthalte mit Demenzdiagnose, Arbeitsunfahigkeit
aufgrund einer Demenzdiagnose) ermittelt:

»  Fur das Jahr 2013 wurden 64.307 Menschen mit Demenz identifiziert. 97 Prozent waren
60 Jahre oder alter, zwei Drittel weiblich. Fiir alle Bundeslander wurde von 2011 bis 2013
ein stetiger Anstieg demenzkranker Personen verzeichnet.

Zusammenfassung: GOG
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5 Pravention

5.1 Pravention von demenziellen Erkrankungen (J. Wancata)

Bei Pravention von Krankheiten werden drei Auspragungen unterschieden: Primdr-, Sekundar-
und Tertidrpravention. Primarpravention zielt auf das Verhindern der Entstehung einer Erkran-
kung ab. Sekundarpravention umfasst MaRnahmen zur frithen Erkennung und zur Verhinderung
des Fortschreitens einer Erkrankung, mit Tertidrpravention sollen Riickfdlle und Folgeschdden
vermieden werden (Caplan 1964).

Welche Informationen sind fiir primarpraventive MaBnahmen erforderlich?

Bei dieser Frage geht es darum, ob und auf welche Weise das Entstehen einer Erkrankung
vermieden werden kann. Aus epidemiologischen Studien finden sich statistische Zusammenhan-
ge, die zeigen, dass in manchen Gruppen der Bevdlkerung einzelne Erkrankungen haufiger als in
anderen Gruppen der Bevolkerung auftreten. So finden sich beispielsweise retrospektive
epidemiologische Studien bzw. Querschnittstudien, die zeigen, dass unter Menschen, die bereits
an einer Demenz erkrankt sind, vermehrt Raucher/innen vorkommen. Folglich interpretierte
man, dass Rauchen ein Risikofaktor fir Demenz ist (vgl. Kapitel 3). Wenn allerdings in einer
bisher noch nicht an Demenz erkrankten Bevolkerungsgruppe prospektiv untersucht wird, ob
Raucher/innen haufiger als Nicht-Raucher/innen an Demenz erkranken, finden sich oft wider-
sprichliche Ergebnisse. Auch bei vielen anderen vermuteten Risikofaktoren zeigen sich in
retrospektiven Studien immer wieder statistische Zusammenhdnge, die sich in prospektiven
Studien nicht bestdtigen lassen. Daher konnte ein kausaler Zusammenhang von Demenz und
diversen Risikofaktoren (noch) nicht nachgewiesen werden.

In prospektiven Studien zeigte sich beispielsweise, dass Menschen mit Diabetes mellitus eine
erhohte Wahrscheinlichkeit haben, an einer Alzheimer-Demenz oder einer vaskularen Demenz
zu erkranken (vgl. Kapitel 3). Es drdngt sich daher die Frage auf, ob eine bessere Kontrolle des
Diabetes mellitus dazu beitragen kann, dass Demenzerkrankungen seltener oder spater
auftreten. Auch wenn es aus zahlreichen Grinden der koérperlichen Gesundheit sinnvoll ist,
Diabetes mellitus gut zu behandeln, ist bislang nicht eindeutig geklart, ob es dadurch auch
gelingen kann, das Auftreten einer Demenz zu verzégern oder zu verhindern.

Wir kennen heute eine Reihe von Risikofaktoren, die mit Demenz gehauft einhergehen (Blut-
hochdruck, Fettstoffwechselstérungen, Diabetes mellitus, Ubergewicht, Bewegungsmangel oder
fettreiche Erndhrung). Natirlich hdngen diese Faktoren eng miteinander zusammen. Dadurch
kann es zu Storvariablen-Effekten bei Studienergebnissen kommen. Dazu kommt noch die
Frage, in welchem Umfang genetische Faktoren, die bei Demenz gehauft zu beobachten sind,
den Lebensstil oder andere der erwdhnten Faktoren beeinflussen: Beeinflusst z. B. ein bestimm-
ter genetischer Faktor den Stoffwechsel, den Erndhrungsstil oder die Demenz direkt? Sowohl
Lehrbiicher fir Epidemiologie als auch wissenschaftliche Fachbeitrige weisen daher darauf hin,
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dass ein statistischer Zusammenhang zwischen einem Risikofaktor und dem Auftreten einer
Erkrankung kein Nachweis fir eine ursachliche Beziehung ist.

Aus diesem Grund ist auch der Schluss, dass die Verdnderung eines Risikofaktors das Auftreten
einer Erkrankung vermindere, unzuldssig, solang der Nachweis nicht durch randomisierte
Interventionsstudien erbracht wurde (Bickel 2003). Es bedarf also der Durchfiihrung von
randomisierten Interventionsstudien, um zu Uberpriifen, ob das Verdandern eines Risikofaktors
(z. B. Anderung der Erndhrungsgewohnheiten) wirklich zu einem geringeren Auftreten von
Demenzerkrankungen fiihrt. Eine Literaturiibersicht von H. Brodaty aus Australien kam kurzlich
zu dem nur maRig optimistischen Schluss: ,Can we prevent dementia? Not yet -but we hope for
the future!* (Brodaty 2014, 7)

Ist es sinnvoll, Sekundérpravention bei Demenz in groRem Umfang (zum Beispiel im Rahmen von
Vorsorgeuntersuchungen) durchzufiihren?

Neben dem Vorhandensein von maoglichst validen> Screening-Instrumenten sind weitere
Voraussetzungen notig, um zu prifen, ob das Screening zur Frilherkennung einer Demenz
sinnvoll ist. In randomisierten Studien muss nachgewiesen werden kdnnen, dass die identifizier-
ten Kranken von diesem Screening profitieren. Demnach miisste das Fortschreiten der Erkran-
kung, die durch Screening erkannt wurde, verlangsamt werden kdénnen, oder es misste den
betroffenen Erkrankten ermdoglicht werden, ldnger autonom zu leben. Eine Zunahme von
Medikamentenverordnungen oder anderen Therapien ist kein ausreichendes Ergebnis.

Eine der weltweit renommiertesten Einrichtungen, die Screening-Studien evaluiert, ist die
US Preventive Services Task Force. Diese hat in ihrer Ubersicht des Jahres 2014 die Vor- und
Nachteile eines Screenings bei Demenzen und anderen kognitiven Einschrankungen folgender-
maRen zusammengefasst (US Preventive Services Task Force 2014):

»  Evidenz fiir die Sinnhaftigkeit eines Screenings fehlt.
» Es liegen nicht geniigend Informationen vor, um zu beurteilen, ob die Vorteile gréRer sind
als die Nachteile fur die Teilnehmer/innen an derartigen Screening-Programmens.

5
Ein Screening-Instrument ist dann valide, wenn ein hoher Anteil Erkrankter als krank und ein hoher Anteil Gesunder als

gesund erkannt wird.
6

http://www.uspreventiveservicestaskforce.org/uspstf/uspsdeme.htm
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5.2 Nicht-medikamentdse Pravention von Alzheimer-Demenz
- Ergebnisse einer systematischen Ubersichtsarbeit
(D. Pertl)

Das Bundesministerium fiir Gesundheit beauftragte die GOG mit der Erstellung einer systemati-
schen Ubersichtsarbeit (siehe auch 6.2.5) zur Untersuchung der Effektivitit von nicht-medi-
kamentoser Primarpravention sowie nicht-medikamentdosen therapeutischen Verfahren zur
Behandlung von leichter und mittelschwerer Alzheimer-Demenz und gemischter Demenz
(Froschl et al. 2015). In Hinblick auf nicht-medikamentose Primarpravention wurden Interventio-
nen zur Kognition (Kognitives Training und Kognitive Stimulation), Bewegung und Erndhrung
untersucht. Untersuchungen zur Pravention von Risikofaktoren wurden aufgrund der Relevanz
fiir den Themenbereich ausschlieBlich als Hintergrundinformation beschrieben.

Nach einer systematischen Literaturrecherche, Selektion und Qualitdtsbewertung lassen sich in
Bezug auf nicht-medikamentose Primarpravention folgende Schlussfolgerungen ziehen:

Kognitive Interventionen: Hinsichtlich des Auftretens einer Demenzerkrankung zeigen sich erste
Hinweise fiir positive Effekte von Kognitivem Training, jedoch sind diese nicht signifikant.
Weitere, langfristige Untersuchungen sind zum Nachweis der Effektivitat notwendig. In Bezug auf
die kognitive Funktion zeigen sich durch Kognitives Training kurzfristige, signifikant positive
Effekte bei gesunden dlteren Personen und Personen mit MCI (Stdrke der Evidenz: moderat?).
Einzelne Studien geben auch Hinweise auf langfristige Effekte (Starke der Evidenz: sehr niedrig).
Es gibt Hinweise darauf, dass sich durch kognitive Stimulation die kognitive Funktion von
gesunden dlteren Personen und Personen mit MCI verbessert (Stirke der Evidenz: niedrig).
Hinsichtlich des Auftretens von Demenzerkrankungen und Nebenwirkungen fehlen Nachweise.
Folgende Studien wurden herangezogen: Barnes et al. (2013); Martin et al. (2011); Pitkala et al.
(2011); Rojas et al. (2013); Smith et al. (2009); Unverzagt et al. (2009); Unverzagt et al. (2012).

Bewegung: Es gibt schwache Hinweise auf langfristig niedrigere Schweregrade spaterer
Demenzerkrankungen bei dlteren Personen ohne Demenzerkrankung bzw. mit milder kognitiver
Beeintrachtigung durch individualisierte Einzelprogramme zur kérperlichen Bewegung. Hinsicht-
lich kognitiver Funktion sind schwache Verbesserungen bzw. eine gleichbleibende Situation
durch gruppenbasierte Programme bzw. individualisierte Einzelprogramme zur kdrperlichen
Bewegung zu beobachten. In Bezug auf den Endpunkt ,Stimmung‘ zeigen sich keine Verbesse-
rungen. Direkte Aussagen zu Nebenwirkungen sind aufgrund der Studienlage nicht moglich

7
Die Starke der Evidenz drickt das AusmaR des Vertrauens aus, dass die vorhandene Evidenz den Effekt der Intervention (MaRnahme) richtig
einschatzt. Als Bewertungskriterien werden das Bias-Risiko der einzelnen Studien und die Konsistenz der Ergebnisse zwischen den Studien
herangezogen.

Stérke der Evidenz hoch: Es ist unwahrscheinlich, dass weitere Forschung das Vertrauen in den beobachteten Interventionseffekt verandert.
Starke der Evidenz moderat: Weitere Forschung wird sich vermutlich erheblich auf unser Vertrauen in den beobachteten Interventionseffekt
auswirken. Maglicherweise dndert sich der Interventionseffekt.

Stédrke der Evidenz niedrig: Weitere Forschung wird sich sehr wahrscheinlich erheblich auf unser Vertrauen in den beobachteten Interventionsef-
fekt auswirken. Méglicherweise dndert sich der Interventionseffekt.

Starke der Evidenz sehr niedrig: Der beobachtete Interventionseffekt ist mit sehr groBer Unsicherheit behaftet (vgl. (Guyatt et al. 2008))
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(Starke der Evidenz: niedrig). Folgende Studien wurden herangezogen: Angevaren (2008); Barnes
et al. (2013); Brown et al. (2009); Lautenschlager et al. (2008); Rolland et al. (2008) .

Erndhrung: Hinsichtlich kognitiver Funktionen zeigen sich durch mediterrane Erndhrung
langfristig Verbesserungen. Direkte Aussagen zum Auftreten einer Demenzerkrankung sowie zu
Nebenwirkungen sind aufgrund der Studienlage nicht moéglich (Starke der Evidenz: niedrig).
Folgende Studie wurde herangezogen: Martinez-Lapiscina et al. (2013).

Im Endbericht (Fréschl et al. 2015) finden sich detaillierte Informationen zu Methodik (siehe
Kapitel 4), Ergebnissen (siehe Kapitel 5), Limitationen, Diskussion (siehe Kapitel 6) und Schluss-
folgerungen (siehe Kapitel 7) beziiglich nicht-medikamentdser Primdrpravention bei Alzheimer-
Demenz und gemischter Demenz.

Factbox Kapitel 5

Primarpravention zur Verhinderung der Entstehung von Demenz:

»  Retrospektive Studien geben Hinweise auf Risikofaktoren fiir Demenz, ein kausaler
Zusammenhang zwischen diesen Risikofaktoren und dem Auftreten von Demenz konnte
aber durch prospektive Studien noch nicht eindeutig nachgewiesen werden. Zur Uberprii-
fung, ob das Verandern eines Risikofaktors zu einem geringeren Auftreten von Demenz
fuhrt, bedarf es randomisierter Interventionsstudien. Die Durchfiihrung randomisierter
Studien stellt jedoch im Falle der Demenz (sie tritt meist erst spdt im Leben eines Men-
schen auf und kann daher durch seine gesamte Lebensgeschichte beeinflusst sein), eine
besondere Herausforderung dar.

Sekunddrpravention (Screening zur Friherkennung von Demenz):

»  Evidenz fir den Nutzen eines Demenz-Screenings fehlt.
»  Auch Uber das Verhdltnis von Nutzen und Schaden eines solchen Screenings liegen
bislang keine ausreichenden Erkenntnisse vor.

Eine aktuelle systematische Ubersichtsarbeit zur Untersuchung der Effektivitit von nicht-
medikamentdser Primadrpravention zeigt bzgl. der Wirksamkeit primdrpraventiver MaRnahmen
(kognitive Interventionen, Bewegung, Erndhrung) fir einige Endpunkte erste Hinweise auf
Verbesserungen, jedoch ist die Evidenz mehrheitlich schwach.

Zusammenfassung: GOG
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6 Versorgung von Menschen mit Demenz

6.1 Diagnostik (A. Sepandj)

Die Diagnostik von Demenzerkrankungen dient der syndromalen und &tiologischen Zuordnung
der Demenz. Die Diagnose ist die Grundlage fiir Therapie und Betreuung. Die Diagnostik ist die
Voraussetzung dafiir, Erkrankte und deren Angehérige iiber die Atiologie, die Symptomatik, die
Prognose, die Therapie und lber praventive MaBnahmen aufkldren zu kénnen.

Da es sich bei der Symptomatik von Demenzerkrankungen um einen dynamischen und progre-
dienten Prozess handelt und viele therapeutische und praventive Ansdtze gerade im Friithstadium
der Erkrankung Belastung und Pflegebedirftigkeit verzégern konnen, ist eine frithzeitige
Diagnostik von Demenzerkrankungen von groRer Bedeutung.

Gleichzeitig erfordert die Frithdiagnostik besondere Sorgfalt, um die Méglichkeit einer falsch-
positiven Diagnose zu minimieren, die insbesondere frith im Krankheitsverlauf besteht.

Vor dem Hintergrund der unterschiedlichen Symptomatik, Prognose und therapeutischen
Optionen ist eine dtiologische Differenzialdiagnostik erforderlich. Sie soll die Identifikation von
nicht degenerativen bzw. nicht vaskuldren Ursachen eines Demenzsyndroms ermoglichen, um
hier spezielle Therapien einzuleiten. Differenzialdiagnostik erlaubt ferner innerhalb der
Demenzerkrankungen eine Spezifizierung nach ICD-10.

6.1.1 Wer erstellt die Diagnose?

Fachirzte/-drztinnen fir Psychiatrie und/oder Neurologie und Arzte/Arztinnen mit dem Additiv-
fach Geriatrie besitzen das notige Fachwissen fiir eine gesicherte Demenzdiagnostik, um in
Hinblick auf Therapie und Verlauf die einzelnen Demenzformen zu erkennen. Schwierigkeiten in
der Demenzdiagnostik bestehen in der frithen Erkennung und in der Differentialdiagnostik.

Arzte/Arztinnen mit dem Additivfach Geriatrie, die keine Fachausbildung fiir Psychiatrie
und/oder Neurologie haben, sind nicht berechtigt, Antidementiva zu verordnen, weil diese im
Rahmen des Erstattungskodex (EKO) nur von Fachdrztinnen/-adrzten fir Psychiatrie und/oder
Neurologie verordnet werden durfen.

Maogliche Differentialdiagnosen:

»  Depression

»  Delir

» Umschriebene, nicht progrediente Hirnlasionen (z. B. Tumore, klinisch stumm verlaufende
oder unbemerkte Schlaganfalle)

»  Minderbegabung
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» Intoxikationen (z. B. Kohlenmonoxid-Vergiftungen)

»  Somatische Erkrankungen (z. B. Hyponatriamie, Dehydrierung, Diabetes, Bluthochdruck,
Schilddriisenerkrankungen, Chronisch obstruktive Atemwegserkrankungen, Schlafapnoe)

»  Medikamentdse Ursachen (z. B. Benzodiazepin-Abhédngigkeit, anticholinerg wirksame
Medikamente)

6.1.2 Wo wird die Diagnose erstellt?

Aktuell ware die Demenzdiagnostik dsterreichweit in folgenden Einrichtungen méglich:

»  Ambulant:
»  Niedergelassene Facharzte/-arztinnen fiir Psychiatrie
»  Niedergelassene Fachdrzte/-arztinnen fiir Neurologie
»  Gerontopsychiatrische Zentren (in Wien und Graz jeweils ein Zentrum)
»  Memory-Kliniken

»  Stationar:
»  Gerontopsychiatrische Abteilungen
»  Neurologische Abteilungen
»  Akutgeriatrische Abteilungen

Tatsdchlich ist Demenzdiagnostik aus unterschiedlichen Griinden an diesen Stellen nicht immer
moglich:

»  Manchmal besteht Kapazititsmangel oder
» es fehlen Standardisierungen im stationdren Bereich.

Im 1. dsterreichischen Demenzbericht (Gleichweit/Rossa 2009) hat man anhand der Antidemen-
tiva-Verordnungen Berechnungen zur Anzahl der behandelten demenzkranken Menschen ange-
stellt (vgl. auch Kapitel 6.4.3). Da jedoch nicht alle Demenzerkrankten Antidementiva erhalten,
liegen derzeit keine verldasslichen Angaben zur Anzahl der tatsachlich versorgten Menschen mit
Demenz vor.
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6.1.3 Wie wird die Diagnose erstellt?

Unerlasslich fiir die Diagnosestellung ist eine Basisdiagnostik, die folgende Untersuchungen
beinhaltet:

» Anamnese

»  Fremdanamnese (Anamnese mit betreuenden Personen, Bezugspersonen)

»  Psychiatrische Untersuchung

»  Neurologische Untersuchung

»  Korperliche Untersuchung (Blutdruck, Herzgerdusche, Herzrhythmusstérungen,
Atemprobleme)

»  Neuropsychologische Untersuchung (kognitive Tests)

»  Laborbefund

»  Elektrokardiogramm (EKG)

»  Magnetresonanztomographie (Computertomographie bei Kontraindikation fiir MRT)

In Sonderfdllen bzw. bei uneindeutigen Befunden der Basisdiagnostik kann eine erweiterte
Diagnostik mittels einer oder mehrerer der folgenden Untersuchungen erforderlich sein:

»  Duplexsonographie der Carotis (Ultraschall der HalsgefdRe)
»  Elektro-Enzephalogramm (EEG)

»  Positronen-Emissionstomographie (PET)

»  Liquorpunktion (nur im stationdren Bereich)

6.1.4 Wann ist die Diagnosestellung sinnvoll?

Im Hinblick auf Lebensplanung und therapeutische MaRnahmen soll die Diagnose zum frithest-
maoglichen Zeitpunkt gestellt werden. Dabei gibt es einige Hindernisse zu tiberwinden:

»  Frihe Anzeichen werden von Betroffenen, Angehdérigen und Professionisten hadufig nicht
erkannt oder bagatellisiert.

» Die diagnostischen Méglichkeiten fur verlassliche Vorhersagen bei frithen klinischen
Hinweisen sind begrenzt (Forstl/Kleinschmidt 2011a).

»  Fir Veranderungen, die bereits im Vorfeld einer Demenzerkrankung nachweisbar sind, gibt
es derzeit keine Therapie (Forstl/Kleinschmidt 201 1a).

Jedenfalls sollten Arztinnen/Arzte subjektive Klagen, AuRerungen von Angehérigen und/oder
professionell Betreuenden ernstnehmen. Eine entsprechende Abkldarung soll eingeleitet werden,
um Betroffenen die Moglichkeit zu geben, ihre Zukunft mit Demenz selbst zu gestalten und
selbst zu bestimmen (vgl. Kapitel 10), und ihnen die zur Zeit vorhandenen therapeutischen
Moglichkeiten zum frithesten Zeitpunkt zu ermdglichen.
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6.2 Therapie

6.2.1 Therapie als Gesamtbehandlungsplan (A. Sepandj)

Die Therapie der Demenz sollte immer einen Gesamtbehandlungsplan umfassen. Dieser
beinhaltet pharmakologische und nicht-pharmakologische therapeutische MaRnahmen im
weitesten Sinne und involviert verschiedenste Berufsgruppen: Arzte/Arztinnen, diplomierte
Gesundheits- und Krankenpflege, Heimhilfe, Besuchsdienste, Ergotherapie, Physiotherapie,
Psychologie und Psychotherapie, Didtologie, Musiktherapie, Logopddie etc. (vgl. Deuschl/Maier
2009; DGPPN 2009; Forstl/Kleinschmidt 2011b).

Wahrend pharmakologische therapeutische MaRnahmen mit herkdmmlichen kontrollierten
Studienverfahren relativ einfach zu evaluieren sind, ist es ungleich schwieriger, die Wirksamkeit
von nicht-pharmakologischen therapeutischen MaRnahmen der anderen Berufsgruppen nach-
zuweisen.

6.2.2 Arztliche Therapie (A. Sepandj)

Nicht-pharmakologische drztliche Therapie

Zur nicht-pharmakologischen arztlichen Behandlung zahlen Aufklarungs- und Beratungsgespra-
che mit Betroffenen und deren Bezugspersonen. Diese sind sowohl zum Zeitpunkt der Diagnose-
stellung als auch im weiteren Verlauf bei Progredienz unbedingt erforderlich. Sie erleichtern
Bezugspersonen haufig den Umgang mit den Betroffenen, weil sie dann mehr Verstandnis fir die
Erkrankung und das jeweilige aktuelle Zustandsbild mit den entsprechenden Erfordernissen und
Bediirfnissen entwickeln kénnen.

Fir die Betroffenen ist das Aufklarungs- und Beratungsgesprach wichtig im Hinblick auf
Verstandnis, Krankheitseinsicht, Unterstiitzungsmoglichkeiten und Zukunftsplanung. Selbstver-
standlich ist das jeweilige Stadium der Demenzerkrankung zu beriicksichtigen, und die
Gesprache sind entsprechend individuell zu gestalten. Siehe dazu Kapitel 6.2.4 und 6.2.5.

Pharmakologische Therapie der kognitiven Symptome

Behandlungsvoraussetzungen (vgl. Deuschl/Maier 2009)

»  keine Kontraindikation

» keine gleichzeitige anticholinerge Pharmakotherapie

»  zuverldssige Medikamenteneinnahme

»  zuverldssige Registrierung der Nebenwirkungen

»  Pharmakotherapie als Teil eines Gesamtbehandlungsplanes
»  realistische Erwartungshaltung
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Antidementiva

Cholinesterasehemmer (Donepezil, Rivastigmin, Galantamin) (Schmidt et al. 2010):

Laut Erstattungscodex des Hauptverbands der Osterreichischen Sozialversicherungstrager (VO-
EKO 2004) sind folgende Voraussetzungen fiir die Verordnung eines Acetylcholinesterasehem-
mers zu erfiillen (Hauptverband der osterreichischen Sozialversicherungstrdager 2014):

» Diagnose DAT (Demenz vom Alzheimertyp), Rivastigmin auch bei Parkinson-Demenz;

»  zu Therapiebeginn ist der Mini-Mental State Test (MMSE) gréRer bzw. gleich 10;

»  sich vergewissern, ob eine Betreuungsperson zur Sicherung der Compliance vorhanden ist;

»  Kontrolluntersuchung durch Facharzt/-arztin nach Erreichen der Erhaltungsdosis;

»  Behandlung ist nur bei Ansprechen auf die Therapie weiterzufiihren.

»  Alle sechs Monate ist eine facharztliche Kontrolle mittels MMSE durchzufiihren.

»  Die Therapie ist zu beenden, wenn das Ergebnis im MMSE kleiner als 10 ist.

»  Cholinesterasehemmer dirfen nicht mit anderen Arzneimitteln gegen Demenz kombiniert
werden.

»  Cholinesterasehemmer eignen sich fiir eine chef(kontroll)arztliche Langzeitbewilligung
(6 Monate).

NMDA Antagonist (Memantin) (Schmidt et al. 2010):

Laut Erstattungscodex sind folgende Voraussetzungen fir die Verordnung eines Acetylcholi-
nesterasehemmers zu erfiillen (Hauptverband der o6sterreichischen Sozialversicherungstrager
2014):

» Diagnose DAT (Demenz vom Alzheimertyp);

»  zu Therapiebeginn ist der Mini-Mental State Test (MMSE) groRer bzw. gleich 14;

»  sich vergewissern, ob eine Betreuungsperson zur Sicherung der Compliance vorhanden ist;

»  Kontrolluntersuchung durch eine/n Facharztin/-arzt nach Erreichen der Erhaltungsdosis;

»  Behandlung ist nur bei Ansprechen auf die Therapie weiterzufiihren.

» Alle 6 Monate ist eine fachdrztliche Kontrolle mittels MMSE durchzufiihren.

»  Die Therapie ist zu beenden, wenn das Ergebnis im MMSE kleiner als 3 ist.

»  Cholinesterasehemmer diirfen nicht mit anderen Arzneimitteln gegen Demenz kombiniert
werden.

»  Memantin eignet sich fiir eine chef(kontroll)arztliche Langzeitbewilligung (6 Monate).

Die im Erstattungscodex angefiihrten Voraussetzungen sind im klinisch-praktischen Alltag nur
teilweise sinnvoll, sie beruhen zum Teil auf 6konomischen Uberlegungen. Folgende Punkte sind
aus facharztlicher Sicht zu uberdenken:

» ,Alle 6 Monate ist eine facharztliche Kontrolle mittels MMSE durchzufiihren® (Hauptverband
der o6sterreichischen Sozialversicherungstrager 2014):

Allgemeinmediziner/-innen (Hausarzte/arztinnen) konnten die Weiterverordnung durchfiih-
ren und bei klinischer Veranderung zu Fachdrzten/-arztinnen zuweisen. Haufig sind im Alter
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Krankentransporte oder Hausbesuche erforderlich. Bei angeordneter halbjahrlicher facharzt-
licher Kontrolle entstehen Kosten, die nicht immer notig waren.

In vielen Fallen wird die Untersuchung gar nicht durchgefiihrt, da ein Hausbesuch durch
Facharzte/-arztinnen nicht erfolgt, ein Krankentransport zu umstandlich / nicht zumutbar
ist und/oder die Notwendigkeit bei stabilem Zustandsbild nicht gesehen wird. In diesem Fall
wird dann das Antidementivum nicht mehr weiter verordnet.

Dies ist moglicherweise eine Erkldrung fiir die inaddquate Verordnung von Antidementiva.
Im 1. 6sterreichischen Demenzberichtwurde anhand der Verordnungen von Antidementiva
in Wien, Oberosterreich, Niederosterreich und der Steiermark festgestellt, dass nur ca.

45 Prozent der behandelten Demenzkranken eine addaquate Versorgung (7 bis 13 Verord-
nungen/Jahr) erhalten; die librigen erhalten zu wenige (1 bis 6) oder zu viele (14 bis 27)
Verordnungen pro Jahr (Gleichweit/Rossa 2009).

» ,Die Therapie ist zu beenden, wenn das Ergebnis im MMSE kleiner 3 ist“ (Hauptverband der
osterreichischen Sozialversicherungstrager 2014):

Die Mini-Mental State Examination (MMSE) kann nicht als alleiniger MaRstab herangezogen
werden, da Antidementiva nicht nur kognitive Symptome beeinflussen. Sie haben auch Aus-
wirkungen im Alltag und auf nicht-kognitive Symptome, beides wird in der MMSE nicht
abgebildet.

» ,Cholinesterasehemmer diirfen nicht mit anderen Arzneimitteln gegen Demenz kombiniert
werden” (Hauptverband der 6sterreichischen Sozialversicherungstrager 2014):

Es gibt Studien, die die Vorteile und Uberlegenheit der Kombinationstherapie von Choli-
nesterasehemmern und Memantin belegen (Atri et al. 2013; Dantoine et al. 2006; Lopez et
al. 2009; Tariot et al. 2004)

»  ,Cholinesterasehemmer eignen sich fiir eine chef(kontroll)arztliche Langzeitbewilligung (6
Monate)“ (Hauptverband der 6sterreichischen Sozialversicherungstrager 2014):

Die chefarztliche Bewilligung bedeutet hohe zusatzliche Kosten und groRen Zeitaufwand fir
ein mittlerweile relativ glinstiges Praparat.

ANDERE in Osterreich derzeit verfiigbare Substanzen (Schmidt et al. 2010)

»  Gingko biloba
»  Cerebrolysin

Pharmakologische Therapie der nicht-kognitiven Symptome

Der aus dem englischen Sprachraum kommende und in der deutschen Fachliteratur haufig
verwendete Begriff BPSD (Behavioral and Psychological Symptoms of Dementia) steht synonym
fur nicht-kognitive Symptome und bezeichnet Stérungen des Erlebens, Befindens und Verhal-
tens. Auch diese Symptome kénnen pharmakologisch therapiert werden. Die Behandlung nicht-
kognitiver Symptome durch Psychopharmaka ist nur dann indiziert, wenn andere, nicht-
pharmakologische therapeutische MaRnahmen nicht zum Ziel gefiihrt haben. Diese symptomati-
sche Behandlung muss zeitlich begrenzt sein (Rainer M. et al. 2010; Schmidt et al. 2010). Dabei
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sind nachstehende Substanzklassen je nach Symptomatik indiziert. Da zwischen nicht-kogni-
tiven Symptomen der Demenz und einem Delir vielfiltige Uberschneidungen bestehen, ist eine
genaue Differentialdiagnose notwendig.

Ein Delir ist ein dtiologisch eigenstandiges, unspezifisches Syndrom, welches im Rahmen anderer
Erkrankungen (Demenz, Infektionen, Alkoholentzug etc.) oder bei medizinischen Interventionen
(nach Operationen, durch bestimmte Medikamente etc.) auftreten kann. Es ist ein akuter
Verwirrtheitszustand mit Storungen des Bewusstseins, Beeintrdachtigung der Aufmerksamkeit
und der kognitiven Funktionen (Orientierung, Wahrnehmung und Gedachtnis), psychomotori-
schen Auffdlligkeiten (Sprache, Aktivitdat), Stérungen des Schlaf-Wach-Rhythmus, affektiven
Storungen (Depression, Angst, Reizbarkeit, Euphorie, Ratlosigkeit, Apathie) und kann auch mit
Halluzinationen und wahnhaften Ideen einhergehen (Anditsch et al. 2011).

Antipsychotika

Antipsychotika sollten nur eingesetzt werden, wenn die Symptome betrachtlich sind, wenn
andere ursachliche Faktoren (kérperliche Erkrankungen, medikamentdse Nebenwirkungen, Delir)
ausgeschlossen werden kénnen und wenn andere nicht-pharmakologische therapeutische
MaRnahmen nicht ausreichen. Vor dem Einsatz von Antipsychotika wird - im Sinne der Behand-
lung der eigentlichen Erkrankung - der Einsatz von Antidementiva (Cholinesterasehemmer oder
Memantin) empfohlen. (Schmidt et al. 2010)

Das einzige zugelassene Antipsychotikum bei nicht-kognitiver Symptomatik (Verfolgungsideen,
paranoide Verarbeitung, Halluzinationen, wahnhaftes Erleben etc.) ist Risperidon, die Verord-
nung jedes anderen Antipsychotikums erfolgt off-label8. (Schmidt et al. 2010)

Auf den Einsatz von Antipsychotika mit anticholinergem Wirkungsprofil ist zu verzichten, da sie
potentiell ein Delir (s. 0.) auslésen kénnen!

Jede Antipsychotika-Verordnung ist an folgende Bedingungen gekniipft (Rainer M. et al. 2010;
Schmidt et al. 2010):

»  Wirkungslosigkeit nicht-medikamentoser Manahmen,

»  Uberpriifung der Indikation (Schwere und Auswirkungen der Symptomatik),

» exakte Dokumentation,

»  Aufklarung der Patienten/Patientinnen bzw. deren gesetzlicher Vertreter/innen,
»  regelmaRige Kontrolle und zeitliche Begrenzung der Behandlung.

8

Off-label bedeutet die Verordnung eines zugelassenen Arzneimittels auRerhalb der in der Zulassung
beantragten und von den nationalen oder europdischen Zulassungsbehoérden genehmigten Indikationen,
Dosierungen oder Patientengruppen.
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Antidepressiva

Bei der Verordnung von Antidepressiva fiir Menschen mit Demenz ist insbesondere Folgendes zu
beachten:

»

»

»

»

»

»

»

»

»

Unter den zahlreichen antidepressiven Substanzen gilt es, das genaue Wirkungs- und
Nebenwirkungsprofil der Substanzen zu kennen (Anditsch et al. 2011; Anditsch et al. 2012;
Rainer M. et al. 2010).

Auf die vorherrschende Symptomatik neben der depressiven Stimmung (z. B. Agitiertheit,
Antriebslosigkeit, Schlafstorungen, Appetitlosigkeit) ist zu achten (Anditsch et al. 2011;
Anditsch et al. 2012; Rainer M. et al. 2010).

Die Dosierung muss dem Alter sowie den Leber- und Nierenwerten angepasst sein (vgl.
Rainer et al, 2010; Anditsch et al, 2012; Anditsch et al, 2011).

Auf antidepressive Substanzen mit anticholinergem Wirkungsprofil ist zu verzichten, da sie
potenziell ein Delir auslésen kdonnen! (Anditsch et al. 2011; Anditsch et al. 2012; Rainer M.
et al. 2010)

Bei dementen Menschen mit Depressionen sind Serotonin-Wiederaufnahme-Hemmer (SSRI)
oder der reversible MAO-A-Hemmer Moclobemid als Mittel der ersten Wahl zu empfehlen.
Eine Kombination von SSRI und Moclobemid kann schwere Nebenwirkungen verursachen und
ist daher nicht zu empfehlen (Schmidt et al. 2010).

Mirtazapin kann bei demenzkranken Patienten/Patientinnen mit depressiven Symptomen
empfohlen werden (Schmidt et al. 2010).

Trazodon in niedriger Dosis (50 bis 150 mg abends) bessert den Schlaf demenzkranker
Patienten/Patientinnen (Schmidt et al. 2010).

Venlafaxin, Milnacipran, Duloxetin, Escitalpopram, Tianeptin und Reboxetin sollten nur bei
Unwirksamkeit von besser untersuchten Therapiemdoglichkeiten und in niedrigerer Dosis
versucht werden (Schmidt et al. 2010).

Die Zugabe von SSRI zur Cholinesterase-Therapie kann Verhaltensstérungen demenzkranker
Patienten/Patientinnen in Einzelfidllen bessern (Schmidt et al. 2010).

Benzodiazepine

»

»

»

»

»

»

Benzodiazepine mit langer Halbwertszeit und aktiven Metaboliten sollen nicht verabreicht
werden. Empfohlene Benzodiazepine: Oxazepam, Lorazepam, Alprazolam (Anditsch et al.
2012; Rainer M. et al. 2010)

Nebenwirkungen der Benzodiazepine (wie Muskelschwdche, Doppelbilder, Sturzneigung,
Schlafrigkeit, paradoxe Reaktion, Verwirrtheit) sind zu bedenken! (Anditsch et al. 2012;
Rainer M. et al. 2010)

Bei Angst und Agitiertheit kann eine Therapie mit einem Benzodiazepin versucht werden.!
Bei den Indikationen Halluzination oder Wahn sollen Benzodiazepine nicht verabreicht
werden (Schmidt et al. 2010).

Als Schlafmittel eignet sich bei Demenz wegen der kurzen Wirkungsdauer besonders Zoldem
(Schmidt et al. 2010).

Bei entsprechender Indikation kann die beruhigende oder sedierende Wirkung von bestimm-
ten Antidepressiva oder Neuroleptika genitzt werden (Schmidt et al. 2010).
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6.2.3 Routinedaten: Medikamentdse Therapie
(M. Robausch & S. Griin)

Wie bereits in Kapitel 4.2.2 Abbildung 4.1: veranschaulicht, wurde ein GroRteil der Menschen mit
Demenzerkrankung aus Routinedaten (ber Antidementiva-verordnungen identifiziert. Die
Datengrundlage zur medikamentdsen Versorgung wird im Kapitel 4.2.2 beschrieben.

Abbildung 6.1 zeigt alle in LEICON?Y erfassten Menschen mit Demenz, die im Jahr 2013 eine
Verordnung von Antidementiva (ATC-Code NO6DA, NO6DX exkl. NO6DX02), Antidepressiva
(ATC-Code NO6A) oder Antipsychotika (ATC-Code NO5A) bekommen haben. Wie aus dieser
Abbildung hervorgeht, bezog ein GrolRteil der identifizierten Patientinnen/Patienten innerhalb
des Jahres 2013 Kombinationen aus Antidementiva mit Antidepressiva und/oder Antipsychotika.
Inwieweit diese tatsachlich zeitgleich verordnet wurden, bedarf einer separaten Priifung, die den
Rahmen dieser Analysen gesprengt hatte.

Anhand des Schnittpunkts in Abbildung 6.1 ist ersichtlich, dass im Jahr 2013 14.740 Personen
sowohl Antidementiva als auch Antidepressiva und Antipsychotika einnahmen. Der Anteil der
Personen, fur die nur Antidementiva abgerechnet wurden, betrdgt rund 30 Prozent (17.064
Personen). Antipsychotikaverordnungen wurden fiur 27.998 Patientinnen/Patienten (24.767
davon hatten auch Antidementivaverordnungen) registriert.

2.939 Personen erhielten zwar Antidepressiva, aber keine Antidementiva. Bei lhnen handelt es
sich um Personen, die durch einen stationaren Aufenthalt oder eine Arbeitsunfdahigkeit identifi-
ziert wurden. Das gilt auch fir 3.231 Patientinnen/Patienten, fiur die Antipsychotika-
Abrechnungen verzeichnet wurden. Wie groR die Uberschneidung dieser beiden Gruppen ist,
wurde nicht analysiert.

9
LEICON ist ein gesundheitsékonomisches Controllinginstrument, das von der NOGKK mit der OOGKK und der VAEB
entwickelt wurde und betrieben wird.
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Abbildung 6.1:
Identifikation Gber Heilmittelverordnung bei identifizierten Demenzkranken, 2013

Antidementiva + Antipsychotika
(24767)

Antidementiva + Antidepressiva
(31162)

Antidementiva + Antidepressiva +

Antidepressiva (34 Antipsychotika (27
101) 998)
Antidepressivaaber X i
keine Antidementiva (2 939) Antipsychotikaaber

keine Antidementiva (3 231)

Quelle und Darstellung: LEICON

Die folgenden Grafiken (Abbildung 6.2 bis Abbildung 6.5) illustrieren, welche Anteile der
identifizierten Personen Kombinationen aus unterschiedlichen Heilmittelgruppen erhalten haben.
Weitere - hier nicht dargestellte - Auswertungen zeigen, dass diese Anteile liber die Jahre 2010
bis 2013 weitestgehend stabil waren.

Abbildung 6.2 zeigt die Anteile der Patientinnen/Patienten nach Bundeslandern, die Kombinatio-

nen aus Antidementiva mit Antidepressiva und/oder Antipsychotika erhalten haben. Aus
Abbildung 6.3 wird ersichtlich, dass dies bei Frauen durchwegs haufiger der Fall war.
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Abbildung 6.2:
Anteil Antidementiva-Patienten/-Patientinnen, die auch Antidepressiva und/oder Antipsychotika
verordnet bekamen, nach Bundesland, 2013
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Quelle und Darstellungen: LEICON

Abbildung 6.3:
Anteil Antidementiva-Patienten/-Patientinnen, die auch Antidepressiva und/oder Antipsychotika
verordnet bekamen, nach Geschlecht, 2013

57.4

Patienten mit Antidementiva und Patienten mit Antidementiva und Patienten mit Antidementiva,
Antidepressiva Antipsychotika Antidepressiva und Antipsychotika
@ mannlich ggweiblich

Quelle und Darstellungen: LEICON

Abbildung 6.4 veranschaulicht den Anteil jener im Jahr 2013 stationdar aufgenommenen
Demenzpatienten/-patientinnen, die ausschlieflich tber einen stationdren Aufenthalt identifi-
ziert wurden - demnach in diesem Jahr keine Antidementiva-Verordnung erhalten haben - und
denen Antipsychotika und/oder Antidepressiva verordnet wurden. Es ist ersichtlich, dass durch-
schnittlich 48 Prozent der osterreichischen Demenzpatienten/-patientinnen mit einem stationa-
ren Aufenthalt und ohne Antidementiva-Verordnung im Jahr 2013 mit Antidepressiva und
ca. 57 Prozent mit Antipsychotika therapiert wurden.
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Abbildung 6.4:
Anteil stationdrer Demenzpatientinnen/-patienten ohne Antidementiva-Verordnung mit
Antidepressiva- und/oder Antipsychotika-Verordnungen nach Bundesland, 2013
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Die nachstehende Abbildung zeigt das Antidepressiva- und Antipsychotika-Verordnungsmuster
fur Patientinnen/Patienten ohne Antidementiva-Verschreibung. Wahrend bei Personen mit
Antidementiva-Verschreibung der Anteil jener, die auch mit Antidepressiva und/oder Antipsy-
chotika versorgt wurden, bei Frauen insgesamt hoher war (siehe Abbildung 6.3), ist dieses
Muster hier nicht so eindeutig erkennbar. Beispielsweise ist im Burgenland der Anteil der Mdnner
mit Antipsychotika-Verordnung hoher als jener der Frauen.

Abbildung 6.5:
Anteil stationdrer Patientinnen/Patienten ohne Antidementiva-Verordnung mit Antidepressiva-
und/oder Antipsychotika-Verordnungen, nach Geschlecht und Bundesland, 2013
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Quelle und Darstellung: LEICON
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Der Anteil der Einmalverordnungen an den Gesamtverordnungen der Jahre 2011 und 2012 wird
in Abbildung 6.6 veranschaulicht. Es wird der Anteil jener Patientinnen und Patienten dargestellt,
fur die im jeweiligen Kalenderjahr nur einmal Antidementiva abgerechnet wurden. Darilber
hinaus wurde auch geprift, ob im Jahr davor oder im Jahr danach Antidementiva-Verordnungen
vorlagen. (Fur das Jahr 2013 war die Priifung des Folgejahres nicht moglich, die Daten des Jahres
2014 liegen noch nicht vor.) Durchschnittlich erhielten sowohl im Jahr 2011 als auch im Jahr
2012 weniger als funf Prozent aller mit Antidementiva versorgten Personen mit Demenz eine
einmalige Antidementiva-Verordnung. Im Bundeslandvergleich waren im Jahr 2012 die Bundes-
lander Wien (6,2 %) und Vorarlberg (5,9 %) jene mit dem groRten Anteil an Einmalverordnungen.

Abbildung 6.6:
Anteil der Patientinnen/Patienten mit Einmalverordnungen an den Gesamtverordnungen von
Antidementiva, nach Bundesland
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Quelle und Darstellung: LEICON

Zur Abschdtzung der Inzidenz von Demenzerkrankungen wird der Anteil der Personen mit
Erstverschreibungen an den gesamten Verordnungen von Antidementiva analysiert. Als Patien-
tinnen/Patienten mit Erstverschreibungen wurden jene Personen klassifiziert, fiir die im Jahr vor
dem jeweiligen Analysejahr keine Antidementiva abgerechnet worden waren.

Im Jahr 2013 wurden - wie Abbildung 6.7 zeigt - in Wien 30,1 Prozent der Demenzpatientin-
nen/-patienten (2012: 32,6 %, 2011: 33,1 %) erstmals mit Antidementiva versorgt, wogegen in
Vorarlberg weniger als 25 Prozent (2012: 27,8 %, 2011: 31,0 %) und im Burgenland weniger als
27 Prozent (2012: 28,34 %, 2011: 29,7 %) der Antidementiva-Patientinnen/Patienten zum ersten
Mal mit Antidementiva therapiert wurden.
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Abbildung 6.7:
Erstverordnungen an den Gesamtverordnungen von Antidementiva, nach Bundesland
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Quelle und Darstellung: LEICONProzent vorher Ginkopréparate.

Abbildung 6.8 zeigt den Anteil der identifizierten Demenzpatienten/-patientinnen pro Bundes-
land, die vor ihrer Antidementiva-Erstverordnung schon Antipsychotika, Antidepressiva oder
Ginkopraparate erhielten. Es ist ersichtlich, dass eine Vielzahl der erstmalig mit Antidementiva
behandelten Patientinnen/Patienten davor eine Verordnung fiir Antipsychotika, Antidepressiva
oder Ginkoprdparate erhielt: In Vorarlberg bekamen 61,95 Prozent vorher Antipsychotika,
82,74 Prozent vorher Antidepressiva und mehr als 80 Prozent vorher Ginkopraparate.

Abbildung 6.8:
Anteil der Patientinnen/Patienten mit Erstverordnungen von Antidementiva und vorher
Antipsychotika/Antidpepressiva/Ginkopraparate nach Bundesland, 2013
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6.2.4 Therapie durch andere Gesundheitsberufe

6.2.4.1 Zugang zu nicht-medikamentdsen Interventionen
(V. C. Tatzer)

Der Zugang zu nicht-medikamentdsen (psychosozialen) Interventionen ist in Osterreich sehr
unterschiedlich ausgebaut. Gleichzeitig ist der Bedarf nach aufsuchenden Unterstiitzungsange-
boten fiir Menschen mit Demenz und ihre betreuenden Angehdrigen sehr hoch (Tatzer et al.
2014). Es gibt zum heutigen Zeitpunkt keine zuganglichen Daten lber die Anzahl der verordne-
ten ,nicht-medikamentésen Therapien und Interventionen in Osterreich. Diese zu erheben wire
jedoch fiir zuklnftige Versorgungsplanungen essenziell (vgl. Kapitel 6.4.3).

Aussagen aus qualitativen Studien von betreuenden Angehorigen deuten darauf hin, dass
finanzielle, organisatorische und systembegriindete Faktoren den Zugang erschweren oder sogar
verhindern ((Tatzer et al. 2014). Das ist insofern von Bedeutung, da Untersuchungen zunehmend
darauf hinweisen, dass nicht-medikamentdse Interventionen maRgeblich die Gesundheit und
Lebensqualitdat von Menschen mit Demenz und ihren betreuenden Personen verbessern und die
Institutionalisierung verzégern kénnen (z. B. McLaren, Anne N et al. 2013; Olazaran et al. 2010;
Testad et al. 2014; Van't Leven et al. 2013). Der Ausbau von mobilen therapeutischen Angeboten
wird bereits von Pochobradsky et al. (2005) empfohlen, um ein ldngeres Verbleiben in der
hduslichen Umgebung zu ermdéglichen.

6.2.4.2 Ergotherapie (V. C. Tatzer & U. Fellinger)

Menschen mit Demenz laufen Gefahr, Einschrankungen in ihren Aktivitaten und ihrer Partizipati-
on zu erleben. Ein hdufiges Problem von Menschen mit Demenz ist, dass sie sich von Freizeitak-
tivitdten und sozialer Teilnahme zuriickziehen, weil sie diese nicht mehr umsetzen kénnen oder
weil sie Frustration erleben, wenn kognitive Einschrankungen zunehmen (Schaber/Lieberman
2010).

Autonomie in der Durchfiihrung von Alltagstatigkeiten zu erhalten, soziale Partizipation und
Lebensqualitit zu erhéhen, Wohlbefinden durch gezielten Einsatz von Aktivitat zu fordern und
Stress bei Betreuenden zu vermindern (Graff 2009) sind Ziele der Ergotherapie in allen Settings
des Gesundheitssystems (Loder-Fink 2011; NICE 2008). Bei Menschen mit Demenz ist eine
Kernaufgabe der Ergotherapie, die Qualitat der Ausfiihrung von Aktivitaten des taglichen Lebens
(ADL) mit den erhaltenen Fertigkeiten (vgl. Allen et al. 2007; Fisher 2010; Letts et al. 2011) zu
erheben. Nach Analyse der Fertigkeiten von Betroffenen und betreuenden Personen wird
,Person-zentriert” interveniert.

Haufige ergotherapeutische Interventionen: Ergotherapeuten/-therapeutinnen trainieren
Kompensationsstrategien und beraten betreuende Personen darin, wie sie Hilfestellung geben
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konnen. Sie unterstiitzen bei der Auswahl geeigneter Hilfsmittel und bei Umwelt- und Wohn-
raumadaptierungen, um die Sicherheit von Menschen mit Demenz und ein maoglichst erfolgrei-
ches Ausfiihren alltdaglicher Aktivitdten zu gewdhrleisten. Der Bedarf an Wohnraumadaptierungen
wird im ,Bericht zu Situation pflegender Angehériger” in Osterreich als hoch beschrieben
(Pochobradsky et al. 2005). Besonders wichtig ist es, betreuende Personen fiir die Problemlésung
zu risten (Tatzer 2011; Van't Leven et al. 2013). Wissen tiber Vereinfachung von Aufgaben und
Aktivititen sowie Kommunikations- und Stress-Reduktionstechniken werden vermittelt, um die
Belastung der Betreuenden zu vermindern (Gitlin/Earland 2010).

Die Effektivitdat solcher Interventionsprogramme wurde bei Menschen mit leichter bis mittel-
schwerer Demenz und ihren Pflegepersonen im hduslichen Umfeld nachgewiesen (Graff et al.
2007; Graff et al. 2008; Graff et al. 2006). Es erhdht die Funktionsfahigkeit der Personen mit
Demenz, obwohl deren kognitive Fertigkeiten abnehmen, und entlastet die Angehoérigen. Dieses
Interventionsprogramm wird europaweit wiederholt und erforscht, in Osterreich wurde es noch
nicht kulturell angepasst (Bergsmann 2014) wie z. B. in Deutschland (Voigt-Radloff et al. 2012)
oder GroRbritannien (VALID 2014).

In spdteren Phasen der Demenz werden maRgeschneiderte Interventionen angeboten, im haus-
lichen Bereich (Gitlin et al. 2009; Gitlin et al. 2010) und in der stationdren Versorgung mit
besonderer Beriicksichtigung sozialer Partizipation (World Health Organization 2012).

Eine systematische Literaturiibersicht aus dem Jahr 2013 kommt zu dem Schluss, dass Ergothe-
rapie-Interventionen nicht nur den Grad der funktionellen Verschlechterung verzégern, sondern
auch das Potential haben, Lebensqualitdt zu verbessern und die Belastung der Betreuenden zu
vermindern (McLaren, Anne N. et al. 2013). McLaren, Anne N. et al. (2013) stellen fest, dass zum
heutigen Zeitpunkt keine BehandlungsmaRnahmen bekannt sind, die eine ,Heilung” von Demenz
ermoglichen, daher sind MaRnahmen, die aus Demenz resultierende Einschrankungen mogli-
cherweise verzoégern, von groler Bedeutung.

Bei zwei Drittel aller Personen mit Demenz kommt es zu verhaltensbezogenen Verianderungen,
die als Hauptgrund fiir Einweisungen in Langzeitpflege-Einrichtungen gelten. Es gibt vermehrt
Hinweise darauf, dass gezielte Ergotherapie-Interventionen Heimeinweisungen bis zu 18 Monate
verzdogern koénnen (Korczak et al. 2013). Die Grundlagen dieser Interventionen werden in
Osterreich an Fachhochschulen gelehrt; spezielle Kurse fiir Praktiker/innen werden in Osterreich
angeboten (vgl. Flotho 2014).

Erste Hinweise dafiir, dass Ergotherapie in der Langzeitpflege positive Auswirkungen auf
psychosoziale und kognitive Performance bei Menschen mit leichter bis mittelschwerer Demenz
hat, liegen auch aus Osterreich vor (Bach et al. 1995). Hier variiert die Zuginglichkeit von
Ergotherapeutinnen und Ergotherapeuten in Institutionen und im mobilen Bereich erheblich.
Grundsatzlich koénnen Ergotherapeutinnen und Ergotherapeuten Teil des interdisziplindren
Teams bei mobilen Diensten, Tageszentren, Spitdlern, akutgeriatrischen oder anderen Einrich-
tungen bis hin zu Demenzstationen sein - mit hoher regionaler Variation. Trotz der oben
beschriebenen Funktionen von Ergotherapie bei Menschen mit Demenz ist Ergotherapie kein
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Standardangebot in Memory-Kliniken (Raffetseder 2014) oder Langzeitpflege-Einrichtungen in
Osterreich (Winkler 2011).

Interdisziplindre Pilotprojekte werden aktuell unter Leitung (Hoppe 2014) oder Teilnahme
(Gebhard et al. 2014; Mosor/Schlager-Jaschky 2013) von Ergotherapeuten/-therapeutinnen in
Osterreich durchgefiihrt. Es gibt zum heutigen Zeitpunkt keine zuginglichen Daten iiber die
Anzahl von Ergotherapie-Interventionen fiir Menschen mit Demenz in Osterreich (vgl. Kapitel
4.2.2.1).

Aussagen von betreuenden Angehdrigen aus qualitativen Erhebungen deuten darauf hin, dass
finanzielle, strukturelle und informationsbedingte Hirden den Zugang zu Ergotherapie fir
Menschen mit Demenz in Osterreich erheblich erschweren (Tatzer et al. 2014 ).

6.2.4.3 Diatologie (E. Auer)

Demenzerkrankungen sind auch mit zunehmenden Veranderungen des Essverhaltens und der
Nahrungsaufnahme verbunden. Das erfordert frithzeitiges didtologisches Handeln.

Ein hochpriores Erndhrungsproblem bei Demenz ist ungewollter Gewichtsverlust. Bei ca. 40 Pro-
zent der an Morbus Alzheimer erkrankten Menschen (vgl. Gillette-Guyonnet et al. 2007) tritt im
Verlauf der Erkrankung - im Vergleich zu gleichaltrigen Menschen ohne Demenzerkrankung -
viermal mehr an Gewichtsverlusten auf (vgl. Wirth 2007) auf. Klinische Studien belegen, dass die
Pravalenz des Risikos fur Mangelerndahrung erhoht ist (vgl. Bauer 2008) und damit eine Reihe von
Folgeerkrankungen wie Sarkopenie, Wundheilungsstérung und Kachexie auftreten kénnen.

Mangelerndhrung- Friihzeitige didtologische Intervention

Im Anfangsstadium von Demenz ergeben sich Probleme mit dem Einkauf, der Lebensmittelaus-
wahl und der Zubereitung von Speisen. Bei Fortschreiten der Erkrankung wird die Kulturtechnik
des Kochens zusehends verlernt. Zusatzlich stellen folgende Phanomene groRe Herausforderun-
gen dar, zumal sie in verschiedenen Kombinationen und Schweregraden auftreten und ein
zeitnahes Agieren von Didtologen/Didtologinnen notwendig machen:

Verdanderung von Appetit und mangelndes Durstgefiihl, physiologische, sensorische Verdnde-
rungen, Erhohung des Energiebedarfs, Nebenwirkungen durch Medikamente, Dysphagie und
Obstipation. Die Patienten/Patientinnen vergessen, wie man isst, und sind mit Esssituationen
oftmals Uberfordert. (Guerchet et al. 2014; Pirlich et al. 2003)

Erndhrungstherapie ist erforderlich, um
» den Erndhrungszustand zu erhalten bzw. zu verbessern,

»  Mangelerndhrung zu vermeiden,
»  situationsgerechte Erndhrung zu gewahrleisten,
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» diatetische MaRnahmen sinnvoll einzusetzen,
»  Beratung von Angehorigen und Pflegepersonen zu gewdhrleisten. (AKE et al. 2010)

Didtologische Intervention:

Die didtologische Intervention / der didtologische Prozess umfasst folgende Schritte (Hofbauer
etal. 2011):

»  Erndhrungsvisite (Erhebung IST-Zustand und Erndhrungsanamnese),

» didtologische Befundung und Definition der Behandlungsziele,

»  praktische Umsetzung und didtologische Begleitung der Menschen mit Demenz und ihrer
Angehdrigen,

»  kontinuierliche Evaluation und Dokumentation der Erndhrungstherapie.

Beziiglich der Haufigkeit der didtologischen Interventionen bei Personen mit Demenz existieren
in Osterreich noch keine Daten. Genaue Daten iiber die Haufigkeit von didtologischen Interventi-
onen liegen weder fiir den intramuralen noch fir den extramuralen Bereich vor.

6.2.4.4 Logopddie (A. Jungwirth)

Die Logopddie befasst sich im Kontext der Demenz mit folgenden Stérungsbildern:

»  Sprachabbau - kognitive Dysphasie / SAD-Syndrom (Sprachabbau bei Demenz)
»  Sprechstoérung - Dysarthrie
»  Schluckstérung - Dysphagie

Logopddische Therapieziele bei Demenz

» Dem Sprachabbau entgegenwirken:
Aufrechterhaltung der kommunikativen Kompetenz / Freude an der aktiven Kommunikation
»  Sprechstérungen entgegenwirken:
Regulierung und Kompensierung in den Bereichen Atmung, Stimme (Stimmgebung), Lautbil-
dung und Sprachmelodie/-rhythmus
»  Schluckstérungen entgegenwirken:
Schluckunterstitzung und Férderung der Ess—- und Trinkbereitschaft unter Zuhilfenahme
essbiografischer Faktoren und durch Stimulation bzw. Aktivierung des orofazialen Systems

Neben den aktiven und passiven therapeutischen MaRnahmen fiir Menschen mit Demenz
nehmen Logopadinnen/Logopaden eine beratende und vermittelnde Funktion fiir Mitbetroffene,
behandelnde und pflegende Personen ein, um den Alltag in den Bereichen Sprache, Sprechen
und Schlucken ressourcenoptimierend gestalten zu kénnen. Im Sinne der Erhaltung einer mog-
lichen hohen Lebensqualitdt ist das Einbinden aller Betroffenen von groRer Bedeutung (Hitz
2012; Sickert 2011; Steiner 2010).
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Aktuelle Zahlen zu logopadischen MaRnahmen bei Menschen mit Demenz liegen fiir Osterreich
derzeit nicht vor. Der Bereich ,Logopddie und Demenz“ stellt ein Forschungsdesiderat dar, das
es dringend im Rahmen von Projekten und Studien zu untersuchen gilt, um logopadische
Prozesse zu optimieren und nachvollziehbar darstellen zu kénnen.

In der logopddischen Ausbildung wird der Vermittlung von ,Interventionsmdglichkeiten bei
Demenz*“ sowohl aus medizinischer als auch aus logopadischer Sicht Rechnung getragen.

6.2.4.5 Orthoptik (R. E. Resch)

Ahnlich wie Demenzerkrankungen (Formiga et al. 2008; Krueger et al. 2001) ziehen auch
visuelle Beeintrdchtigungen eine erhdhte Sturzhaufigkeit nach sich (Thurman et al. 2008). Aus
der neurologischen Rehabilitation ist bekannt, dass unbehandelte visuelle Stérung das
Therapieergebnis deutlich reduzieren (Kerkhoff 2000). Erstes Ziel muss es demnach sein, die
Menschen mit Demenz einer umfassenden orthoptischen'® Diagnostik zuzufiihren, um
unentdeckte Sehprobleme - die oft von den Betroffenen nicht mehr berichtet werden kénnen -
aufzudecken und therapeutisch intervenieren zu kénnen.

Aus therapeutischer Sicht kann die Sehkraft durch die Anpassung der optimalen Brille verbessert
werden. Einstdarkengldser anstelle von Gleitsichtglasern reduzieren die Sturzhaufigkeit und
bessern die Trittsicherheit (Haran et al. 2010; Lord et al. 2002). Beeintrachtigungen des
Kontrastsehens finden sich sowohl bei milden Demenzformen (MCI1) als auch bei Alzheimer
(Risacher et al. 2013). Die Orthoptistin/ der Orthoptist kann mit entsprechenden Brillengldasern
(Kantenfiltern) und durch Beratung beziiglich Anpassung des Umfelds (z. B. Kontraststeigerung
durch Markierungen und bessere Ausleuchtung) (Hyvdrinen/Jacob 2001) eine Verbesserung der
visuellen Situation bewirken, dies reduziert die individuelle Sturzgefahr.

Die bei zahlreichen Demenzformen moglichen Beeintrachtigungen der Augenstellung bzw.
Augenbeweglichkeit koénnen zu Doppelbildern fiihren (Pelak 2010). Orthoptistinnen und
Orthoptisten kénnen diesen durch einfache Therapien wie der Anpassung von Prismenfolien
oder durch einseitiges Abdecken eines Auges entgegenwirken (Esser et al. 2012). Insbesondere
bei Alzheimererkrankung fiihren verdnderte Augenbewegungen zu einer Beeintrdchtigung des
Lesens und des Orientierens im Raum (Fernandez et al. 2013), sodass Betroffene nicht mehr
sicher und zielgerichtet greifen konnen. Nicht zuletzt desshalb kommt der fachgerechten

10

Die Diagnostik von visuellen Stérungen bei Menschen mit Demenz ist teilweise zeitaufwandig und bedarf besonderer
Kenntnisse im Bereich der spezifischen klinischen Bilder, der speziellen diagnostischen Methoden und vor allem eines
klientenbezogen adaptierten Zugangs (Ciocler-Froiman/Dantas 2013). An den Ausbildungsstdtten (Bachelorstudiengdnge
fur Orthoptik) wird darauf bewusst Augenmerk gelegt.

11

Betont werden muss hier die Bedeutung der Priifung des Kontrastsehens in der Fritherkennung einer Demenz (Risacher et al.
2013).
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Beratung der Angehoérigen durch die Orthoptistin / den Orthoptisten eine nicht unwesentliche
Rolle zu.

Besonders wichtig ist die Rolle der Orthoptik bei der Friherkennung'2 vor allem der visuellen
Variante der Alzheimer-Krankheit, die zumindest zu Beginn keinerlei andere Symptome - auch
keine Gedachtnisprobleme - zeigt (Lee/Martin 2004). Bei den betroffenen Personen liberwiegen
Seh- und Wahrnehmungsprobleme (Bewegungssehen, Objekte und Gesichter erkennen, sowie
Orientierung im Raum), die im Alltag massiv beeintrdchtigen.

Aktuelle Zahlen zu orthoptischen MaRnahmen bei Menschen mit Demenz liegen fiir Osterreich
derzeit nicht vor.

6.2.4.6 Physiotherapie (G. Wewerka & C. Schlegel)

Bei vielen Demenzformen kommt es neben den neuropsychologischen Veranderungen im Verlauf
der Erkrankung friher oder spater zur Entwicklung von Bewegungsstorungen. Diese duRern sich
zundchst in Problemen bei komplexen Bewegungsabldaufen. Aktivititen des taglichen Lebens
(ADL) bereiten Schwierigkeiten, und Demenzkranke sind zunehmend auf Hilfestellung angewie-
sen. Bereits leichte Einschrankungen alltagspraktischer Fahigkeiten kénnen dazu fiihren, dass
Menschen mit Demenz ihre Aktivitdten verringern. Studien beschreiben zudem die Verschlechte-
rung von Balancefdhigkeit und Gehfdhigkeit dlterer Menschen mit Demenz (Allan et al. 2009;
Kearney et al. 2013).

Physiotherapie ist daher zum Erhalt der alltagspraktischen Fdhigkeiten und zum Erhalt von
Balance- und Gehfédhigkeit wichtig. Ein wesentlicher Aspekt ist hier die Verhinderung von
Stiirzen und Sturzfolgen: verglichen mit Personen ohne Demenz haben Menschen mit Demenz
ein beinahe achtfaches Risiko zu stiirzen und sturzbedingte Verletzungen zu erleiden (Allan et
al. 2009). Da die Wahrscheinlichkeit, an demenziellen Krankheiten zu leiden, mit hdherem
Lebensalter steigt, handelt es sich bei den Betroffenen zudem meist um Menschen mit altersbe-
dingten Funktionseinbufen des motorischen Systems.

Haufige Probleme, die ein physiotherapeutisches Eingreifen notwendig machen:

»  Kraftdefizite

»  Koordinationsdefizite bei alltagspraktischen Handlungen

»  Ausdauerdefizite

»  Gelenksbeschwerden und Beweglichkeitsdefizite durch Komorbiditaten am Gelenkssystem
»  Gleichgewichtsdefizite

»  Gangunsicherheit und Sturzgefahr

»  zunehmende Immobilitat

12
Es gibt erste Hinweise daflir, dass Messungen mittels Optical coherence Tomographie (OCT) (Fernandez et al. 2013) zur
Alzheimer-Fritherkennung eingesetzt werden kénnen (Larrosa et al. 2014).
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Laut einer Studie von Forbes und Kollegen verbessern Ubungsprogramme die Ausfiihrung von
ADL und lindern die Last der Betreuungspersonen (Forbes et al. 2013a). Einzelne Untersuchun-
gen belegen auch den Effekt von Ubungsprogrammen auf Balancefihigkeit und kérperliche
Leistungsfdhigkeit (Christofoletti et al. 2008; Kwak et al. 2008; Santana-Sosa et al. 2008; Teri et
al. 2003; Teri et al. 2008). Es gibt Hinweise in der Literatur, dass korperliches Training den
kognitiven Abbau verlangsamt und sogar die kognitive Leistungsfahigkeit erhohen kann
(Christofoletti et al. 2008; Dorner et al. 2007; Kwak et al. 2008; Teri et al. 2008).

In der physiotherapeutischen Ausbildung werden Behandlungsmaoglichkeiten von Patien-
ten/Patientinnen mit Demenz vermittelt. Zusatzlich gibt es weiterfiihrende Fortbildungsangebote
flir Therapeuten/Therapeutinnen, die sich in diesem Fachbereich spezialisieren wollen. Leider
gibt es nur wenige klinisch-wissenschaftliche Arbeiten zu einzelnen MaRnahmen, zurzeit
existieren keine offiziellen Leistungserhebungen zu physiotherapeutischen Interventionen bei
Menschen mit Demenz in Osterreich.

Viele Hinweise aus der Literatur sprechen jedoch dafiir, dass bewegungsférdernde MaRnahmen
die Krankheitslast fiir Menschen mit Demenz lindern kénnen, und es ware wiinschenswert, den
Nutzen dieser Interventionen fiir Betroffene in Osterreich mittels qualitativ hochwertiger,
kontrollierter randomisierter Studien zu belegen.

6.2.4.7 Musiktherapie (E. Phan Quoc & M. Geretsegger)

Musiktherapie ist eine individuell ausgerichtete Behandlungsform, bei der lber musikalische
Erfahrungen innerhalb einer therapeutischen Beziehung (z. B. gemeinsames Improvisieren an
leicht spielbaren Instrumenten, Musikhoren, Singen) an therapeutischen Zielen gearbeitet wird.
Sie ist speziell dann indiziert, wenn zur Behandlung die Sprache nicht oder nur beschrankt zur
Verfligung steht. Das bedeutet flur die Arbeit mit Menschen mit Demenz, dass Zuweisungen zur
Musiktherapie insbesondere dann erfolgen, wenn die verbale Kommunikation beeintrachtigt und
dadurch die Fahigkeit zu sozialen Kontakten eingeschrankt ist. Musiktherapeutische Behandlung
erfordert eine Zuweisung durch eine/n Arztin/Arzt, klinische/n Psychologin/Psychologen oder
Psychotherapeutin/-therapeuten.

Musiktherapie mit demenzkranken Personen findet in Osterreich derzeit zumeist in institutio-
nellem Rahmen statt. Bisweilen wird sie auch im niedergelassenen Bereich angewendet, wo die
Finanzierung allerdings mangels Unterstiitzung seitens der Krankenkassen von den Betroffenen
bzw. Angehorigen getragen werden muss. Musiktherapie wird sowohl in einzeltherapeutischem
Setting als auch in der Gruppe angeboten, meist in einer Frequenz von ein bis zwei Einheiten pro
Woche.

Daten zur Hiufigkeit musiktherapeutischer Behandlung von Menschen mit Demenz in Osterreich
liegen derzeit nicht vor. Musiktherapeuten/-therapeutinnen arbeiten in Wohn- und Pflegehei-
men sowie auf geriatrischen oder gerontopsychiatrischen Stationen, vereinzelt auch auf
Palliativstationen oder im Hospiz. Einer im Jahr 2011 durchgefiihrten Erhebung des Osterreichi-
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schen Berufsverbandes der Musiktherapeutinnen (OBM) zufolge sind etwa 11 Prozent aller in
Osterreich berufsberechtigten Musiktherapeuten/-therapeutinnen in diesem Bereich titig
(Geretsegger et al. 2012). Insgesamt gibt es in Osterreich derzeit ca. 320 Musiktherapeuten/-
therapeutinnen'3 (vgl. Musiktherapeutenliste des BMG).

Auch in sehr spdten Phasen einer Demenzerkrankung erinnern sich Betroffene oft noch an Lieder
aus ihrer Kindheit und Jugendzeit, daher stellt - neben musiktherapeutischer Improvisation und
dem gemeinsamen Anhéren von Musik - das Singen in diesem Arbeitsbereich einen zentralen
Ansatz dar (Grinenwald 2014). Die damit verknlpften biographischen Erfahrungen bieten auch
einen wichtigen Bezugspunkt fiir Kontaktaufnahme und Kommunikation. Musikimmanente
Parameter wie Rhythmus, Melodie und harmonisches Geflige sind strukturgebend und kénnen
Ordnung und Orientierung vermitteln (Seidl 2011). Durch die Arbeit mit Liedern oder vertrauten
Musikstiicken kann es im Rahmen einer therapeutischen Beziehung gelingen, die fiir Menschen
mit Demenz mitunter verwirrende Palette an lberfordernden emotionalen Reizen zu strukturie-
ren.

Wichtige Ziele musiktherapeutischer Arbeit mit Menschen mit Demenz sind daher: Forderung der
Ausdrucksmaoglichkeiten und Orientierung, Angstlinderung, Verminderung von Unruhe, Erleben
von Zugehérigkeit und somit eine Uberwindung der Isolation, Reaktivierung von Gedéichtnis-
inhalten und des sprachlichen Ausdrucksvermoégens, Verbesserung der Stimmungslage und
Erhohung der Lebensqualitat.

Beziiglich der Wirksamkeit von Musiktherapie im Bereich Demenz liegen heute neben klinischen
Erfahrungen auch Ergebnisse systematischer Forschungsarbeiten vor, die positive Effekte
beziglich Agitation, Verhaltensstorungen, Stimmung und Lebensqualitat belegen (McDermott et
al. 2013; Ridder et al. 2013). Qualitativ hochwertige Studien zu langfristigen Effekten stehen
derzeit noch aus.

6.2.5 Nicht-medikamentése Therapie von Alzheimer-Demenz
- Ergebnisse einer systematischen Ubersichtsarbeit
(D. Pertl)

Das Bundesministerium fiir Gesundheit beauftragte die GOG mit der Erstellung einer systemati-
schen Ubersichtsarbeit (siehe auch 5.2) zur Untersuchung der Effektivitit von nicht-medikamen-
toser Primarpravention sowie nicht-medikamentoser therapeutischer Verfahren zur Behandlung
von leichter und mittelschwerer Alzheimer-Demenz und gemischter Demenz (Froéschl et al.
2015).

13

Seit 2009 ist die berufliche Ausiibung der Musiktherapie in Osterreich durch das Musiktherapiegesetz geregelt. Musikthera-
pie zdhlt damit zu den anerkannten Gesundheitsberufen. Universitare Studiengange werden in Wien, Krems und Graz
angeboten.
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In Hinblick auf nicht-medikamentdse Therapie wurden Interventionen zur Kognition (Kognitives
Training, Kognitive Stimulation und Kognitive Rehabilitation), zu Bewegung, Ergotherapie,
Multikomponenteninterventionen, Erndhrung und sonstigen Interventionen untersucht. Nach
einer systematischen Literaturrecherche, Selektion und Qualitdtsbewertung lassen sich in Bezug
auf nicht-medikamentose Therapie folgende Schlussfolgerungen ziehen:

Kognitive Interventionen: Durch Kognitives Training zeigen sich kurzfristige, leichte Verbesse-
rungen der kognitiven Funktion sowie der Lebensqualitdt bei Personen mit Alzheimer-Demenz.
Keine Effekte zeigen sich in Hinblick auf die Aktivitaten des tdglichen Lebens (Starke der Evidenz:
sehr niedrig). Durch Kognitive Stimulation zeigen sich kurzfristige Verbesserungen der kogniti-
ven Funktion sowie der Lebensqualitdt. In Bezug auf die Endpunkte Stimmung und Verhalten
zeigen sich keine Verbesserungen (Starke der Evidenz: moderat'4). Es gibt Hinweise darauf, dass
sich durch Kognitive Rehabilitation die Aktivitaten des tdglichen Lebens, die Lebensqualitat und
die Stimmung verbessern. Keine Aussagen kénnen zu den Endpunkten Verhalten sowie kognitive
Funktion getroffen werden (Stdarke der Evidenz: niedrig). Folgende Studien wurden herangezo-
gen: Bahar-Fuchs et al. (2013); Jelcic et al. (2012); Schecker et al. (2013); Woods et al. (2012).

Bewegung: Bewegungsinterventionen zeigen Hinweise auf eine Verbesserung der kognitiven
Funktion und der Aktivititen des tdaglichen Lebens. Verbesserungen der Lebensqualitat und der
Stimmung kénnen nicht nachgewiesen werden, hinsichtlich des Endpunkts Verhalten zeigen sich
widersprichliche Effekte (Stirke der Evidenz: niedrig). Schwerwiegende Nebenwirkungen von
Bewegungsinterventionen wurden nicht festgestellt (Starke der Evidenz: moderat). Folgende
Studien wurden herangezogen: Forbes et al. (2013b); Suttanon et al. (2013)

Ergotherapie: Funktions- und Fertigkeitstraining/ADL-Training zeigt einen schwach positiven
Effekt auf die Aktivitaiten des tadglichen Lebens. Keine eindeutig positiven Effekte dieser
Intervention sind fir die Endpunkte kognitive Funktion, Verhalten und Stimmung festzustellen
(Starke der Evidenz: niedrig). Zum Endpunkt Nebenwirkungen und Lebensqualitdt der Patientin-
nen und Patienten kénnen auf Grund der Studienlage keine Aussagen getroffen werden.

Fir andere (einzelne) ergotherapeutische Interventionen wie Multisensorische Stimulation und
Milieu-Therapie fehlen eindeutige Nachweise der Wirksamkeit (aufgrund fehlender bzw.

14
Die Starke der Evidenz drickt das AusmaR des Vertrauens aus, dass die vorhandene Evidenz den Effekt der Intervention
(MaBnahme) richtig einschatzt. Als Bewertungskriterien werden das Bias-Risiko der einzelnen Studien und die Konsistenz
der Ergebnisse zwischen den Studien herangezogen.

Stiarke der Evidenz hoch: Es ist unwahrscheinlich, dass weitere Forschung das Vertrauen in den beobachteten Interventions-
effekt verdndert.

Starke der Evidenz moderat: Weitere Forschung wird sich vermutlich erheblich auf unser Vertrauen in den beobachteten
Interventionseffekt auswirken. Moglicherweise andert sich der Interventionseffekt.

Stdrke der Evidenz niedrig: Weitere Forschung wird sich sehr wahrscheinlich erheblich auf unser Vertrauen in den
beobachteten Interventionseffekt auswirken. Méglicherweise dndert sich der Interventionseffekt.

Starke der Evidenz sehr niedrig: Der beobachtete Interventionseffekt ist mit sehr groRer Unsicherheit behaftet (vgl. (Guyatt
et al. 2008))
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widersprichlicher Evidenz). Jedoch zeigen sich in einzelnen Studien Hinweise auf die Wirksam-
keit einzelner spezieller Interventionen (Starke der Evidenz: niedrig).

Individualisierte Multikomponenten-Interventionen mit dem Schwerpunkt Ergotherapie, die auch
Umfeldanpassungen und Angehodrigenberatung im hauslichen Umfeld des Patienten vorsehen,
zeigen einen positiven Effekt auf die Lebensqualitat der Patientinnen/Patienten. Hinsichtlich
kognitiver Funktion, ADL, Verhalten und Stimmung sind keine eindeutigen Aussagen maoglich
(Starke der Evidenz: niedrig).

Folgende Studien wurden herangezogen: Hulme et al. (2010); Korczak et al. (2013); Olazaran et
al. (2010); Padilla (2011)

Multikomponenten: Fiir in Gruppen durchgefiihrte Multikomponenten-Interventionen (kognitive
Stimulation und weitere Elemente wie Reminiszenz/Erinnerungsarbeit, Bewegung oder ADL-
Training) zeigen sich schwach positive Effekte auf Kognition und ADL. Auf das Verhalten und die
Stimmung zeigen diese Interventionen positive Effekte im Community-Setting sowie Hinweise
auf positive Effekte im Setting Pflegeheim (Starke der Evidenz: moderat). Folgende Studien
wurden herangezogen: Graessel et al. (2011); Korczak et al. (2013); Luttenberger et al. (2012);
Olazaran et al. (2010); Pickel et al. (2011).

Erndhrung: Es gibt momentan keine ausreichend belegten Hinweise auf die Wirksamkeit von
Erndhrungsinterventionen bei Patientinnen und Patienten mit Alzheimer-Demenz. Hinsichtlich
des Risikos fiir Untererndhrung zeigen sich langfristig Hinweise auf eine Verbesserung (Starke
der Evidenz: niedrig). Folgende Studie wurde herangezogen: Salva et al. (2011).

Sonstige Interventionen: Musiktherapie scheint einen positiven Effekt auf das Verhalten
(Verringerung von Agitation und ziellosem Herumwandern) sowie auf die Lebensqualitdt von
Menschen mit Demenz zu haben. Rezeptive Musiktherapie scheint das Aggressionslevel zu
mindern und unterstiitzend bei der Verrichtung von Aktivitaten des tdaglichen Lebens zu wirken
(Starke der Evidenz: niedrig). Folgende Studien wurden herangezogen: Chatterton et al. (2010);
Cooke et al. (2010); Hulme et al. (2010); Olazaran et al. (2010); Padilla (2011).

Um patientenrelevante Endpunkte wie das Auftreten von Demenz-Erkrankungen und den
Krankheitsverlauf fir die Interventionen abbilden zu koénnen, sind Studien mit groReren
Teilnehmerzahlen und ldngerem Follow-Up notwendig.

Im Endbericht (Fréschl et al. 2015) finden sich detaillierte Informationen zu Methodik (siehe
Kapitel 4), Ergebnissen (siehe Kapitel 5), Limitationen, Diskussion (siehe Kapitel 6) und Schluss-
folgerungen (siehe Kapitel 7) beziglich nicht-medikamentdser therapeutischer Verfahren bei
Alzheimer-Demenz und gemischter Demenz.
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6.3 Pflege und Betreuung von Menschen mit Demenz

6.3.1 Pflege und Betreuung im Kontext aktueller
Veranderungen (C. Schneider & D. Deufert)

Die Umstrukturierung des Gesundheitssektors hat in den letzten Jahren zu grundlegenden
Verdnderungen in der Osterreichischen Pflegelandschaft gefiihrt. Handlungsleitend in der
Gesundheitspolitik ist der vom 0sterreichischen Gesetzgeber festgeschriebene Grundsatz
,ambulant vor stationar“. Damit soll dem Wunsch der meisten Menschen Rechnung getragen
werden, trotz Pflegebediirftigkeit moglichst lange in der eigenen Wohnung bleiben zu kénnen.
Untersuchungen zufolge leben heute rund 80 Prozent der Betroffenen in ihrem privaten Umfeld
und ca. 15 bis 20 Prozent in einer vollstationdren Einrichtung (Statistik Austria 2013).

Diese Entwicklung hat auch die Bewohnerstruktur in den Einrichtungen der Altenhilfe maRgeblich
verdandert. Die Bewohner sind heute in der Regel hochaltrig, chronisch schwer krank und weisen
einen hohen Pflege- und Unterstitzungsbedarf auf. Dementsprechend wurden das Krankheits-
spektrum und die damit einhergehende Pflegebediirftigkeit zunehmend komplexer. Die lber-
wiegende Mehrheit der Menschen, die heute in einer stationdren Einrichtung leben, weist nicht
nur korperliche Einschrankungen auf. Mittlerweile bestehen bei bis zu 65 Prozent der Heimbe-
wohner/innen demenzielle Veranderungen (Kuhlmey 2011; Schaufele et al. 2007). Damit steigen
die Pflege- und Betreuungsleistungen pro Bewohner/in bei gleichzeitig knapper werdenden
Ressourcen. Personalknappheit und Kostendruck haben zur Folge, dass unter den gegebenen
Bedingungen eine bedarfsgerechte Versorgung von Menschen mit Demenz am aktuellen Stand
des Wissens kaum noch geleistet werden kann (Sitterlin et al. 2011). In den folgenden Kapiteln
wird auf die Situation in Osterreich Bezug genommen.

6.3.2 Betreuung durch Familie und Vertraute
(A. Harm & M. Hoschek)

Daten aus der Dienstleistungsstatistik zeigen, dass der lberwiegende Teil von Menschen mit
Demenz zu Hause lebt und ihre Versorgung durch Angehorige erbracht wird. Nur rund
15 Prozent der Menschen mit Betreuungs- und Pflegebedarf sind in Alten- bzw. Pflegeheimen
untergebracht (Statistik Austria 2013). Tatsdchlich wiinschen sich die meisten (alten) Menschen,
bis zuletzt zu Hause wohnen bleiben zu kénnen, und gerade fiir an Demenz erkrankte Menschen
steigert das bekannte Umfeld in der Familie das Wohlbefinden.

Auch Angehdrige wiinschen sich eine Betreuung innerhalb der Familie, das zeigt eine europawei-

te Befragung: ,Nur eine Minderheit der Familienangehoérigen wirde eine Betreuung der Eltern im
Heim einer Betreuung durch die Familie oder soziale Dienste vorziehen® (Berger-Schmitt 2003).
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Bei der ,informellen Pflege“ handelt es sich um Betreuung durch Personen aus dem Kreis der
Angehorigen bzw. Freunde/Freundinnen oder Nachbarn/Nachbarinnen - all diejenigen Personen,
die sich in einer vertrauten, hdufig auch verpflichtenden Ndhe zur betreuten Person befinden.
Familienangehorige, aber auch Freunde und Lebensgefdhrten libernehmen teilweise Betreuung
und Pflege.

Die Betreuung durch Familie und Vertraute beschrdnkt sich nicht auf die pflegerische Versor-
gung, sondern bedeutet Begleitung einer/eines Pflegebediirftigen in allen Bereichen des Lebens.
Dies geschieht aus unterschiedlichen Motivationen heraus und in vielen Fallen unentgeltlich, da
das Pflegegeld nur ein Beitrag zum pflegebedingten Mehraufwand darstellt.

Die Leistung pflegender Angehoriger sollte nicht an professioneller Pflege gemessen werden,
das wiirde ihrem Wesen nicht gerecht. Was pflegende Angehoérige tun, kann als ,lebensweltlich
erbrachte Hilfe* (Schnepp 2002) bezeichnet werden.

Die Entscheidung, einen demenziell erkrankten Menschen im hauslichen Umfeld zu pflegen,
treffen in der Regel Menschen, die in einer persénlichen Beziehung zum erkrankten Menschen
stehen. Die Motive, die Pflege eines Menschen zu ibernehmen, dessen Krankheit von einem
progressiven Verlauf bis hin zum volligen Verfall kognitiver Fahigkeiten gekennzeichnet ist,
kénnen sehr unterschiedlich sein; Christina Huber nennt die drei wichtigsten Antwortkategorien
als Ergebnis einer Befragung zur Betreuungstibernahme durch Angehorige (Huber 2009)15:

» ,weil ich mich dazu verpflichtet fihle, Hilfe zu leisten®,
» ,weil ich ihm/ihr gefiihlsmaRig nahe stehe®,
» ,weil es fir mich selbstverstandlich ist".

Frauen leisten noch immer den liberwiegenden Teil (iber 80 %) an unentgeltlicher Betreuung und
Pflege im hduslichen Bereich (Verein fir prophylaktische Gesundheitsarbeit 2010). Die Studie von
Seidl und Labenbacher zeigt, dass bei Mdnnern und Frauen mehrheitlich unterschiedliche
Motivationen fiir die Betreuungsiibernahme bestehen: ,Manner fiihlen sich eher verpflichtet,
wdhrend bei Frauen das selbstlose Handeln im Vordergrund steht (Seidl/Labenbacher 2007).

Aus der Situation als pflegende Angehorige resultieren multifaktorielle Belastungen. ,Pflegende
Angehorige werden haufiger krank und sind anfalliger fur stressbedingte Krankheiten als die
Durchschnittsbevolkerung” (Pochobradsky et al. 2005).

Besondere Belastungsfaktoren in der Pflege und Betreuung von kérperlich und intellektuell
kranken Mittern und Vatern sind (nach Deutmeyer 2008):

»  Hohe zeitliche Inanspruchnahme
»  Storungen des Tag-/Nacht-Rhythmus
»  Hilflosigkeit, Unsicherheiten und Angst in verschiedenen Pflegesituationen

15
Ergebnisse einer Befragung von 130 Mitarbeiter/innen des Caritas Dienst ,Betreuen und Pflegen zu Hause" liber die Situation
der pflegenden Angehorigen im Waldviertel/Niederdsterreich.
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» fehlendes Fachwissen fiir die Behandlungspflege

»  Personlichkeitsveranderungen und Verhalten der/des zu Pflegenden

»  Geflhle der Entfremdung und emotionale Distanz zur/zum gepflegten Angehérigen

»  Verdnderungen der personlichen Lebenssituation (berufliche Einschrankungen, Reduzierung
verwirklichter Interessen, geringe Unterstiitzung, mangelnde Zukunftsperspektiven)

»  Erlebte Unverdanderbarkeit der Situation

Pflegende Angehorige holen sich trotz der Belastungen und des progredienten Verlaufs von
Demenzerkrankungen immer noch zu einem relativ geringen Anteil professionelle Hilfe. Etwa
25 Prozent der Befragten nehmen mobile Dienste in Anspruch (Huber 2009). Schutz der
Privatsphdre, Kosten oder Befangenheit gegeniiber Fremden sind laut Labenbacher und Seidl
Ursachen, warum es fur viele Angehodrige schwierig ist, soziale Dienste zuzulassen.
(Seidl/Labenbacher 2007).

Haufig sind pflegende Angehdrige liber groRe Zeitraume mit der Betreuung belastet, obwohl sie
selbst schon alt sind und dringend Unterstiitzung und Entlastung bendtigen wiirden.

Fir pflegende Angehorige existieren verschiedene Angebote (Seidl/Labenbacher 2007):

»  Psychoedukative Interventionen

»  Unterstiitzende Angebote

»  Pflegeentlastende Angebote

»  Psychotherapeutische Interventionen

»  Trainingsprogramme zur Erhéhung der Kompetenz der Pflegebediirftigen
»  Multimodale Angebote

Eine Befragung'6 von Angehorigen zu ihren Bedurfnissen nach Entlastung ergab Folgendes:

»  Unterstitzung durch die Hauskrankenpflege zwei- bis dreimal taglich (56 %)

»  Tageweise Entlastung, d. h. ,pflegefreier” Tag der Angehérigen durch Entlastung von
Fachpersonal im hauslichen Umfeld (42 %)

» Tagesbetreuung in einem nahegelegenen Pflegeheim (13 %)

» RegelmdRige Treffen mit anderen pflegenden Angehdérigen zum Erfahrungsaustausch, mit
Fachbeitrdgen und Tipps fiir Behordenkontakt (37 %)17

» RegelmaRige Gesprache mit einer Fachkraft zu Hause (in Intervallen von 1-12 Wochen)
(78 %)

» Informationsabende durch Fachkrifte (Arzte/Arztinnen, Pflegepersonal, Psycholo-
gen/Psychologinnen) im Umkreis von bis zu 20 Kilometern vom Wohnort (62 %)

» Urlaub von der Pflege machen kénnen, 1-3 Wochen (23 %)

16

Auswertung von 115 Fragebdgen an pflegende Angehérige im Bereich der Didzese St. Polten im Zeitraum von 2010 bis
2013, durchgefihrt von DGKS Lea Hofer-Wecer, Kompetenzstelle Demenz, Caritas St. Polten.

17

Die Caritas der Diozese St. Polten bietet unter anderem Gesprachsgruppen fir pflegende Angehorige, sog. ,Pflegestammti-
sche” (,support groups”), zur Entlastung an.

5 8 Osterreichischer Demenzbericht 2014



» Leistbare Betreuung durch Fachpersonal in der gewohnten Umgebung wahrend des Urlaubs
(80 %)

6.3.3 Besuchsdienste (A. Harm & M. Hoschek)

Kontakte mit Menschen zu pflegen ist ein wesentliches Kennzeichen der Kultur und Gesellschaft
in Osterreich. Auf Menschen zuzugehen, sie zu besuchen und ihnen die Teilnahme am Gemein-
schaftsleben zu ermoglichen, ist daher ein wertvoller Dienst. Die Mitarbeiter/innen des
Besuchdienstes sollen zum einen die Angehoérigen entlasten, zum anderen in eine Beziehung
zum Menschen mit Demenz treten, um sozialen Folgen wie Vereinsamung und Isolation
entgegenzuwirken.'® Dieser Dienst wird (iber verschiedene Organisationen angeboten und
haufig auf Basis von Freiwilligenarbeit erbracht.

Freiwillige Engagierte sind beispielsweise stundenweise in wohnortnahen Betreuungsgruppen fir
Menschen mit Demenz aktiv oder besuchen Erkrankte zuhause (GrdRel/Schirmer 2006);
(Hess/Weide 2004). Fiir den besuchten Menschen Zeit zu haben und dabei auch mit Menschen
mit Demenz angemessen zu kommunizieren, zuzuhdren oder angepasste Tdtigkeiten mit dem
Betroffenen zu verrichten (z. B. Fotos anschauen, kurze Spaziergdnge machen, Spiele spielen
etc.) sind die zentralen Aufgaben eines Besuchsdienstes'9.

In der Betreuung demenzkranker Menschen zuhause kdnnen auch vielfiltige Probleme auftau-
chen, die zu Beginn der Betreuung moglicherweise nicht absehbar sind, so z. B. ,herausfordern-
des Verhalten” und Inkontinenz. Zudem werden viele Freiwillige Helfer/innen in die Familien und
deren Belastungssituationen oder Konflikte einbezogen. Ein weiteres Problem ist es hdufig, die
kontinuierliche Verschlechterung der Leistungsfdhigkeit der Betreuten aushalten zu mdissen.
Daher sind eine fachlich versierte Beratung und Schulung von Freiwilligen im Betreuungsprozess
unerlasslich, damit ein positiver Kontakt zum demenzkranken Menschen und Angehérigen
gelingt. Auch die personliche Eignung der Freiwilligen spielt eine groRe Rolle.

Mitarbeiter/innen des Besuchsdienstes leisten in der ,geschenkten Zeit* wertvolle Arbeit. Um
Anknipfungspunkte fir Biografiearbeit mit den demenziell Erkrankten zu erhalten, benétigen
engagierte Helfer/innen laut Strasser Kontakt zu deren Angehdrigen und/oder entsprechende
Informationen von hauptamtlichen Mitarbeitern/Mitarbeiterinnen (Strasser/Stricker 2007).
Bereits in der Vermittlung freiwillig Engagierter in Besuchsdienste sollten mogliche Ankniip-
fungspunkte zur Biografie der Menschen mit Demenz beriicksichtigt werden.

18

Als ein Anbieter von Besuchsdiensten sehen sich die Caritas-Arbeitskreise in den Pfarren mit ihren ehrenamtlichen
Mitarbeiterinnen/Mitarbeitern dabei als Briicke zwischen Pfarre und alten, einsamen und kranken Menschen. Dabei schenken
sie den Besuchten Zeit, und diese geschenkte Zeit kann auch eine Entlastungsmaglichkeit fiir die pflegenden Angehérigen
bedeuten.

19

Aussage einer Freiwilligenkoordinatorin der Besuchsdienste in GroR Gerungs im Bereich ,Betreuen und Pflege zu Hause' der
Caritas der Diozese St. Polten.
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6.3.4 Die 24-Stunden-Betreuung

6.3.4.1 Regelung der 24-Stunden-Betreuung
(M. Kumpfmdiller)

Die 24-Stunden-Betreuung stellt ein mittlerweile bedeutsames Instrument der Pflege daheim
dar. Die Forderung der legalen 24-Stunden-Betreuung wurde in folgenden Schritten etabliert:

Die arbeits- und gewerberechtlichen Grundlagen fiir die Betreuung pflegebediirftiger Menschen
in Privathaushalten wurden durch das Hausbetreuungsgesetz (HBeG) bzw. durch eine Novelle zur
Gewerbeordnung 1994 festgelegt. Damit einhergehend wurde das Gewerbe der Personenbetreu-
ung begriindet.

Mit einer darauf aufbauenden Novelle zum Bundespflegegeldgesetz wurden die rechtlichen
Rahmenbedingungen fiir eine Osterreichweit abgestimmte Unterstiitzung einer legalen und
qualitdtsgesicherten 24-Stunden-Betreuung von pflegebediirftigen Menschen in der hduslichen
Umgebung geschaffen. Die gesetzlichen MaRnahmen sind mit 1.Juli 2007 in Kraft getreten
(§ 21b BPGQG).

Es gibt drei Moglichkeiten der Organisation einer legalen 24-Stunden-Betreuung:

»  Die Betreuungskraft wird von der pflegebediirftigen Person oder einem/einer Angehdrigen
als Arbeitnehmer/in gefiihrt (unselbstandig).

»  Eine Betreuungskraft, die bei einem gemeinniitzigen Anbieter angestellt ist, wird beschaftigt
(unselbstandig).

» Die Betreuungskraft ist selbstindig erwerbstdtig und besitzt den Gewerbeschein der
Personenbetreuung.

Tatigkeitsbereiche der Personenbetreuung

Personenbetreuer/innen dirfen gemaR § 1 Abs 3 HBeG und gemdl § 159 Abs 1 Gewerbe-
ordnung 1994 folgende einfache Betreuungstatigkeiten durchfihren:

» Haushaltsnahe Dienstleistungen
Einkaufen, Kochen, Reinigungstatigkeiten, Durchfiihrung von Hausarbeiten und Botengan-
gen, Sorgetragung fiir ein gesundes Raumklima, Betreuung von Pflanzen und Tieren sowie
Wadsche waschen, biligeln und ausbessern etc.

»  Unterstlitzung bei der Lebensfiihrung
Gestaltung des Tagesablaufs, Hilfestellung bei alltdglichen Verrichtungen

»  Gesellschafterfunktion
Gesellschaft leisten, Fiihren von Konversation, Aufrechterhaltung gesellschaftlicher Kontak-
te, Begleitung bei diversen Aktivitaten

»  FOhrung des Haushaltsbuches mit Aufzeichnungen lber die getatigten Ausgaben fir die
betreute Person

6 O Osterreichischer Demenzbericht 2014



»  Praktische Vorbereitung der betreuungsbediirftigen Person auf einen Ortswechsel

Sofern keine medizinischen oder pflegerischen Griinde dagegen sprechen, die eine Anordnung
durch Arzte/Arztinnen bzw. diplomierte Pflegefachkrifte erforderlich machen, diirfen Personen-
betreuer/innen auch die folgenden in § 3b Abs. 2 des Gesundheits- und Krankenpflegegesetzes
(GuKG) genannten Tatigkeiten durchfihren:

»  Unterstitzung bei der oralen Nahrungs- und Fliissigkeitsaufnahme sowie bei der Arznei-
mittelaufnahme

»  Unterstiitzung bei der Korperpflege

»  Unterstitzung beim An- und Auskleiden

»  Unterstilitzung bei der Beniitzung von Toilette oder Leibstuhl einschlieRlich Hilfestellung
beim Wechsel von Inkontinenzprodukten

»  Unterstitzung beim Aufstehen, Niederlegen, Niedersetzen und Gehen/Transfer

Soweit und sofern von Arzten/Arztinnen bzw. diplomierten Pflegefachkréften tbertragen oder
delegiert, zdhlen auch die folgenden in § 15 Abs 7 GuKG und § 50b Arztegesetz 1998 genann-
ten arztlichen Tatigkeiten zur Betreuung:

»  Verabreichung von Arzneimitteln

»  Anlegen von Bandagen und Verbanden

»  Verabreichung von subkutanen Insulinspritzen

»  Blutentnahme aus der Kapillare zur Bestimmung des Blutzuckerspiegels mittels Teststreifens

» einfache Licht- und Warmeanwendungen

»  weitere einzelne drztliche Tatigkeiten, sofern diese einen zu den in den genannten Tadtigkei-
ten vergleichbaren Schwierigkeitsgrad oder vergleichbare Anforderungen aufweisen.

Um die Qualitdt der Betreuungsleistungen sicherzustellen, wurden im Rahmen des vom Sozial-
ministerium entwickelten Férdermodells zur 24-Stunden-Betreuung Qualitatskriterien festge-
legt, die die Voraussetzung fiir eine finanzielle Unterstiitzung bilden.

Im Rahmen des Fordermodells zur 24-Stunden-Betreuung muss die Betreuungskraft

a. entweder eine theoretische Ausbildung nachweisen, die im Wesentlichen jener eines/r
Heimhelfers/Heimhelferin entspricht,

b. oder seit mindestens sechs Monaten die Betreuung der pflegebediirftigen Person sachge-
recht durchgefiihrt haben

c. oder Uber eine delegierte Befugnis zu pflegerischen/arztlichen Tatigkeiten verfiigen.

In bestimmten Fallen ist auch eine Qualitatskontrolle der Betreuungsleistungen durch Hausbesu-
che von diplomiertem Pflegepersonal bei den betroffenen Menschen verbunden: Das Kompe-
tenzzentrum der Sozialversicherungsanstalt der Bauern fiihrt - im Auftrag des Sozialministeri-
ums - laufend Hausbesuche im Rahmen der ,Qualitatssicherung in der hauslichen Pflege” durch.
In rund 99 Prozent der Fdlle wird dabei eine ordnungsgemilRe bzw. gute Betreuungsqualitit
festgestellt.

Ndhere Informationen zum Férdermodell des Sozialministeriums finden sich im Kapitel 8.4.
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6.3.4.2 Personenbetreuung (A. Harm & M. Hoschek)

Kritische Betrachtung aus fachlich-pflegerischer Sicht

Zwei Drittel der im Caritas-Verein ,RundumZuhauseBetreut’ tdtigen Personenbetreuer/innen
haben im Heimatland keine Ausbildung/Schulung im Umgang mit demenzkranken Menschen
erhalten, da z. B. Person-zentrierte Pflege in Rumanien gar nicht bekannt ist20.

Damit eine hohe Qualitat in der Pflege und Betreuung von Menschen mit Demenz gewahrleistet
bleibt, braucht es die Anwendung von Pflegemodellen und Konzepten, die Aktivierung, Erhaltung
der Selbststindigkeit, Sinnfindung, Bediirfnisorientierung, Selbstbestimmung und ein wiirdevol-
les Leben fiir die an Demenz erkrankten Menschen zum Ziel haben.

Ausbildungen in der Anwendung unterschiedlicher Modelle wie Validation und Basale Stimulation
sind Standards, um mit den an Demenz erkrankten Menschen kommunizieren und in Beziehung
treten zu kénnen. Dazu ist es unumgadnglich, die Sprache der Betreuten zu verstehen und zu
sprechen. Im Zuge der Betreuung ist es wichtig, dass auch Dialekt in der Kommunikation
aufgegriffen werden kann.

Personenbetreuer/innen als ,Gesellschafter/innen“ bzw. ,Haushalter/innen’® - fiir Menschen die
allein leben, Unterstiitzung in der Alltagsbewadltigung brauchen etc. - sind eine Entlastung fur
pflegende Angehodrige und verbessern die Lebensqualitit der Betroffenen, sofern die Betreu-
er/innen einen bedurfnisorientierten, fordernden sowie aktivierenden Betreuungsansatz an-
wenden. Ist dies nicht der Fall, weil das grundlegende Wissen fehlt, kommt es einerseits zur
Uberforderung der Personenbetreuer/innen selbst und zum Absinken der Qualitét.

Isolation, Ablehnung und sogar Gewalt kdnnen ebenso die Folge sein wie schwerwiegende
Vernachldssigung der Pflege. Je mehr Pflege ein Mensch braucht, umso wichtiger ist das
Hinzuziehen von Pflegefachkraften, die Anleitung, Schulung und Aufsicht in Form von Qualitats-
sicherung lUbernehmen. Professionelle Anbieter von mobiler Pflege arbeiten zur Qualitatssiche-
rung mit Pflegefachkraften zusammen.

6.3.5 Mobiler Hospizdienst (A. Harm & M. Hoschek)

Ambulante Hospizdienste sind im Kontext der Hospizbewegung entstanden, die sich iber viele
Jahre der Situation von Menschen mit Krebserkrankungen angenommen hatte. Erst seit etwa
zehn Jahren gilt die Aufmerksamkeit auch anderen Gruppen, z.B. Menschen mit Demenz,

20

Quelle: Dr. Irene Pichler, Leiterin des CRZB, E-Mail: irene.pichler@caritas-wien.at, Praktische Erkenntnisse aus den
Gesprdchen mit 94 tatigen Personenbetreuern/-betreuerinnen des CRZB.
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wenngleich man hierbei haufig an Grenzen gangiger Konzepte sowie vorhandener Ressourcen
stoRt (Heller 2003).

Die Mitarbeiter/innen eines mobilen Hospizdienstes begleiten und betreuen schwerkranke und
sterbende Personen ganzheitlich in ihrem hauslichen Umfeld. Ganzheitlich heillt, den Menschen
in allen vier Dimensionen seines Seins wahrzunehmen: in der physischen, psychischen, sozialen
und der spirituellen (Palliative Care nach der WHO Definition 200221).

Die zentrale Aufgabe in der Begleitung ist, auf die Bediirfnisse von schwerkranken und sterben-
den Personen und deren Angehorigen einzugehen und dabei die Lebensqualitit der Betroffenen
bestmdoglich zu fordern.

Aufgrund der kognitiven Beeintrachtigung und demenziell bedingter Personlichkeitsveranderun-
gen zeigen demenzkranke Menschen allerdings veranderte Bedirfnisse. Diese sind?2

»  ein groRerer Zuwendungsbedarf,
»  Betreuung durch als Bezugsperson akzeptierte Menschen sowie
» eine starker nonverbal zu fiuhrende Kommunikation (Buchmann 2007).

Mit fortgeschrittener Demenz dulern Menschen ihre Bediirfnisse nicht in gewohnter Weise und
bringen diese eher uber ihren Korper und durch ihr Verhalten zum Ausdruck. Die groRte
Herausforderung fir Mitarbeiter/innen ist freilich, die unterschiedlichen Verhaltensweisen und
auch den korperlichen und seelischen Schmerz der Betroffenen mit Zuversicht und einer
positiven Haltung zu beantworten. Eine sogenannte einfiihlende Compathie (Mitleidenschaft)
ermoglicht es, aus der Perspektive der Betroffenen zu denken, zu fiihlen und Versorgung mit
ihnen - in ihrem Sinne - zu entwickeln. Diese Betroffenenorientierung ist ein Schlisselfaktor in
der Versorgung und Forschung (Heller 2005; Pleschberger 2005).

Die Begleitung sterbender und unheilbar kranker Menschen und deren Angehdriger ist eine
hochst verantwortungsvolle und sensible Aufgabe. Sie erfordert entsprechende fachliche Qualifi-
kationen und eine starke Personlichkeit. Entscheidend fiir eine gute Begleitung ist die Motivation
der Mitarbeiter/innen, die sich alltdglich, reflektiert oder auch unbewusst, in Gesten, Verrichtun-
gen, Worten und in der Atmosphare ausdriickt (Heller 2005).

In der hduslichen Versorgung pflegebediirftiger Menschen gelangen Angehdérige haufig an ihre
Belastbarkeitsgrenzen; die Belastungen verstarken sich um ein Vielfaches, wenn sich ein Mensch
mit Demenz in der letzten Lebensphase befindet. In dieser Phase entscheiden Angehorige gemal
ihrer Haltung und ihrer Moglichkeiten, ob eine Versorgung bis zum Lebensende zu Hause
moglich ist.

21

www.who.int/cancer/palliative/definition/en
22

Ergebnisse einer schriftlichen Befragung von 120 Mitarbeiter/innen stationdrer Hospiz-Einrichtungen zu veranderten
Bediirfnissen von Menschen mit Demenz am Ende ihres Lebens in (Buchmann 2007).
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Damit Betroffene bis zum Lebensende betreut werden kénnen, benétigen Angehorige verstarkt
Hilfe von aulen. Die notwendige Unterstiitzungsleistung muss allerdings von Seiten des mobilen
Hospizdienstes immer wieder abgesagt werden, da aufgrund fehlender Ressourcen eine
Begleitung nur in einem beschrankten zeitlichen und finanziellen Rahmen maéglich ist23.

6.3.6 Daten zu pflegenden Angehdérigen
(E. Biringer & R. Haslacher)

6.3.6.1 Pflegende Angehorige in Osterreich

Die Betreuung pflegebediirftiger Menschen ist ein zentrales Thema fiir die Zukunft des Osterrei-
chischen Sozialsystems. Schon jetzt sind hunderttausende Mitbiirger/innen unseres Landes
direkt oder indirekt davon betroffen. Derzeit haben rund 457.000 Frauen und Manner Anspruch
auf Pflegegeld nach dem Bundespflegegeldgesetz (Stand Oktober 2014). Rund 80 Prozent der
pflegebediirftigen Menschen werden zu Hause in unterschiedlichen Pflegesettings betreut, wobei
pflegende Angehdrige den GroRteil der Leistung libernehmen.

Es gibt zahlreiche Organisationen, Vereine und Selbsthilfegruppen, die sich mit dem Thema
pflegende Angehdrige auseinandersetzen. So engagiert sich z. B. die ,Interessengemeinschaft
pflegender Angehdriger“24 dsterreichweit fiir die Anliegen von Menschen, die ihre Familienmit-
glieder bzw. Freunde/Freundinnen daheim oder in stationdren Einrichtungen betreuen und
begleiten.

Die Pflege ist weiblich: Zwei Drittel der Pflegegeldbezieher/innen sind weiblich, zudem sind drei
Viertel der Hauptbetreuungspersonen Frauen (Schmidt et al. 2008). Dem Sozialministerium
stehen aus statistischen Auswertungen des Pflegetelefons und der Qualitdtssicherung in der
hduslichen Pflege durch das Kompetenzzentrum ,Qualitdtssicherung in der haduslichen Pflege®
der Sozialversicherungsanstalt der Bauern wichtige Daten zu pflegenden Angehérigen zur
Verfligung (vgl. Kompetenzzentrum Qualitatssicherung in der hauslichen Pflege 2014).

Seit dem Jahr 1998 besteht beim Sozialministerium das Pflegetelefon25, ein Osterreichweites
Beratungsangebot fiir pflegebediirftige Personen und deren Angehdrige. Im Jahr 2013 wurden
insgesamt 5.555 Kontaktaufnahmen registriert, davon 3.586 ausfiihrliche Beratungen und 1.969
kurze Informationsgesprache. Insgesamt wurden bis Ende 2013 mehr als 100.000 Anfragen
durch das ,Pflegetelefon‘ bearbeitet. Die Jahresstatistik 2013 zeigt, dass der Informationsbedarf

23

Aussage der Leiterin des mobilen Hospizdienstes der Caritas der Didzese St. Plten.
24

Interessengemeinschaft pflegender Angehoriger http://www.ig-pflege.at/
25

Gebuhrenfrei zu erreichen unter 0800 - 20 16 22
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bei der Gruppe der privaten Pflegepersonen am groRten ist. So nahmen 2.276 private Pflegeper-
sonen mit dem Pflegetelefon Kontakt auf, hingegen nur 1.237 Betroffene und 405 professionelle
Pflegepersonen bzw. Institutionen. Insgesamt haben deutlich mehr Frauen - 72 Prozent aller
Anrufe - Informationen beim Pflegetelefon eingeholt.

Abbildung 6.9:
Anzahl der Anrufer/innen beim Pflegetelefon
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Quelle und Darstellung: Sozialministerium, Statistik Pflegetelefon, unveroffentlicht (2013)

Von 2.276 privaten Pflegepersonen bestand in 2.219 Fdllen ein Verwandtschaftsverhaltnis zur
pflegebedirftigen Person. Es handelte sich bei den privaten Pflegepersonen liberwiegend um
Frauen; 807 von 1.782 weiblichen privaten Pflegepersonen sind Tochter, in 301 Fdllen handelte
es sich um die Ehefrau, in 165 Fallen um die Mutter, in 117 Fallen um die Schwiegertochter und
in 96 Fallen um die Lebensgefahrtin der/des Betroffenen (vgl. Abbildung 6.10).
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Abbildung 6.10:
Verwandtschaftsverhaltnis der privaten Pflegepersonen (weiblich)
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Quelle und Darstellung: Sozialministerium, Statistik Pflegetelefon, unveroffentlicht (2013)

Unter den mannlichen privaten Pflegepersonen, die das Pflegetelefon nutzten, konnte im Jahr
2013 in 437 Fallen das Verwandtschaftsverhaltnis erfragt werden. Es handelte sich in 220 Fillen
um den Sohn, in 99 Fallen um den Ehemann und in 47 Fillen um den Vater. 25 Anfragende
waren im Jahr 2013 aus dem Kreis der Lebensgefdhrten, in 22 Fallen handelte es sich um den
Schwiegersohn.

Abbildung 6.11:
Verwandtschaftsverhdltnis der privaten Pflegepersonen (mannlich)
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Quelle und Darstellung: Statistik Pflegetelefon, Sozialministerium (201 3)
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Die Inhalte der Anfragen bezogen sich in 2.477 Fillen auf das Thema Pflegegeld, an zweiter
Stelle kamen 988 Anfragen zum Thema 24-Stunden-Betreuung. An fiinfter Stelle rangierten
Fragen zur arbeits- und sozialversicherungsrechtlichen Absicherung von pflegenden Angehoéri-
gen. In 277 Fillen wurde eine Uberforderung oder eine Belastung festgestellt. In 101 Fillen war
die Problemstellung Demenz vorrangig.

6.3.6.2 Qualitatssicherung in der hauslichen Pflegezs

Seit 2001 werden zum Zweck der Qualitatssicherung in der hduslichen Pflege Hausbesuche von
diplomierten Gesundheits- und Krankenpflegepersonen bei Beziehern/Bezieherinnen von
Pflegegeld durchgefiihrt. Dabei wird auf freiwilliger Basis die konkrete Pflegesituation anhand
eines standardisierten Situationsberichts erhoben.

Der Schwerpunkt der Qualitatssicherung in der hauslichen Pflege liegt aber darin, bestehende
Informationsdefizite auszugleichen, praktische Pflegetipps zu geben und damit zur Verbesse-
rung der Pflegequalitdt beizutragen. Ein Nebeneffekt der Hausbesuche ist die Kontrolle der
Pflege selbst. Im Falle einer mangelhaften Pflege werden weitere nétige Schritte gesetzt, z. B.
Sachleistungen anstelle von Geldleistungen.

Im Rahmen der Hausbesuche werden folgende sechs Domanen evaluiert:

»  Funktionale Wohnsituation

»  Korperpflege

»  Medizinisch-pflegerische Versorgung
»  Erndhrung/Flissigkeitszufuhr

»  Hygiene der Wohnsituation

»  Aktivitaten/Beschaftigung/Sozialleben

Die Hausbesuche werden in vier Kategorien bewertet:

» A = vollstandig und zuverldssig versorgt.

» B = Pflege- und Betreuungsbedarf ist nicht vollstindig und/oder nicht zuverlassig gedeckt,
die Lebensqualitat ist zumindest geringfligig beeintrachtigt.

» C+ = Die mentale/physische Gesundheit des Pflegegeldbeziehers / der Pflegegeldbezieherin
kdonnte beeintrdachtigt werden, wenn die Situation nicht verbessert wird.

» C- = Die mentale/physische Gesundheit des Pflegegeldbeziehers / der Pflegegeldbezieherin
ist bereits beeintrachtigt.

26
Aktuelle Auswertungen aus der Qualitatssicherung in der hduslichen Pflege stehen sowohl auf der Homepage des
Sozialministeriums (www.sozialministerium.at) als auch auf der Homepage der Sozialversicherungsanstalt der Bauern
(www.svb.at) als Download zur Verfliigung.
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Die Auswertung der erfolgreichen Hausbesuche im Jahr 2013 ergab, dass die Pflege und
Betreuung in hoher Qualitat erbracht wird und nur in einem geringen Prozentsatz Defizite
festgestellt wurden.

Tabelle 6.1:
Gesamtibersicht Uber die Bewertungen der sechs Domanen (in %)
Funktionale Kérperpflege Medizinisch- Erndhrung/ Hygienische Aktivitaten
Wohnsituation in% pflegerische Fliissigkeits— Wohnsituation Beschiftigung
in% Versorgung Zufuhr in% Sozialleben
in% in% in%
A 88,25 98,53 97,54 98,52 97,62 97,42
B 11,27 1,33 2,11 1,27 2,04 2,28
C+ 0,36 0,13 0,29 0,18 0,31 0,26
C- 0,12 0,02 0,07 0,04 0,03 0,04

Quelle: Kompetenzzentrum Qualitdtssicherung in der haduslichen Pflege (2014)

Seit dem Jahr 2001 bis Ende Mai 2014 wurden rund 152.000 Hausbesuche durchgefiihrt.
Besucht werden auch pflegebediirftige Menschen, die eine Férderung fiir die 24-Stunden-Be-
treuung erhalten.

Zielgruppe der Hausbesuche im Jahr 2014 sind Pflegegeldbezieher/innen aller Pflegegeldstufen
sowie Bezieher/innen, bei denen ein Erschwerniszuschlag (vgl. Kapitel 8.4) beriicksichtigt wurde
bzw. bei denen im Jahr 2013 erstmalig Pflegegeld gewahrt wurde. Auswertungen der Qualitiats—
sicherung im Jahr 2013 ergaben, dass in 46,5 Prozent der Fille die pflegegeldbeziehende Person
im gemeinsamen Haushalt mit dem/der Partner/in wohnt. In 26,1 Prozent der Fille lebt die
pflegegeldbeziehende Person im gemeinsamen Haushalt mit dem (Schwieger-)Kind, in
9,3 Prozent mit dem Enkelkind.

Die Hausbesuche im Jahr 2013 ergaben, dass 27,7 Prozent der pflegegeldbeziehenden Personen
von ihrem Ehepartner betreut werden, 25,1 Prozent von ihrer Tochter und 12,3 Prozent von
ihrem Sohn.

In 9,3 Prozent der Félle der insgesamt 19.993 Hausbesuche im Jahr 2013 bestand eine facharzt-
liche Feststellung einer demenziellen Erkrankung, in sieben Prozent der Fdlle war dies nicht
bekannt. Bei 83,7 Prozent bestand keine facharztlich festgestellte demenzielle Erkrankung.

Eine analoge Auswertung fir den Zeitraum Janner bis Mai 2014 ergab, dass bei 9.711 Haus-
besuchen in 1.207 Fallen (12,4 %) ein facharztlicher Befund einer demenziellen Erkrankung
vorlag. Aufgeteilt auf die Pflegegeldstufen ergibt sich folgendes Bild:

68
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Tabelle 6.2:
Fachéarztliche Feststellung (Befund) einer demenziellen Erkrankung (in %)

Pflegegeld ja nein nicht bekannt
Stufe 1 4,29 % 91,56 % 4,14 %
Stufe 2 8,17 % 85,09 % 6,74 %
Stufe 3 22,33 % 69,26 % 8,41 %
Stufe 4 29,61 % 62,24 % 8,16 %
Stufe 5 49,14 % 41,81 % 9,05 %
Stufe 6 64,83 % 31,03 % 4,14 %
Stufe 7 65,00 % 30,00 % 5,00 %

Quelle und Darstellung: Kompetenzzentrum Qualitatssicherung in der hauslichen Pflege (2014)

Der Schwerpunkt der Qualitdtssicherung liegt in der praxisnahen Beratung und Information vor
Ort. So wurde im Zeitraum Janner bis Mai 2014 bei 93,7 Prozent der Hausbesuche eine Beratung
durchgefiihrt. Besonders hoch ist der Informationsbedarf hinsichtlich der Angebote von sozialen
Diensten, Hilfsmitteln, Pflegegeld, funktionaler Wohnsituation, Mobilitat, Erndhrung inkl.
Flissigkeitszufuhr sowie Angeboten von Kurzzeitpflege. Bei 15,4 Prozent der Beratungen
wurden Informationen zum Thema (Umgang mit) Demenz vermittelt.

Im Rahmen der Qualitdtssicherung im Jahre 2013 wurde festgestellt, dass 73,6 Prozent der
Hauptbetreuungspersonen weiblich sind. 33,6 Prozent sind im Alter zwischen 51 und 65 Jahren.
Von den madnnlichen Hauptbetreuungspersonen sind 9,6 Prozent in dieser Altersgruppe. Das
Durchschnittsalter der Hauptbetreuungspersonen belief sich im Jahr 2013 bei Frauen auf
59,9 Jahre und bei Mannern auf 64,9 Jahre.

Von 73,6 Prozent der weiblichen Hauptbetreuungspersonen waren 8,2 Prozent vollzeitberufs-
tatig, 10,7 Prozent waren teilzeit- und 51,6 Prozent waren gar nicht berufstatig. Die
26,4 Prozent mannlichen Hauptbetreuungspersonen gliedern sich in 19,3 Prozent nicht beschaf-
tigte, 5,7 Prozent vollzeit- und 0,5 Prozent teilzeitbeschaftigte Manner.

Im Rahmen der Hausbesuche werden die Hauptpflegepersonen auch befragt, ob - und gegebe-
nenfalls welche - Belastungen fiir sie mit der Pflege des/der Angehérigen verbunden sind. Im
Jahr 2013 gaben 19,9 Prozent von insgesamt 12.045 Personen eine korperliche, 15,9 Prozent
eine zeitliche und 9,6 Prozent eine finanzielle Belastung an. Bemerkenswert ist der hohe Anteil
jener Hauptpflegepersonen, die sich in psychischer Hinsicht belastet fiihlen, namlich 79,5 Pro-
zent.
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Abbildung 6.12:
Art der Belastungen der Hauptpflegeperson nach Selbstauskunft
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Quelle: Kompetenzzentrum Qualitatssicherung in der hauslichen Pflege (2014)

Seit dem Jahr 2008 forderte das Sozialministerium drei niederschwellige Modellprojekte?7, die
eine Verbesserung der Situation von Menschen mit einer demenziellen Erkrankung und ihrer
pflegenden Angehdrigen zum Ziel hatten. Ebenso war beabsichtigt, die Bevélkerung mit dem
Thema Demenz vertraut zu machen und auf diese Weise zu einer Enttabuisierung beizutragen.
Die Projekte wurden wissenschaftlich begleitet28, wobei auch verschiedene Belastungen der
pflegenden Angehdrigen untersucht wurden.

6.3.7 Professionelle Pflege und Betreuung
(C. Schneider & D. Deufert)

Die professionelle, unterstiitzende Pflege von Menschen mit Demenz stellt nach wie vor einen
der schwierigsten Aufgabenbereiche in der Pflege alter Menschen dar. Stationdre Betreuungs-
und Pflegeeinrichtungen sowie Betreuungs- und Pflegekonzepte sind schwerpunktmaRig immer
noch sehr ,medizinlastig“. Flr eine qualitativ hochwertige und individuell angepasste Versor-
gung von dementen Menschen bedarf es nach Expertenmeinungen eines Umdenkens in Richtung
mehr Betreuung und Begleitung.

27

- Multiprofessionelles Demenzteam Burgenland - Volkshilfe Burgenland http://www.volkshilfe-bgld.at/mobiles—
Demenzteam?referer=%2FHauskrankenpflege

- family/community/networking - Entlastung bei Demenz - Caritas der Di6zese Graz-Seckau http://www.caritas-
steiermark.at/hilfe-einrichtungen/fuer-seniorinnen/entlastung-bei-demenz/

- Mobile Demenzberatung Modellprojekt Pinzgau - Diakoniewerk Osterreich
28
ICG Infora Consulting Group GmbH / Dr. Brigitte Wagner (2009). Evaluierung von Modellprojekten zur Beratung und
Unterstiitzung von Menschen mit Demenzerkrankungen und deren Angehorigen. Bundesministerium flr Arbeit, Soziales und
Konsumentenschutz.
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6.3.7.1 Betreuungsformen - Betreuungsstrukturen

Neben den demografischen und epidemiologischen Veranderungen hat sich auch die Erwar-
tungshaltung der dlteren Generation verandert. Gestiegen sind nicht nur die Anspriiche und
Bediirfnisse an das Wohnen, sondern auch auf ein méglichst selbstbestimmtes und autonomes -
nicht fremdbestimmtes - Leben trotz gesundheitlicher Einschrdnkungen, auch im Altenwohn-
und Pflegeheim.

Dem gegeniuber steht die Tatsache, dass der Tagesablauf in stationdren Betreuungs- und
Pflegeeinrichtungen oft noch sehr krankenhausdhnlich und entsprechend straff strukturiert ist.
Diese starren Tagesabldufe sind bei der Betreuung von Menschen mit Demenz eher kontrapro-
duktiv und erschweren die tiagliche Betreuungs- und Pflegetatigkeit.

In Europa wurden seit den 1980er Jahren in Landern wie Schweden, Frankreich, Holland oder
GroRbritannien spezielle Einrichtungen fiir Menschen mit Demenz geschaffen. Es handelt sich
hierbei um sogenannte ,Special Care Units“ in Betreuungs- und Pflegeeinrichtungen bzw. um
Haus- oder Wohngemeinschaften fir Menschen mit demenziellen Einschrdankungen. Diese
speziellen Versorgungsangebote orientieren sich am Leitbild einer lebensweltlichen Pflegekultur.
Begriffe wie gewohnte Lebensorientierung, Hauslichkeit und Alltag, Autonomie und Ressourcen
stehen hier im Vordergrund. Das Ziel ist, auch Menschen mit einem hohen Unterstiitzungsbedarf
auf Basis ihrer noch vorhandenen Ressourcen in die Lebens- und Handlungsvollziige der Pflege
und Betreuung einzubeziehen. (Briggemann et al. 2009)

Das typische Kennzeichen einer Wohn- und Hausgemeinschaft ist die architektonische Gestal-
tung des Lebensraumes. Man lebt in familiendhnlichen Strukturen in kleinen Wohngruppen von
sechs bis maximal 12 Personen. Die hauswirtschaftliche Versorgung ist dezentralisiert und
strukturiert den Tagesablauf und das Leben. So ersetzen etwa Wohnkiichen die zentrale
Essensversorgung. Durch die gemeinsame Alltagsbewadltigung (z. B. gemeinsame Essenszuberei-
tung) sollen Alltagskompetenzen erhalten bleiben und der Gefahr der Uberversorgung entge-
genwirken, die der traditionellen Totalversorgung innewohnt.
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In Osterreich haben bereits in allen Bundesldndern einzelne Alten- und Pflegeheime spezielle
Betreuungsangebote fir Menschen mit Demenz eingerichtet. Im Jahr 2007 standen bundesweit
2.193 spezielle Betreuungspldtze fiir Demenzkranke in 70 Einrichtungen zur Verfiigung (vgl.
Tabelle 6.3). Dies entspricht rund acht Prozent der insgesamt ca. 900 6sterreichischen Alten-
wohn- und Pflegeheime (Pochobradsky et al. 2008).

Tabelle 6.3:
Spezielle Betreuungsangebote fiir Menschen mit Demenz in Osterreich (Stand: November 2007)
Bundesland Einrichtungen Spezielle Betreuungsplatze
Burgenland 3 38
Kdrnten 3 78
Niederosterreich 13 350
Oberosterreich 10 335
Salzburg 4 69
Steiermark 7 208
Tirol 6 75
Vorarlberg 10 226
Wien* 14 814
Osterreich 70 2.193
Legende: * = eine Einrichtung ohne Angabe der Platzzahl

Quelle: Pochobradsky et al. (2008)

Bei diesen Betreuungspldtzen fir Demenzkranke handelt es sich um sehr unterschiedliche
Formen der Betreuung. Am haufigsten wurden Demenzstationen, Wohngruppen und spezielle
Tagesbetreuung angegeben, nur drei Einrichtungen hatten das Konzept der Haus- bzw.
Wohngemeinschaft umgesetzt (vgl. Abbildung 6.13). Osterreich hat hier noch groBen Nachhol-
bedarf.

Das Konzept der Haus- bzw. Wohngemeinschaften besteht darin, ein Milieu zu schaffen, das am
realen Leben der Menschen, an ihrer Biografie, an Gewohntem und Vertrautem ankniipft, um so
Kontinuitat zum bisherigen Leben zu bewahren. Das so geschaffene Umfeld soll stimulieren und
einladen, selbst aktiv zu werden, und soll sich an vorhandenen Ressourcen genauso wie an
gesundheitlichen Beeintrachtigungen orientieren (vgl. Schneider 2007). Gerade fiir Menschen mit
Demenz ist dies von hoher Relevanz, entgleitet ihnen doch aufgrund der Erkrankung zunehmend
ihr Leben. Das Konzept baut auf der These auf, dass ein Alltag, der durch Gewohnheiten, Rituale
und eingelbte Verhaltensweisen geformt ist und eine Kontinuitat zur individuellen Biografie
herstellt, stabilisierend und angstlindernd wirkt. Die individuelle Tagesgestaltung und Begleitung
der Bewohner/innen sowie eine Anpassung der Milieugestaltung und Orientierungshilfen kénnen
noch vorhandene Ressourcen und Fahigkeiten der Bewohner/innen aktivieren. Damit soll ihre
Selbststandigkeit und Eigeninitiative gefordert werden.

7 2 Osterreichischer Demenzbericht 2014



Abbildung 6.13:
Betreuungsformen fiir Menschen mit Demenz in Osterreich (Stand: November 2007)

Demenzstation

Wohngruppe

Haus- /Wohngemeinschaft

Spezielle Tagesbetreuung

keine Angabe

40

Anzahl der Einrichtungen

Quelle: Pochobradsky et al. (2008)

Erste Forschungsergebnisse legen nahe, dass die Lebensqualitit bzw. das Wohlbefinden der
Menschen mit Demenz, die in milieutherapeutisch orientierten Konzepten versorgt werden,
héher ist als das Wohlbefinden jener in traditionellen Einrichtungen (Deufert et al. 2013;
Schneider/Wappelshammer 2010).

Zudem zeigt sich, dass Bewohner/innen in ,Spezialstationen fiir Demenzkranke® haufiger soziale
Kontakte zu den Pflegepersonen haben, seltener fixiert werden, haufiger Aktivierungsangebote
erhalten und ihnen ,biografieorientiert” begegnet wird (Nobili et al. 2008; Weyerer et al. 2010).

6.3.7.2 Anforderungen an die Pflege- und Betreuungs-
personen - Personalausstattung

Bei der Pflege, Betreuung und Begleitung von Menschen mit Demenz werden an die betreuenden
Personen hohere bzw. andere Anforderungen gestellt als bei der Pflege von Menschen, deren
Pflegebedurftigkeit ausschlieRlich korperlich bedingt ist. Hauptaufgabe des Personals ist neben
medizinisch-pflegerischen Tatigkeiten das Eingehen auf die individuellen Bedurfnisse der
Bewohner/innen mit Demenz.

Die Pflege und Betreuung von Menschen mit Demenz ist eine interdisziplindre Aufgabe. Die
Pflegenden bendtigen also jedenfalls ein besonderes Wissen und Verstandnis fir Menschen mit
Demenz. Das multiprofessionelle Team soll sich aus den Bereichen Pflege, Medizin, Therapie,
Psychologie und Betreuung zusammensetzen.

Neben dem speziellen Fachwissen der unterschiedlichen Berufsgruppen sind zusatzliche
Fertigkeiten in folgenden Bereichen erforderlich (Pochobradsky et al. 2008):
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»  Kommunikation mit Menschen mit Demenz

» Umgang mit herausforderndem Verhalten

»  Empathie, Verstandnis und Einfiihlungsvermégen

»  Zeitgeschichtliches Wissen (wichtig fiir die Biografiearbeit)
»  Flexibilitdt im taglichen Arbeitsablauf

» Zusammenarbeit in multiprofessionellen Teams

Der zunehmende Verlust von Gedachtnisfahigkeiten bei demenzkranken Bewohnern verdandert
ihre Realititswahrnehmung, was Ursache wiederkehrender Konflikte sein und zu ,auffilligem”
Verhalten fiihren kann. Die Pflegenden bendétigen also jedenfalls ein besonderes Verstandnis fir
Menschen mit Demenz (Seitz 2011) und einen entsprechenden professionellen Umgang mit
herausforderndem Verhalten (vgl. Kapitel 6.3.7.3 und 6.3.7.4).

Die Qualitat von Pflegeleistungen wird neben der Qualifikation der Betreuungspersonen sehr
stark durch die Personalausstattung in den Altenwohn- und Pflegeheimen beeinflusst. Der
Personalbedarf in Krankenanstalten wird hauptsachlich von den gesetzlichen Vorgaben im
Arbeitszeitgesetz abgeleitet oder in Form von Kennzahlen vorgegeben. Der Personalschlissel in
Pflegeheimen ist bundeslinderweise in Osterreich sehr unterschiedlich. Abgesehen von den
quantitativen, theoretischen Vorgaben beziiglich des Personalbedarfs unterscheidet sich dieser
auch hinsichtlich der qualitativen Personalerfordernisse erheblich. So variiert der Anteil von
Angehorigen des gehobenen Dienstes fiir Gesundheits- und Krankenpflege am gesamten
Pflege- und Betreuungspersonal zwischen 20 und 50 Prozent. Aufgrund unterschiedlicher
Qualifikations— und Ausbildungsrichtlinien in den einzelnen Bundeslandern sind die Quoten des
Hilfs- und Betreuungspersonals nicht wirklich vergleichbar (Gratzer 2014; Mayr 2010).

Bei der Personalbedarfsberechnung fiir die Versorgung von Menschen mit Demenz ist nicht die
Hohe der Pflegestufe heranzuziehen, sondern das jeweilige Stadium der Demenzerkrankung und
die individuelle Pflegesituation, in der sich die Menschen befinden. So bedurfen verhaltensauf-
fallige Menschen mit Demenzerkrankung einer intensiven Betreuung, die in den Pflegestufen
derzeit nicht ausreichend abgebildet wird (Deufert et al. 2010). Pflegewissenschaftlich anerkann-
te Entwicklungen und der dadurch entstehende Mehraufwand fir Pflege und Betreuung werden
in den derzeitigen Personalschliisseln nicht ausreichend beriicksichtigt (Gratzer 2014). Der
Mehrbedarf an Betreuungskraften kann bis zu einem Betreuungsschliissel von 1:1 (eine Betreu-
ungsperson pro Bewohner) wachsen (Pochobradsky et al. 2008).

Die professionelle Pflege hat sich in den letzten Jahren auf Basis von pflegewissenschaftlichen
Erkenntnissen weiterentwickelt. Da der Personalschliissel jedoch an diese Entwicklungen nicht
angepasst wird, gestaltet sich die Umsetzung zeitgemalRer Pflege- und Betreuungskonzepte fir
Menschen mit Demenz immer schwieriger.
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6.3.7.3 Pflegerische Betreuungskonzepte flir Menschen mit
Demenz

Um tatsachlich an den komplexen Problem- und Bedarfslagen von Menschen mit demenziellen
Einschrankungen ankniipfen zu kénnen, bedarf es Person-zentrierter Handlungsansatze bei den
Pflegenden. Das Ziel dieser handlungsleitenden Ansatze ist, Lernprozesse zu initiieren und eine
Haltung zu entwickeln, in der die Bewohner/innen von ,Objekten der Pflege” zu ,Subjekten der
Begegnung“ werden kdnnen. Diese Haltung erfordert die Entwicklung kommunikativer Kompe-
tenzen, die Bereitschaft, in Kontakt zu treten und sich auf Beziehungen einzulassen (Brooker
2004) und so den Bewohnern und ihren Bedirfnissen, ihrem Erleben und Wohlbefinden
zunehmend mehr Raum zu geben. Gleichzeitig ermdglichen diese Ansdtze auch einen verste-
henden (hermeneutischen) Zugang zu Verhaltensdevianzen. (Bartholomeyczik et al. 2013;
Hardenacke D. 2011)

In Osterreich werden derzeit hiufig Demenzbetreuungskonzepte wie das psychosoziale
Pflegemodell nach B6hm, Validation nach Naomi Feil, Mdeutik nach Cora van der Kooij oder der
,Personzentrierte Ansatz‘ nach Tom Kitwood eingesetzt. Zudem werden weitere Betreuungskon-
zepte wie z. B. ,Wahrnehmende Pflege und Betreuung‘ oder das integrative Pflegekonzept (PK)
nach Riedl einbezogen. (Pochobradsky et al. 2008)

Die Forschungslage zu Evidenz und Verbreitung dieser speziellen Betreuungsangebote sind
derzeit ebenso uneinheitlich oder unvollstindig wie ihr Einsatz. Teilweise finden sie sich erst in
Ansdtzen. Experten (wie Bartholomeyczik et al. 2006) empfehlen fiir den Umgang mit herausfor-
derndem Verhalten bei Menschen mit Demenz in der stationdaren Altenhilfe neben der ,Verste-
henden Diagnostik den Einsatz von Assessment-Instrumenten. Weiters werden eine validierende
wertschatzende Grundhaltung, die Erinnerungspflege, die Anregung einzelner oder mehrerer
Sinne durch Beriihrung, Basale Stimulation oder Snozelen, tdglich ausreichende Bewegung und -
in psychiatrischen Krisen (z. B. durch Wahn, Panikattacken, Halluzinationen und aggressives
Verhalten) - ein wertschiatzender und akzeptierender Umgang empfohlen.

Obwohl Person-zentrierte Ansdtze in vielen Einrichtungen zum Einsatz kommen, stoRen sie
gleichzeitig in der Ausfuhrung hdufig an Grenzen. Das hangt sowohl mit personellen und
finanziellen Ressourcen zusammen als auch damit, dass es der Altenpflege bis heute nicht
gelungen ist, sich ,von der Logik der Krankenpflege abzukoppeln“ (Scholta 2009, 415). Im
Versorgungsalltag hat eine somatische Pflegekultur zur Folge, dass der Koérper und seine
Versorgung als das Vordringliche gesehen werden. Augenfillig und uiberdimensional steht er im
Vordergrund, beherrscht den Alltag und beansprucht die meisten Zeitressourcen in der Pflege
und Betreuung, wahrend auf die individuellen Bedirfnisse und psychosozialen Problemlagen und
Ressourcen kaum zielgerichtet eingegangen wird. Relevante Dimensionen des Lebens stehen im
Hintergrund oder werden nicht wahrgenommen. Angesichts des hohen Anteils von Bewoh-
nern/Bewohnerinnen mit demenziellen Erkrankungen kann dann schwerlich von einer angemes-
senen Versorgung gesprochen werden.
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6.3.7.4 Entwicklungslinien und Herausforderungen

Unter Versorgungsgesichtspunkten ist in den kommenden Jahren von einer weiteren Zunahme
pflegebedirftiger Menschen mit demenziellen Erkrankungen auszugehen. Demenz ist heute der
Hauptgrund fiir die Aufnahme in ein Pflegeheim. Schon heute bilden Menschen mit Demenz die
grofRte Gruppe der im Heim lebenden alten Menschen und beeinflussen solchermaRen den Alltag
und das Leben im Heim (Schaufele et al. 2007; Schneekloth/von Torne 2007). Es zeichnet sich
bereits ab, dass Demenz hauptverantwortlich fiir die Entwicklung der Pflegebedirftigkeit und
des daraus resultierenden Pflege- und Betreuungsbedarfs ist.

Der tatsachliche Pflegebedarf ist charakterisiert durch die Verknipfung somatischer und
psychischer Problem- und Bedarfslagen. Die mit Demenz verbundenen Einschrankungen der
Orientierung, der zunehmende Verlust der selbstgesteuerten Kontaktfahigkeit, Verdnderungen
des Personseins, Entwicklungen von Verhaltensweisen, die fiir das soziale Umfeld haufig mit
groRen Herausforderungen und Belastungen einhergehen, verweisen auf einen hohen Pflege-
und Betreuungsbedarf. Neben koérperbezogenen Hilfestellungen benodtigen Demenzkranke in
einem hohen Umfang Unterstiitzung im Alltagsleben, wie etwa bei der Tagesstrukturierung, der
Aufrechterhaltung der sozialen Teilhabe sowie der Realisierung bedirfnisgerechter Aktivitdten
und Beschiftigungen. Sie sind mit zunehmender Demenz in allen Belangen des menschlichen
Lebens bei der Realisierung ihrer Bediirfnisse auf die Hilfe und Unterstiitzung angewiesen.

Die Herausforderung in der Pflege und Betreuung ist nicht so sehr die Demenzerkrankung,
sondern sind die mit Demenz hadufig verbundenen Verhaltensdevianzen. Groning zufolge hangt
das damit zusammen, dass das Verhalten von Menschen mit Demenz ,von einer durchgidngigen
Andersartigkeit® (Groning 2004, 87) geprdgt ist, die fremd ist und sich zundchst einem
verstehenden Zugang verschlieRt. Solche Situationen |6sen bei vielen Mitarbeitenden Angst und
Hilflosigkeit aus und fiihren nicht selten zu verstdrkten Kontrollen (vgl. ebd.). Neben einer
Verschlechterung der Lebensqualitat der Betroffenen fihren die nicht-kognitiven Symptome zu
einer erheblichen Belastung der Pflegenden und des gesamten Umfeldes der Erkrankten
(Halek/Bartholomeyczik 2006; Weyerer et al. 2005). Durchgdngig zeigt sich in der Literatur, dass
abweichende VerhaltensauRerungen zu den am schwierigsten zu bewaltigenden Pflegesituatio-
nen gehoren, die mit groRen Belastungen fiir die Pflegenden verbunden sind (Holle et al. 2011).

Internationale Schatzungen gehen davon aus, dass bis zu 90 Prozent der Menschen mit einer
Demenzerkrankung im Krankheitsverlauf verhaltensbezogene und psychologische Symptome
zeigen (Holle et al. 2011). Zum haufigsten herausfordernden Verhalten gehoéren Aggressivitat,
Depression, Angst, Agitation und Weglauf-Tendenzen (insgesamt als ,herausforderndes
Verhalten‘ bezeichnet). Heime stehen heute vor der Herausforderung, sich diesen Verdanderun-
gen anzupassen.

Forschungsarbeiten aus dem pflegewissenschaftlichen Kontext machen deutlich, dass Ver-
haltensauffalligkeiten auf einem komplexen Bedingungsgefiige beruhen und nicht einfach als
eine Folge des demenziellen Syndroms angesehen werden kénnen (Bartholomeyczik et al. 201 3;
BMFSFJ 2002; Schneider 2007). Konkret handelt es sich um ein komplexes Bedingungsgefiige
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aus korperlichen, psychischen und sozialen Problemlagen der Betroffenen, die von ihnen selbst
nicht mehr autonom bewadltigt und haufig auch nicht mehr kommuniziert werden kdénnen, wie
den eingeschrankten Moglichkeiten zu Bediirfnisbefriedigung und sozialer Interaktion, dem
zunehmenden Kontroll- und Autonomieverlust sowie Umwelteinfliissen. (Koch-Straube 2005;
Wingenfeld/Seidl 2008)

6.3.8 Kommunikation im Bereich Pflege und Betreuung:
Validation nach Naomi Feil (P. Fercher & M. Hoppe)

Jegliche Arbeit mit Menschen basiert auf Kommunikation und Interaktion (Watzlawick et al.
1969). Kommunikation kann gelingen, frustrieren, auf- oder anregen, weh- oder wohltun. Die
Qualitat der damit verbundenen Beziehungsgestaltung wirkt sich auf alle Beteiligten aus: Sie
kann motivieren, Identitat stirken und Gesundheit fordern, sie kann aber auch Hilflosigkeit,
Angst oder Riickzug von der Aufenwelt auslésen und dazu fiuhren, dass Menschen sich nicht
mehr mit anderen austauschen oder einlassen. Wenn sich das Verhalten von Menschen im
Kontext einer Demenz unvorhersehbar verandert, ist dies eine zusatzliche Herausforderung fiir
das Umfeld - sowohl fiir An- und Zugehorige als auch fiir involvierte Dienste.

Gelingende, aufbauende und wohltuende Kommunikation mit Menschen mit Demenz will
speziell gelernt sein. Das Risiko sich aufzureiben ist groR, wenn die jeweiligen Bezugspersonen
das Verhalten von Demenzkranken nicht verstehen oder nicht gelernt haben, mit den Verdnde-
rungen aufgrund des Alterns und der Demenz zurechtzukommen.

Es ist methodisch erlernbar, auch fiir pflegende An- und Zugehoérige, demenzkranke Menschen
in ihrer emotionalen Welt abzuholen und sie ,in ihren Schuhen“ zu begleiten (Reitinger et al.
2015). Als Leitfaden dient dabei das Verhalten dieser Menschen in der jeweiligen Situation:
Kleine Gesten, ein Seufzer, schnelles Atmen, besonders betonte Worter (sog. Schliisselwdrter)
etc. geben Hinweis auf Intensitit und Qualitdt des Kontakts mit der demenzkranken Person. Sie
zeigen, ob Patient/in und Begleiter/in neben- oder hintereinander gehen, ob sie in Austausch
sind oder jede/r fir sich ist.

Als spezielle, non-direktive Kommunikationsmethode mit desorientierten alten Menschen wird
in Osterreich Validation nach Naomi Feil seit Ende der 1980er Jahre zunehmend eingesetzt, die
Wirkungsweisen beschrieben (Wimberger 2014) und das Konzept (Heimerl/Poppa 2014)
wissenschaftlich verortet (Mayer 2014). Bei dieser Methode wird davon ausgegangen, dass
Menschen mit Demenz versuchen, unbewaltigte Konflikte aufzuarbeiten, um in Frieden mit sich
selbst zu kommen und in Wiirde sterben zu kénnen.

Validation bedeutet, das Verhalten eines Menschen fiir giiltig zu erklaren, ihm Weisheit in seiner
Verwirrtheit zuzugestehen, ihn weder zu beurteilen noch zu verurteilen. Eine empathische
Grundhaltung auf Basis der Theorie der Validation (Feil/de Klerk-Rubin 2013) wird methodisch
kombiniert mit verbalen und nonverbalen Kommunikationstechniken, abgestimmt auf die von
Feil beschriebenen vier Phasen der Aufarbeitung (Hoppe 2009):

Kapitel 6 / Versorgung von Menschen mit Demenz 7 7



Phase 1: Mangelhafte Orientierung (Diese &duRert sich z. B. im Beschuldigen anderer, in
aggressiver oder jammernder Grundstimmung etc.)

Phase 2: Zeitverwirrtheit (Menschen wandern in ihren Lebenszeiten herum.)

Phase 3: Sich wiederholende Bewegung (z. B. Klopfen, Wischen, ,Hallo“~ oder ,Hilfe“-Rufen
als Ausdruck von Bediirfnissen)

Phase 4: Vegetieren (in die eigene Innere Welt versunken sein)

Validationsziele sind u. a.

»  flr die Betroffenen: Reduzierung von Stress und Angst; Aufbau von Vertrauen; in Balance zu
kommen, um in Frieden sterben zu kénnen; Unerledigtes aufarbeiten; Reduktion der Be-
darfsmedikation bei herausforderndem Verhalten;

»  flr Bezugspersonen bzw. Betreuungsdienste: Aufbau von Verstandnis, Kommunikations-
kompetenz, Reduzierung von Stress und Schuldgefiihlen (Reitinger et al. 2015), Burnout-
Prophylaxe.

Bei Naomi Feils erster Prasentation ihrer Methode im Rahmen eines eintdgigen Workshops in
Wien im Méirz 1989 entstand die interdisziplinire Arbeitsgruppe ,Validation Osterreich®. Seit
diesem Zeitpunkt hélt Feil mindestens zweimal jahrlich auf Einladung verschiedener Institutio-
nen/Organisationen in verschiedenen osterreichischen Bundeslandern Workshops, die meist von
150 bis etwa 400 Personen besucht werden.

Seither werden Ausbildungslehrgidnge in der Methode Validation durch autorisierte Validation-
Organisationen (AVO) in Osterreich in drei Ausbildungsstufen angeboten: Level 1 - Validation-
Anwender/in, Level 2 - Validation-Gruppenleiter/in, Level 3 - Validation-Lehrer/in.

Jahrlich werden rund 350 Personen in unterschiedlichen Levels in der Methode Validation
zertifiziert. Zusitzlich finden in Osterreich mehrtigige Basisschulungen mit der Méglichkeit der
Praxisreflexion und -begleitung in nahezu allen Alteneinrichtungen und im extramuralen Bereich
statt. AuRerdem wird Validation in unterschiedlichen Modellen von Schulungen fiir Angehorige
integriert. Derzeit gibt es in Osterreich rund 80 Validation-Lehrer/innen Level 3 und zwei von
weltweit acht Validation-Masterinnen (Fercher/Sramek 2014).

Das Osterreichische Institut fiir Validation (O1V) entwickelt seit 2002 verschiedene Projekte29, die
unter anderem durch Férderungen seitens des Sozialministeriums realisiert werden konnten. Alle

29
Dokumentarfilme ,ZURUCK ZU EINEM UNBEKANNTEN ANFANG (Langfilm) und ,LEBEN MIT ALZHEIMERKRANKEN* (sechs
themenbezogene Kurzfilme, kommentiert von Fachexperten/-expertinnen), siehe: www.leben-mit-alzheimerkranken.at;
Digitaler Lehrbehelf (kostenlos) als Tool fir den Unterricht, Selbsthilfegruppen, pflegende An- und Zugehorige:
http://www.leben-mit-alzheimerkranken.at/2012-07-04-08-20-38/digitaler-lehrbehelf (Osterreichisches Institut fir
Validation 2014);

Video-Dokumentationen von 3-Tage-Kursen fir pflegende Angehdrige mit ihren an (Alzheimer) Demenz erkrankten
Betreuten mit dem Titel: ,Sich im Alltag helfen kénnen®; Live Dokus Kurs 2012: http://youtube/0zldxc5vchl und Kurs 2013:
http://youtube/2jkZ27ZCD90
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Projekte dienen der Forderung eines wertschdatzenden Umgangs mit desorientierten alten
Menschen mit dem Fokus auf pflegende An- und Zugehorige von Menschen mit Demenz.

6.4 Ort der Versorgung

6.4.1 Eine integrierende Betrachtung (J. Wancata)

Etwa die Halfte der dlteren Bevdlkerung, die so schwer behindert und eingeschrankt ist, dass sie
fir das tagliche Leben auf fremde Hilfe angewiesen ist, leidet an einer Demenz. Mittelschwere
bis schwere Demenzerkrankungen fithren mit 43 Prozent in Deutschland nicht nur die Liste der
Griinde fiir Heimaufnahmen an, sondern sind mit 47 Prozent auch die haufigste Ursache fir
Pflegebediirftigkeit Uberhaupt (Bickel 1996). 93 Prozent aller Menschen mit Demenz sind in
ihrem letzten Lebensabschnitt vor dem Tod pflegebediirftig, etwa zwei Drittel miissen in einem
Alten- oder Pflegeheim versorgt werden. Demenzielle Syndrome scheinen wie keine andere
psychische oder korperliche Krankheit sowohl den Pflegebedarf im Alter als auch den Bedarf an
stationdren Pflegepldtzen zu beeinflussen.

Studien aus Osterreich und Deutschland (Wancata et al. 2003a) zeigen, dass durch Demenzer-
krankungen - auch bei Ausschluss anderer Einflussfaktoren - die Wahrscheinlichkeit fir eine
Verminderung der Fahigkeit zur Selbstversorgung um das Zweifache und die Wahrscheinlichkeit
einer Aufnahme in ein Pflegeheim auf mehr als das Dreifache steigt (vgl. Tabelle 6.4).

In den meisten europdischen Landern lebt die Mehrzahl der Menschen mit Demenz in Privat-
haushalten, wahrend nur ein kleiner Teil in Heimen versorgt wird. Aber auch von den schwer
Dementen wird immer noch eine betrdchtliche Zahl in Privathaushalten gepflegt
(Weyerer/Schaufele 2000).

Bedarfsanalyse im Hinblick auf die Beratung der Angehorigen von Demenzkranken im extramuralen Bereich:
http://www.oei-validation.at/bedarfsanalyse-im-hinblick-auf-die-beratung-der-angehoerigen-von-demenzkranken-im-
extramuralen-bereich;

Curriculumsentwicklung zur Qualifizierung von Beratern/Beraterinnen (pflegender) Angehoriger von Demenzkranken im
extramuralen Bereich unter dem Aspekt der Einbeziehung und Schulung der Betroffenen: http://www.oei-
validation.at/curriculumsentwicklung-zur-qualifizierung-von-beraterinnen-pflegender-angehoeriger-von-
demenzkranken-im-extramuralen-bereich-unter-dem-aspekt-der-einbeziehung-und-schulung-der-betroffenen;

Pilotprojekt:,Schulung und Empowerment von (pflegenden) Angehoérigen von Demenzkranken im extramuralen Bereich auf
Basis gesundheitsfordernder Konzepte®;

Kooperationsprojekt des IFF - Palliative Care und OrganisationsEthik, Alpen-Adria Universitat Klagenfurt, Wien, Graz:
http://www.uni-klu.ac.at/pallorg/inhalt/1.htm;

OIV: http://www.oei-validation.at : "Family care for people with dementia: Empowerment and inclusion” - First Results of an
Evaluation Study: http://www.oei-validation.at/neuigkeiten/item/837-poster-iff_evaluationsstudie.
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In der hduslichen Umgebung wird die Mehrzahl der Menschen mit Demenz - in Deutschland
beispielsweise 60 Prozent - von den Angehérigen betreut, wobei die Versorgung lberwiegend
von Frauen (Ehefrauen, Tochtern, Schwiegertdchtern) geleistet wird. Pflegende Angehorige
werden dabei hdufig von sozialen Diensten und ambulanten Pflegediensten unterstiitzt. Das
Leistungsangebot ambulanter Dienste ist aber haufig auf die Pflege bei korperlichen Krankheiten
ausgerichtet und besteht traditionell in der ,Behandlungspflege (z. B. Wundpflege) oder der
Unterstitzung bei der Korperpflege. Diese pflegerischen MaRnahmen stellen aber fir jene
Angehorigen, die einen Menschen mit Demenz versorgen, haufig nur eine begrenzte Hilfe dar
(Weyerer 2001).

Es Uberrascht daher nicht, dass sich die meisten der pflegenden Angehdérigen stark belastet
fihlen (Murray et al. 1998). Viele Angehdrige geben an, dass sie Sorge hétten, was die Zukunft
flir den Menschen mit Demenz bringen werde, und dass sie haufig nicht genug Zeit fir sich
selbst hatten. Viele berichten, dass durch die Pflege der/des Betroffenen die eigenen sozialen
Kontakte abgenommen hatten.

Diese Belastungen machen sich aber auch in der psychischen Gesundheit der Pflegenden
bemerkbar: Mehr als die Halfte zeigt Hinweise auf eine depressive Storung oder Angsterkran-
kung. Pflegende Angehdrige sehen sich vor allem dann nicht mehr zur hduslichen Versorgung in
der Lage, wenn die kognitiven Stérungen weit fortgeschritten sind und psychotische Symptome
und schwere Verhaltensstorungen auftreten (Bickel 1999). Eine Verbesserung der Betreuung zu
Hause und Hilfen fiir die pflegenden Angehérigen scheinen daher dringend wiinschenswert.

Tabelle 6.4:
Konsequenzen von Demenzerkrankungen (Risiko-adjustiert fiir mehrere Einflussfaktoren)

Adjustiertes Risiko

Verminderung der Selbstversorgung 2,0
Aufnahme ins Heim (Osterreich) 3,3
Aufnahme ins Heim (Deutschland) 3,5

Quelle: Wancata et al. (2003a)

Untersuchungen aus Osterreich und dem umliegenden Ausland zeigen, dass Menschen mit
Demenz lUberwiegend in allgemeinmedizinischer Behandlung stehen und nur zu einem kleinen
Teil oder gar nicht von psychiatrischen bzw. neurologischen Diensten betreut werden
(Fonareva/Oken 2014; Wancata et al. 1999). Praktische Arztinnen/Arzte haben hiufig den
Vorteil, dass sie die Betroffenen und ihre Anamnese seit Jahren kennen. Dariiber hinaus kennen
sie oft auch die soziale Umgebung der Kranken und sind in der Lage, die Hilfemdglichkeiten im
familiaren Umfeld, aber auch deren Grenzen abzuschatzen.

Im Rahmen der institutionellen Pflege kommt vor allem den Alten- und Pflegeheimen eine groRe
Bedeutung zu, wobei in Pflegeheimen Demenzkranke zumeist in groRerer Haufigkeit als in
Altenheimen vorzufinden sind. Eine Literaturiibersicht von Studien in Pflegeheimen, die
vorwiegend im europdischen und nordamerikanischen Raum durchgefiihrt wurden, ergab
Pravalenzraten zwischen 39 und 87 Prozent (Weyerer 2001). In einer Osterreichischen Prava-
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lenzstudie wurde bei 63,5 Prozent aller in Pflegeheime aufgenommenen Personen eine Demenz-
erkrankung gefunden. So wie in der Allgemeinbevolkerung zeigt sich auch hier ein Anstieg mit
dem Lebensalter (Tabelle 6.5).

Tabelle 6.5:
Pravalenz von Demenzerkrankungen bei der Aufnahme in Pflegeheime nach Alter und Geschlecht

Alter Frauen Manner
60-69 Jahre 50.0 % 50.0 %
70-79 Jahre 50.0% 68.8 %
80-89 Jahre 66.4 % 72.4%
90 und mehr Jahre 774 % 75.0%

Quelle: Wancata et al. (2003b)

Tagespflegeeinrichtungen als mogliches Bindeglied zwischen stationdarer und ambulanter Pflege
sind in Osterreich bislang in noch viel zu geringem AusmaR vorhanden. Reprisentative Untersu-
chungen aus Deutschland zeigen, dass etwa 40 Prozent der Klienten/Klientinnen in Tages-
pflegeeinrichtungen unter mittelschweren oder schweren Demenzen leiden (Weyerer/Schaufele
1999).

Bei der Betrachtung der Orte und Settings, in welchen die Versorgung erbracht wird, zeigen sich
zahlreiche Schnittstellen und flieRende Uberginge. Das spiegelt die Komplexitit der Versorgung
und die Verzahnung der einzelnen Bereiche wieder. Im Folgenden werden jeweils die Versor-
gungsaspekte aus der Perspektive der Versorgungsorte beschrieben.

6.4.2 Versorgung zu Hause (M. Wild)

Der Gedanke an das persdnliche Zuhause birgt fiir viele Menschen die Hoffnung auf Geborgen-
heit und Selbstbestimmung gerade auch bei demenziellen Erkrankungen. Hier ist fiir die
erkrankte Person das Vertraute von groRer Bedeutung. Das Zuhause ist fir die meisten Men-
schen der Ort, wo man sich wohl und sicher fiihlt. Es wird auch beschrieben als der Ort, wo man
sich nicht verstellen muss, wo man so sein kann, wie man ist und nach den eigenen Vorlieben
und Vorstellungen walten und wirken kann.

Zu Hause lebt der Mensch unter Bedingungen, die er in seinem bisherigen Leben (mit)geschaffen
bzw. wesentlich beeinflusst hat. Das sind insbesondere:

» Lebensraum

»  Tagesablauf

»  Personliche Beziehungen (nicht nur zu anderen Menschen, sondern auch zu Tieren, Pflanzen,
Orten und Lokalen etc.

» Lebensziele und Aktivitdaten, die dem Leben Sinn verleihen oder liber lange Zeit verliehen
haben (wie Beruf, Hobbies, soziales und kulturelles Engagement)
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»  Personen und Institutionen, die sich der Mensch im Laufe seines Lebens ausgesucht und mit
denen er vertraut geworden ist (wie z. B. Hausarzt/Hausarztin, Hauskrankenpflegeperson,
die den Krankheitsverlauf betreuten, aber auch Friseur, Bankfiliale etc.)

Zu Hause, unter den beschriebenen Bedingungen, ist der Mensch stark. Hier hat er Ressourcen,
die ihm das tagliche Leben als Person erméglichen und wert machen.

Diese Bedeutung des Zuhauses wird von vielen Untersuchungen bestatigt. Das Familienministe-
rium prasentierte im Juni 2014 Ergebnisse einer Umfrage unter 400 Osterreichern/Oster-
reicherinnen ab 65 Jahren, die ergab, dass 61 Prozent der Befragten sich einen Lebensabend
daheim wiinschen und es 46 Prozent besonders wichtig ist, das Alter mit dem/der Partner/in zu
verbringen. Bei alltaglichen Aufgaben wie Einkaufen, Kochen etc. gaben 37 Prozent an, sich am
liebsten von ihren Kindern helfen zu lassen. 32 Prozent wollen auch bei Pflegebedirftigkeit
daheim von Familienangehérigen gepflegt werden30,

Ob und wie lange bei fortschreitender demenzieller Erkrankung eine Betreuung zu Hause
moglich ist, hangt von vielen Faktoren ab. Nicht nur die Wohnsituation und die zeitlichen wie
auch personlichen Ressourcen der Familienmitglieder sind dabei von Bedeutung. In jeder Familie
gibt es auch spezifische, teils kulturell, teils lebensgeschichtlich gepragte Einstellungen dazu
sowie individuelle Bediirfnisse und Grenzen, die bedacht werden miissen.

Alltdgliche Tatigkeiten wie Essen, Anziehen, Baden, Gehen oder Toilettennutzung werden fiir die
Erkrankten zunehmend schwieriger oder sind gar nicht mehr eigenstindig zu bewdltigen.
Daneben kann es der erkrankten Person immer schwerer fallen, ihre Anliegen, Wiinsche und
Beschwerden zu duRern. Die krankheitsbedingten Orientierungsstorungen und Verhaltensande-
rungen erfordern oft eine stindige Betreuung oder Beaufsichtigung. Insbesondere wenn sich
Aggressionen entwickeln, stellt dies pflegende Angehorige vor eine groRe Herausforderung -
korperlich und seelisch. Geddchtnisdefizite und fehlende persénliche Orientierung erschweren
zunehmend die Situation.

Eine demenzielle Erkrankung eines Familienmitglieds beeinflusst das gesamte ,System® Familie.
Neue Aufgaben und Rollen miissen von den Familienmitgliedern libernommen werden und es
kann zu Veranderungen der zwischenmenschlichen Beziehungen kommen. Das bedeutet, dass
eine demenzielle Erkrankung eines Angehérigen immer auch eine Familienangelegenheit ist
(Schnepp 2002). Leben mit Demenz im eigenen Zuhause hat aber auch eine gesellschaftliche
Dimension. Hier geht es um die Einbindung des weiteren sozialen Lebensumfeldes, um die
gesellschaftliche Teilhabe von Menschen mit demenziellen Erkrankungen zu ermdéglichen, wie
auch darum, pflegende Angehorige vor einer oft mit dieser Rolle (und dem auf AuRenstehende
teils befremdlich wirkenden Verhalten des erkrankten Menschen) verbundenen sozialen
Isolierung zu bewahren.

30

vgl. www.bmfj.gv.at/Ministerin/Aktuelles
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Unterstiitzung fiir die Versorgung zu Hause

Um Angehorige und das weitere soziale Umfeld zu unterstiitzen, gibt es eine Vielzahl an sehr
unterschiedlichen MaBRnahmen.

Unterstiitzung bei der Gestaltung und Organisation eines versorgungserleichternden Umfelds

Information und Hilfestellung wird sowohl bei der Adaptierung des Wohnraumes bendtigt als
auch, um den Alltag zu strukturieren und zu vereinfachen und soweit wie moglich firr Sicherheit
zu sorgen. Hier gibt es eine Reihe von sozialen Angeboten und Dienstleistungen, wie z. B.
Beratung bei der Wohnraumgestaltung und Auswahl/Beschaffung geeigneter Hilfsmittel, Notruf-
telefon/Rufhilfe oder Essen auf Radern, die in Anspruch genommen werden konnen. In den
letzten Jahren wurde eine Reihe von technischen Systemen und Unterstiitzungsmaoglichkeiten
zum Schutz und zur Férderung von Autonomie von Menschen mit Demenzerkrankungen ent-
wickelt. Diese Technologien (ambient assissted living / AAL) kommen derzeit in Pilotprojekten
zur Anwendung.

Soziale Einbindung und psychosoziale Entlastung

Zur Forderung der gesellschaftlichen Teilhabe leistet zivilgesellschaftliches Engagement einen
groRen Beitrag: Freiwillige unterstiitzen bei der Freizeitgestaltung der erkrankten Person und
bieten Entlastung fiir pflegende Angehorige. Der Austausch von pflegenden Angehdrigen unter-
einander wird im Rahmen von Pflegestammtischen, Selbsthilfegruppen oder den sogenannten
LAlzheimer Cafés" ermoglicht. Solche Angebote wirken der Individualisierung von Problemlagen
entgegen, geben Entlastung bei Schuldgefiihlen, unterstiitzen das Heraustreten aus der
Isolation. Es konnen pflegerelevante Informationen ausgetauscht werden, die Reflexion der
eigenen Befindlichkeit wird angeregt.

Neben der Unterstitzung bei der Organisation des Alltags und der psychosozialen Entlastung
von Angehorigen brauchen die betroffenen Familien direkte Hilfe bei der Pflege und Betreuung.

Pflege- und Betreuungsleistungen

In ganz Osterreich werden mobile Pflege- und Betreuungsdienste angeboten. Dazu zihlen
Hauskrankenpflege, mobile Hilfe und Betreuung sowie Heimhilfe (Bundesarbeitsgemeinschaft
Freie Wohlfahrt - BAG 2010).

Die Hauskrankenpflege wird auf der Basis bundesgesetzlicher Regelungen (Gesundheits- und
Krankenpflegegesetz) von dazu ermdachtigten Berufsgruppen bzw. Personen durchgefiihrt. Sie
beinhaltet auch die Anleitung, Beratung und Begleitung von Angehérigen und anderen an der
Betreuung und Pflege beteiligten Personen. Die Regelungen fiir Organisation und Durchfiihrung
sind in den Bundeslandern unterschiedlich.
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Im Rahmen der Hauskrankenpflege werden von diplomierten Krankenpflegepersonen Leistungen
des eigenverantwortlichen, mitverantwortlichen und interdisziplinaren Tatigkeitsbereichs der
Gesundheits- und Krankenpflege erbracht. Der Tatigkeitsbereich der Pflegehilfe umfasst die
Durchfiihrung pflegerischer MaRnahmen und Mitarbeit bei therapeutischen und diagnostischen
Verrichtungen.

Mobile Hilfe und Betreuung umfasst Hilfestellung bei

» der Aufrechterhaltung des Haushaltes durch Unterstitzung bei der Haushaltsfiihrung,

» der Erhaltung und Férderung des kérperlichen Wohlbefindens, z. B. durch Unterstiitzung bei
der personlichen Hygiene, beim Kleiden, bei der Zubereitung von Mahlzeiten, Durchfiihrung
von Grundtechniken der Pflege und Mobilisation, der Erndhrung und Einhaltung von Didten
unter Aufsicht einer Fachkraft, Krankenbeobachtung,

» der Sicherung sozialer Grundbediirfnisse, z. B. durch Begleitung bei Behérden- und Arzt-
wegen, Motivation zur selbstandigen Ausfiihrung taglicher Aktivitaten.

In diesem Tatigkeitsbereich arbeiten primar Sozialbetreuer/innen - Altenarbeit (Diplomierte
Sozialbetreuer/innen, Fachsozialbetreuer/innen).

Der/die Heimhelfer/in betreut und unterstiitzt betreuungsbedirftige Menschen aller Altersstufen
bei der Haushaltsfilhrung und den Aktivititen des tdglichen Lebens. Zu den Leistungen der
Heimhilfe zahlen insbesondere:

» hauswirtschaftliche Tatigkeiten,

» die Unterstiitzung bei Besorgungen auBerhalb des Wohnbereiches,

» die Unterstlitzung bei der Erhaltung und Forderung korperlichen Wohlbefindens,

» die Sicherung sozialer Grundbedurfnisse durch Aufrechterhaltung und Férderung der
Selbstandigkeit ,

» die Unterstiitzung bei der Basisversorgung,

» die Zusammenarbeit mit anderen Fachkraften aus dem Sozial- und Gesundheitsbereich.

In den letzten Jahren hat gerade bei der Betreuung von Menschen mit Demenzerkrankungen in
deren Privathaushalten die sogenannte 24-Stunden-Betreuung stark an Bedeutung gewonnen.
Diese kann durch selbstindige und unselbstindige Personenbetreuer/innen erfolgen. Die
Leistungen umfassen insbesondere haushaltnahe Dienstleistungen, Unterstiitzung bei der
Lebensfihrung sowie Gesellschafterfunktion unter Einhaltung bestimmter Rahmenbedingungen.
Die Personenbetreuer/innen wohnen oft alleine mit den Klienten/Klientinnen in deren Haushal-
ten. Aber auch hier bedarf es weiterhin zusatzlich einer erganzenden und begleitenden Unter-
stitzung durch die Angehorigen. Die 24-Stunden-Betreuung bei Menschen mit Demenzerkran-
kungen ist in Kapitel 6.3.4 ,Die 24-Stunden-Betreuung“ ndher beschrieben.

Voraussetzungen fir ein gelingendes hausliches Pflegearrangement
Grundsatzlich ist festzuhalten, dass die Lebenswelt der Klienten/Klientinnen die Handlungs-

grundlage aller pflegerischen Interventionen darstellt. Basis fiir eine gelingende Pflege ist eine
vertrauensvolle Beziehung zwischen Klient/in, Angehérigen und professionell Pflegenden.
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Von professionellen Pflege- und Betreuungsmitarbeitern/-mitarbeiterinnen werden dabei ein
respektvoller Umgang, Zuverlassigkeit, fachliche Kompetenz und Mitbestimmungsmaoglichkeiten
von Seiten der Klienten und Angehdrigen erwartet.

Hausliche Pflege und Betreuung ist eine komplexe Angelegenheit, weit mehr als die Summe ihrer
Teile oder die Zusammenstiickelung diverser Dienstleistungen. Es geht vielmehr darum, eine
bestmdgliche, d. h. eine fur alle Beteiligten zufriedenstellende und somit nachhaltig tragfahige
Versorgung mit Hilfe und Unterstitzung der professionellen Pflegekrdfte zu ,arrangieren®. Jedes
Pflege-Arrangement ist geprdagt von den Beziehungen der beteiligten Akteure untereinander und
somit individuell. Optimale Pflege-Arrangements berlcksichtigen, dass die Bedirfnisse der
verschiedenen Akteure divergieren kénnen. Der Aushandlungsprozess muss auf familienbiogra-
fischen Strukturen aufbauen. Professionelle Pflegekrdfte kdnnen in diesem Prozess unterstiit-
zend, beratend und moderierend wirken.

Grenzen der Betreuung zu Hause

Trotz aller Bemiithungen kann die hausliche Versorgung nicht immer aufrechterhalten bleiben. Es
gibt eine Reihe von Problemen und Limitierungen, die die Pflege zu Hause erschweren oder
unmoglich machen kénnen:

»  Strukturelle und institutionelle Grenzen

Dazu gehoren vorgegebene Rahmenbedingungen wie begrenzte Stundenkontingente auf
individueller, aber auch auf regionaler Tragerebene. Die Hohe des Kostenbeitrages fir die
Pflege und Betreuung stellt oft eine Barriere oder Grenze fiir die Inanspruchnahme von
Dienstleistungen dar. Beispielsweise sind mehrstiindige und/oder nachtliche Betreuungen
nicht vorgesehen bzw. fir die Klienten/Klientinnen oft nicht bezahlbar.

»  Grenzen durch Zustand und Situation der pflegebedirftigen Menschen

Insbesondere die demenzbedingten Verhaltensanderungen stellen oft ein groRes Problem fiir
die hdusliche Betreuung dar. Aber auch durch ungiinstige Wohnbedingungen sind der hdus-

lichen Pflege oft Grenzen gesetzt (z. B. Barrierefreiheit nicht gegeben, keine Moglichkeit der

Unterbringung einer 24-Stunden-Betreuungs-Kraft etc.).

»  Grenzen durch Kooperationsprobleme mit Versorgungspartnern

Eine gute Zusammenarbeit mit dem Gesundheitsbereich (Hausarzteschaft, Facharzteschaft,
Krankenhduser etc.) ist essentiell. Leider gibt es haufig Abstimmungs- und Koordinations-
probleme, wodurch die hdusliche Pflege und Betreuung von bereits schwer pflegebediirftigen
Menschen (nahezu) unmaoglich wird.

Aktuelle Herausforderungen
Derzeit werden aufgrund landesrechtlicher Vorgaben in der Regel nicht mehr als drei Stunden

mobiler Pflege und Betreuung pro Klient/in und Tag erbracht. Die Alternative ist eine 24-
Stunden-Betreuung. Dadurch kommt es entweder zu einer Uber- oder Unterversorgung, da
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keine Zwischenstufen vorgesehen sind. Insbesondere Angehorige von Menschen mit Demenz
brauchen mehr und individuell gestaltbare Stunden zur Entlastung,

Bei kurzfristigen Problemen in der pflegerischen Versorgung zu Hause gibt es keine entspre-
chende pflegerische Notfallversorgung, die innerhalb kurzer Zeit zur Stelle sein kénnte.

Es bestehen nach wie vor strukturelle Grenzen bei der Pflege und Betreuung, die primdr bedingt
sind durch Probleme bei der Finanzierung. Die Hohe des Kostenbeitrages der pflegebediirftigen
Menschen ist oft eine Hiirde, um die notwendigen Pflege- und Betreuungsstunden in Anspruch
zu nehmen. Auch sind die von den Liandern zur Verfligung gestellten ,Stundenkontingente”
hdufig nicht ausreichend.

Fir die Betreuung und den Umgang mit Menschen mit Demenz braucht es spezifisches
Fachwissen. Die Kommunikation und der Beziehungsaufbau mit der erkrankten Person stehen
hier im Vordergrund. Es braucht aber auch Know-How: Wie gehe ich mit Personen mit auffdlligen
Verhaltensdanderungen um (z. B. bei aggressivem Verhalten)? In den Grundausbildungen der
Pflege- und Betreuungsberufe ist Demenz noch zu wenig Thema.

AAL-Technologien fiir Menschen mit Demenz kommen bisher noch wenig zum Einsatz, diese
konnten zukinftig eine Unterstliitzung im Rahmen des Pflege- und Betreuungsarrangements
darstellen.

Die Kooperation zwischen den Versorgungspartnern ist derzeit noch nicht optimal, es gibt keine
gemeinsame Steuerung und Finanzierung des Gesundheits- und Sozialsektors. Es gibt immer
wieder individuelle Briiche in der Versorgung beim Ubergang von einem Sektor in den anderen.

Die soziale Teilhabe von Menschen mit Demenz und deren Angehérigen ist fur diese sehr
schwierig, obwohl es sich dabei nicht nur um ein individuelles, sondern auch um ein gesell-
schaftliches Anliegen handelt. Menschen im Lebensumfeld von Demenzkranken sind oft verun-
sichert und wissen nicht, wie sie damit umgehen sollen. Die Mdglichkeiten zur Einbindung von
Freiwilligen in Pflege-Arrangements und damit das Potential der Zivilgesellschaft sind noch nicht
ausgeschopft.

6.4.3 Versorgung im niedergelassenen Bereich

6.4.3.1 Einrichtungen und Praxen (M. Rossa)

Versorgungssituation
Die medizinische Versorgung der osterreichischen Bevolkerung wird zu einem groRen Teil durch

niedergelassene Arztinnen/Arzte und Gruppenpraxen sichergestellt. Dabei nehmen Allgemein-
mediziner/innen in ihrer Funktion als Hausdrzte/-drztinnen in der Behandlung dlterer Menschen
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eine zentrale Rolle ein. Sie kennen oftmals ihre Patientinnen und Patienten und deren Umfeld
Uber einen langen Zeitraum und koénnen somit in der (Frih-)Erkennung von Hirnleistungs-
storungen eine Schlisselfunktion einnehmen. Einerseits kdnnen ihnen Warnsymptome fiir eine
Demenzerkrankung im Rahmen einer Konsultation auffallen, andererseits kdénnen ihnen
Angehorige oder Bezugspersonen von Verdanderungen berichten. (Gleichweit/Rossa 2009)

Priméare Pravention und Risk Assessment

Die primare Pravention zielt darauf ab, Krankheiten zu verhindern, bevor sie entstehen,
Ublicherweise durch Aufkldarung, Beratung, einer Risikostratifizierung und gegebenenfalls der
Beseitigung von Risikofaktoren (Dorner et al. 2011). Der generalistische Zugang der hausarztli-
chen Versorgung und ein langjihriger Kontakt zwischen Arztin/Arzt und Patient/in bieten dafiir
gute Voraussetzungen.

Diagnostik

Erhdrtet sich der Verdacht auf eine Demenzerkrankung und/oder liegt ein positiver Demenz-
Screeningtest vor, soll von Seiten der Allgemeinmediziner/innen in Absprache mit den Be-
troffenen eine frihestmogliche Diagnostik und Abklarung der Ursachen bei einer Facharztin /
einem Facharzt fiir Neurologie und/oder Psychiatrie erfolgen. Medizinische Leitlinien empfehlen,
Patientinnen/Patienten und gegebenenfalls ihre Angehérigen uber die Befunde und deren
Bedeutung im drztlichen Gesprach aufzukldren, wobei sich Inhalt und Art der Aufkldarung sowohl
am Informationsbedarf und -wunsch als auch am Zustand der/des Betroffenen orientieren
sollen. Dabei sollen Informationen zu Krankheitsverlauf, Prognose, Therapiemdoglichkeiten,
Unterstitzungs- und Hilfsangebote, Verhaltensweisen im Umgang mit der Erkrankung,
Pflegegeld, Leistungen der Krankenversicherung sowie Selbsthilfegruppen vermittelt werden.
(Deutsche Gesellschaft fiir Allgemeinmedizin und Familienmedizin 2008; Dorner et al. 2011)

Behandlung

Die kontinuierliche Behandlung der an Demenz erkrankten Menschen zielt darauf ab, dass sie
moglichst lange in ihrem hduslichen Umfeld verbleiben kénnen. Dazu ist eine regelmaRige
hausdrztliche Evaluierung des Therapieregimes und des Betreuungsbedarfs notwendig.
Facharztliche Kontrollen sind bei der Einnahme von Antidementiva zweimal pro Jahr und
jedenfalls bei Auftreten von Komplikationen erforderlich. Ebenso bedarf es der Einschitzung
eines allfdlligen pflegerischen Betreuungsbedarfes, einer Initilerung bzw. Koordination nicht-
medikamentdser MaBRnahmen sowie der Beratung der Angehorigen bei der Gestaltung des
Tagesablaufs. Bei Fortschreiten der Erkrankung kann es zu Stérungen des Verhaltens und der
Psyche kommen (BPSD - Behavioural and Psychological Symptoms of Dementia). Werden
derartige Stérungen nicht addquat behandelt, kénnen sie aufgrund der groRen Belastung - auch
fur pflegende Angehérige oder Betreuungspersonen - zu einer Einweisung in Akutspitdler oder
Langzeitpflegeeinrichtungen fithren. (OGAM 2009)
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Im Erstattungskodex, der vom Hauptverband der &sterreichischen Sozialversicherungstrager
herausgegeben wird, ist die Abgabe von Antidementiva auf Kosten der Krankenversicherung im
sog. ,Gelben Bereich® (exkl. Ginkgopraparate) als RE2-Arzneimittelspezialititen geregelt. Das
bedeutet, dass die sonst notwendige arztliche Bewilligung des chef- und kontrollarztlichen
Dienstes durch eine nachfolgende Kontrolle der Einhaltung der bestimmten Verwendungen und
eine entsprechende Dokumentation ersetzt werden kann. Die Abgabe-Voraussetzungen sind bei
jedem Medikament angefihrt und betreffen die Diagnosestellung und Erstverordnung durch eine
Fachdrztin / einen Facharzt fiir Neurologie und/oder Psychiatrie, das Vorliegen eines bestimm-
ten MMSE-Ergebnisses und dessen sechsmonatige fachirztliche Uberpriifung, das Vorhanden-
sein einer Betreuungsperson zur Sicherung der Compliance fiir die Patientin / den Patienten und
Absetzmodalitaten3!. (Hauptverband der Osterreichischen Sozialversicherungstriager 2014)

Aufgrund der Altersstruktur der an Demenz erkrankten Menschen handelt es sich um eine
groRtenteils multimorbide Patientengruppe. In Kombination mit korperlichen Einschrankungen
von Sehen, Horen und Mobilitdit muss die Hausarztin / der Hausarzt eine tUber die Demenzer-
krankung hinausgehende Koordinierungsfunktion und ein Nahtstellenmanagement mit anderen
Akteuren im Gesundheits- und Sozialbereich libernehmen. Die Multimorbiditat kann Polyphar-
mazie32 bedingen, wobei Nebenwirkungen oder Wechselwirkungen mit Antidementiva moglich
sind und daher eine besondere Abwagung gegeniiber dem potentiellen Nutzen notwendig ist.
(OGAM 2009)

Die nachfolgende Tabelle zeigt eine oOsterreichweite Aufstellung der Vertragsarztinnen und
Vertragsdrzte der Krankenversicherungstrager zum Stichtag 31. 12. 2012. Die Tabelle 6.7 zeigt
die Verteilung der Allgemeinmediziner/innen und Fachdrztinnen/-drzte in den einzelnen
Bundesldndern.

31
Anmerkung: Diese Einschrankung bezieht sich auf die Abgabe der Medikamente auf Kassenkosten. Bei privater Finanzierung

reicht ein Rezept aus.
32

In der Literatur gibt es keine einheitliche Definition zu Polypharmazie. Die meisten Autorinnen/Autoren definieren
Polypharmazie als die gleichzeitige Einnahme von mehr als 5 Medikamenten taglich. (Viktil et al. 2008)
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Tabelle 6.6:
Vertragsdrzte/-drztinnen der Krankenversicherungstrager nach Fiachern gesamtes Bundesgebiet

davon Arzte mit einem Vertrag zu den/der
Fach Geamtzahl 1
. der VA fur VA offentlich SVA der
(-gruppe) Vertragsirzte § 2 - Kassen 2 Eisenbahnen und ’ gewerblichen
Bediensteter .
Bergbau Wirtschaft

Insgesamt 7.602 6.926 7.330 7.361 7.435
Arze fir 4.098 3.932 4.009 3.991 4.042
Allgemeinmedizin
Allgemeine Fachéarzte 3.263 2.767 3.101 3.147 3.165
Andasthesiologie - - - - -
Pulmologie 151 142 149 148 149
Augenheilkunde 389 348 374 378 383
Chirurgie 149 107 140 141 139
Dermatologie 252 229 241 244 248
Frauenheilkunde und
Geburtshilfe 476 415 454 461 459
Innere Medizin 537 374 494 497 512
Kinder- und
Jugendheilkunde 301 281 292 294 295
Hals-, Nasen- und
Ohrenheilkunde 245 224 234 239 239
Neurologie, 76 71 72 73 75
Psychiatrie
Neurologie 99 82 93 97 94
Psychiatrie 95 85 94 94 92
Kinder- und o 6 6 6 6 6
Jugendpsychiatrie
Neurochirurgie 5 3 5 5 4
Orthopadie 259 220 244 250 252
Urologie 194 163 184 191 191
Unfallchirurgie 29 17 25 29 27

Sonstige Facharzte 241 227 220 223 228
Radiologie 189 178 174 177 181
Physikalische Medizin 23 21 22 22 21
Laboratorien 26 25 22 21 23
Pathologie 3 3 2 3 3

Gesamtzahl der Vertragsarzte, die mit einem oder mehreren Krankenversicherungstragern einen Vertrag abgeschlossen
haben. Vertragsdrzte, die nur mit einer KFA einen Vertrag abgeschlossen haben, sind nicht bericksichtigt.
2 Gebiets- und Betriebskrankenkassen sowie SVA der Bauern

Quelle: Hauptverband der 6sterreichischen Sozialversicherungstrager (2013), adaptiert

Kapitel 6 / Versorgung von Menschen mit Demenz 8 9



Tabelle 6.7:
Vertragsdrzte und -zahndrzte der Krankenversicherungstrager nach Bundeslandern
(Stichtag: 31. Dezember 2012)

Gesamtzahl 1
. Gesamtzahl !
Gebiet . davon der Vertrags-
der Vertragsarzte ..
zahnirzte
Arzte ﬂ_" Allgemeine Sonstige
Allgemein- . s
L Fachérzte Fachéarzte
medizin
Osterreich 7.602 4.098 3.263 241 2.933
Wien 1.912 813 1.019 80 776
Niederosterreich 1.254 775 446 33 470
Burgenland 248 150 93 5 84
Oberosterreich 1.124 685 409 30 386
Steiermark 1.081 635 413 33 461
Karnten 503 279 203 21 231
Salzburg 493 246 236 11 174
Tirol 658 355 283 20 242
Vorarlberg 329 160 161 8 109

1 Gesamtzahl der Vertragsdrzte und -zahndrzte, die mit einem oder mehreren Krankenversicherungstrager(n) einen Vertrag
abgeschlossen haben.
Vertragsarzte und -zahndarzte, die nur mit einer KFA einen Vertrag abgeschlossen haben, sind nicht beriicksichtigt.

Quelle: Hauptverband der 6sterreichischen Sozialversicherungstrager (2013)

Herausforderung Schnittstellenmanagement

Da es sich bei Demenz um eine unheilbare Erkrankung handelt, liegt das Behandlungsziel in
einer Verzoégerung der Progression und einer Verbesserung der Versorgungssituation von
Patientinnen/Patienten und von deren Angehdrigen oder Bezugspersonen. Neben der medika-
mentdsen Therapie sind die Pflege und Gestaltung des Umfeldes der Betroffenen sowie der
Einsatz nicht-medikamentdser MaRnahmen nétig. Daraus ergeben sich eine Reihe von involvier-
ten Gesundheitsdienstleistern und eine Vielzahl von Schnittstellen, die in ihrer Ausgestaltung
von regionalen Gegebenheiten, persdnlichen Initiativen und Zeitressourcen abhangig sind. Eine
durchgdngige strukturierte Betreuung der Patientinnen und Patienten sowie eine geregelte
Kommunikation sind derzeit nicht gegeben.

Herausforderung Allgemeinmedizinausbildung

Die Zunahme von chronischen Erkrankungen und deren Behandlung nach State-of-the-Art
erfordert von niedergelassenen Arztinnen und Arzten eine kontinuierliche Fortbildung. Insbe-
sondere im hausdrztlichen Bereich braucht es Kenntnisse und Fahigkeiten, die den Bediirfnissen
demenzkranker Menschen und ihren Angehérigen bzw. Bezugspersonen gerecht werden. Eine
Spezialausbildung im Fach Allgemeinmedizin koénnte die Mediziner/innen besser auf ihre
zukinftige Aufgabe vorbereiten.
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Herausforderung Diagnostik

Haufig erfolgt eine Diagnosestellung erst in einem spaten Stadium der Demenz oder gar nicht.
Ursachen kdnnen sowohl in der Tabuisierung der Erkrankung liegen als auch bei behandelnden
Arztinnen und Arzten, die eine Diagnosestellung nicht veranlassen. Dies begrenzt den Zugang
zu wertvollen Informationen, zu Behandlung, Pflege und Unterstiitzung, wodurch das Gesund-
heitssystem in Folge zusdtzlich gefordert ist. Eine friihzeitige Diagnose - sofern sie von den
Betroffenen gewiinscht wird - bedeutet einen friiheren Beginn therapeutischer MaRnahmen, was
die Unabhangigkeit und Lebensqualitdt der erkrankten Menschen verbessern kann. (Prince et al.
2011)

Herausforderung Compliance

Eine weitere Herausforderung stellen Abbriiche der medikamentdsen Antidementiva-Therapie
dar. Diese haben unterschiedlichste Ursachen. So wurde von Expertinnen/Experten z. B. lber
mangelnde Compliance der Erkrankten und/oder Angehdrigen berichtet, was zum einen die
Medikamenteneinnahme und zum anderen die regelmaRige Vorstellung bei Facharzten/-arzt-
innen fiir Neurologie und/oder Psychiatrie betrifft. Facharztbesuche koénnen aufgrund der
zunehmenden korperlichen und kognitiven Beeintrachtigungen der Betroffenen eine zusatzliche
Belastung darstellen, somit wird oftmals davon Abstand genommen. Da diese Mediziner/innen
in der Regel keine Hausbesuche anbieten, konnen Antidementiva nach der Sechsmonatsfrist von
Hausarztinnen und -arzten nicht mehr weiter verschrieben werden. (Gleichweit/Rossa 2009)

6.4.3.2 Routinedaten: Arztliche Versorgung
(M. Robausch & S. Grun)

Die Datengrundlage zur arztlichen Versorgung wird im Kapitel 4.2.2 beschrieben.

Abbildung 6.14 zeigt den Anteil der durch Routinedaten identifizierten Personen mit Demenz,
die im Datenjahr 2013 durch eine/n Arztin/Arzt der Allgemeinmedizin oder Neurologie oder
Psychiatrie33 versorgt wurden. Wahrend Osterreichweit nahezu 70 Prozent der Demenzpatien-
ten/-patientinnen zur medizinische Behandlung eine Hausarztin/einen Hausarzt aufgesucht
haben, erhielten nur ca. sechs Prozent der an Demenz erkrankten Personen neurologische oder
psychiatrische Leistungen. Im Bundesldndervergleich ist zu beobachten, dass nur drei Prozent
der in Oberosterreich wohnhaften Personen mit Demenz das Behandlungsangebot von Neurolo-
gie oder Psychiatrie wahrnahmen, wohingegen in Vorarlberg nahezu zehn Prozent der Demenz-
patientinnen/-patienten dieses Angebot nutzten.

33

alle Arzte der Fachgruppen 11 (Neurologie und Psychiatrie), 19 (Neurologie) und 20 (Psychiatrie)
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Bei diesen auf den ersten Blick gering anmutenden Zahlen ist zu beriicksichtigen, dass Angaben
zu Personen, die in einem Pflegeheim mit angestellten Arzten versorgt wurden, nicht einbezogen
werden konnten, da diese Daten den Krankenversicherungstragern nicht vorliegen. Hinsichtlich
der facharztlichen Versorgung ist auRerdem anzumerken, dass nur der niedergelassene
Vertragsbereich dargestellt ist. Der spitalsambulante, der stationdare und der Wahlarztbereich
sind nicht inkludiert. Es empfiehlt sich daher, die hier angefiihrten - und aufgrund der Rahmen-
bedingungen stark verkiirzten - Analysen in breiter angelegten Untersuchungen zu verifizieren.

Abbildung 6.14:
Versorgung der identifizierten Demenzpatienten/-patientinnen nach Bundesland, 2013
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Quelle und Darstellung: LEICON

Abbildung 6.15 stellt die Anzahl der Demenzpatientinnen/-patienten, die allgemeinmedizinisch
versorgt wurden, der Anzahl der Vertragsarzte (Stand 31. 12. 2012)34 des jeweiligen Bundeslan-
des gegeniiber. Es wird deutlich, dass im Jahr 2013 im Burgenland pro Hausarzt/-arztin
durchschnittlich 16 Patientinnen/Patienten betreut werden konnten, wohingegen in Vorarlberg
im Schnitt lediglich 5 Demenzpatientinnen/-patienten eine/n Hausarztin/-arzt konsultierten.

34
Quelle: Hauptverband der Osterreichischen Sozialversicherungstrager (2012), Tabelle 2 ff., LEICON, eigene Darstellungen
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Abbildung 6.15:
Demenzpatientinnen/-patienten beim Hausarzt nach Bundesland, 2013

<
o
~ <
~ ) —
~ o
it o~
S o -
2 S S
©
0
@
<

Burgenland Kéarnten Niederosterreich  Oberésterreich Salzburg Steiermark Tirol Vorarlberg Wien

Quelle und Darstellung: Hauptverband der 6sterreichischen Sozialversicherungstrager (2012), Tabelle 2 ff., LEICON

Die Anzahl der Arztkontakte beim Allgemeinmediziner/bei der Allgemeinmedizinerin pro
identifizierter Person mit Demenz der Jahre 2011 bis 2013 auf Ebene der Bundeslander wird in
Abbildung 6.16 dargestellt. Anhand dieser Grafik wird veranschaulicht, dass im Burgenland mit
7,2 Arztkontakten pro demenzkranker Person die meisten und in Wien mit 4,2 Arztkontakten
pro demenzkranker Person die wenigsten Arztkontakte verzeichnet wurden. Auch hier gilt die
oben angefiihrte Limitation hinsichtlich der Personen in Pflegeheimen sowie im spitalsambulan-
ten, stationdren und Wahlarztbereich.

Abbildung 6.16:
Arztkontakte pro Demenzpatient/in nach Bundesland

Burgenland Kéarnten Niederosterreich Oberd6sterreich Salzburg Steiermark Tirol Vorarlberg Wien

m2011 m2012 w2013

Quelle und Darstellung: LEICON
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6.4.4 Stationare Versorgung (Krankenhaus)

6.4.4.1 Aufnahme von Menschen mit Demenz im
Krankenhaus (M. Mattersberger)

Die Notwendigkeit, eine Patientin / einen Patienten mit Demenz im Krankenhaus aufzunehmen,
stellt nicht nur fir die/den Betroffene/n eine groRe Herausforderung dar, sondern auch fir das
gesamte Behandlungsteam. In vielen Fallen ist nicht Demenz die primdre Aufnahmediagnose,
sondern ist als Nebendiagnose eher ein erschwerender Faktor. Manchmal fallt erst bei einem
Krankenhausaufenthalt auf, dass ein/e Patient/in moglicherweise dement ist. In der gewohnten
Umgebung gelingt es ihm/ihr noch, auftretende Gedachtnisstorungen zu kompensieren (zu
"Uberspielen”). In der fremden Umgebung sind Patienten/Patientinnen mit Demenz dann Ulber-
fordert und die Symptome werden auffdllig.35 Daher finden sich Patienten/Patientinnen mit
Demenz in vielen Fachabteilungen eines Krankenhauses wieder. Die wenigsten Bereiche sind
jedoch strukturell auf die Herausforderung Demenz vorbereitet. Bei bereits diagnostizierten
Demenzpatientinnen/-patienten besteht mit fortschreitender Erkrankung das Problem, dass sie
nicht verstehen, warum sie im Krankenhaus sind, was sie tun sollen, was all die fremden
Menschen von ihnen erwarten. Sie vergessen, was man ihnen erkldrt, und leiden umso mehr
unter ihren unerklarlichen Symptomen.36

Es sollte hohe Prioritat haben, die Verlegung einer an Demenz erkrankten Person vom Heim oder
von Zuhause in ein Krankenhaus zu vermeiden, so Priv.-Doz. Dr. Hofmann, Past-Prasident der
Deutschen Gesellschaft fur Geriatrie e. V. ,Das Krankenhaus ist fiir Demenzkranke der denkbar
schlechteste Aufenthaltsort“37 (DGG 2014).

Die mit der Krankenhausaufnahme einhergehende Veranderung des rdaumlichen und sozialen
Umfeldes kann bei demenzkranken Personen sowohl zu einer Orientierungsstérung als auch zur
Verstarkung der psychischen Symptomatik fiihren (Kastner/Lobach 2010). Als rdaumliche
Veranderung sind unbekannte bauliche Strukturen des Krankenhauses wie Notaufnahme, Warte-
und Behandlungsraume, Toilette usw. zu nennen. Soziale Verdnderungen beschreiben das
Fehlen vertrauter Ansprechpersonen, unbekannte Tagesstrukturen, Ablaufe usw. ,Der Demenz-
kranke reagiert auf die fremde Umgebung, die Hektik der Notaufnahme, den gedrangten
Zeitplan, auf das Blutabnehmen und alle anderen unangenehmen Untersuchungen haufig mit

35

Vgl. http:/ /www.betanet.de/betanet/soziales_recht/Demenz---Krankenhausaufenthalt-686.html; 18.11.2014, 14:25 Uhr
36

Vgl. http://www.betanet.de/betanet/soziales_recht/Demenz---Krankenhausaufenthalt-686.html; 18.11.2014, 14:30 Uhr
37

Vgl. http:/ /www.dggeriatrie.de/presse/856-pm-das-krankenhaus-ist-fuer-demenzkranke-der-denkbar-schlechteste-
aufenthaltsort.html; 18. 11. 2014
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Angst, Unruhe und Wutausbriichen* (DGG 2012)38 Es ist je nach Demenzstadium u. a. mit
aggressiver Abwehr gegeniiber dem Personal und den Mitpatienten/-patientinnen, standigem
Umher- oder sogar Weglaufen und Verirren, verstarkter Unruhe, stindigem Wiederholen
derselben Fragen usw. zu rechnen (Flisgen 2004).

Die Verhaltensweisen dementer Patienten/Patientinnen sind mitunter sehr belastend fiir das
unmittelbare Umfeld. Versuche, dieses Verhalten zu unterbinden, kann es unter Umstdnden
sogar verstirken (Fisgen 2004). Arzte und Pflegekrifte sind mit der Situation oft berfordert.
Die Notaufnahme wird ,aufgemischt* (DGG 2012). Besondere Bedeutung kommt daher im
Akutkrankenhaus der Kommunikation mit Menschen mit Demenz zu. Beispiele von Situationen
gelungenen Umgangs mit herausforderndem Verhalten finden sich unter anderem in der vom
BMG im Jahr 2011 herausgegebenen Broschiire ,Frauen und Manner mit Demenz“39,

6.4.4.2 Menschen mit Demenz im Krankenhaus (T. Frithwald)

Es gibt keine genauen Angaben iber die Anzahl von Patienten/Patientinnen mit Demenz im
Krankenhaus. Diese Feststellung gilt fiir Osterreich, aber auch fir Deutschland. Dort wurde ihr
Anteil an der Gesamtzahl im Jahr 1997 mit 12 Prozent angegeben (Arolt et al. 1997). Derzeit ist
dieser Anteil sicher hoher und steigt weiter. Es wird angenommen, dass im Jahr 2020 schon 20
Prozent aller Krankenhaus-Patienten/-Patientinnen an Demenz leiden werden
(Kricheldorff/Hofmann 2013) - wofir u. a. folgende Griinde maRgeblich sind:

»  Durch die bekannte demografische Entwicklung steigt die Zahl alter und hochbetagter
Menschen und somit jene Gruppe mit dem hochsten Risiko, ein kognitives Defizit - eine
Demenz - zu entwickeln.

»  Verdnderte Versorgungsstrukturen: Jiingere Patienten werden haufiger ambulant betreut,
deren relativer Anteil an der Krankenhauspopulation sinkt, wahrend jener der dlteren Patien-
tinnen/Patienten steigt. Das Deutsche Institut fiir angewandte Pflegeforschung (dip) spricht
in seinem rezenten Bericht davon, dass der Anteil der liber 75-jdhrigen stationdr behandel-
ten Patienten von 18 Prozent im Jahr 2000 auf bereits 25 Prozent im Jahr 2012 angestiegen
ist. (Isfort et al. 2014)

»  Die Progression der Demenz bedeutet auch eine Zunahme somatischer Komorbiditdten, die
ihrerseits den Hospitalisierungsbedarf erhohen.

»  Patientinnen/Patienten mit Demenz haben ein héheres Risiko fiir nosokomiale Probleme
(z. B. Infektionen, Stiirze mit Verletzungen, Delir), die ihrerseits die Hospitalisierungsdauer
verlangern.

38

http://www.dggeriatrie.de/presse/437-pressekonferenz-der-dgg-in-bonn-demenz-im-krankenhaus-die-
herausforderung-der-zukunft.html; 18.11.2014, 07:35 Uhr

39

http://bmg.gv.at/cms/home/attachments/6/9/4/CH1337/CMS1316599156685/iff_bmg_demenz-
folder_barr_14_9_2011.pdf
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Auf Basis dieser Fakten und einer Befragung von 1.844 Stations- und Abteilungsleitungen in
deutschen Krankenhdusern schatzt das Deutsche Institut fiir angewandte Pflegeforschung, dass
23 Prozent aller Patientinnen/Patienten an einer Demenz (verschiedener Stadien) leiden.

Eine der Schwierigkeiten bei der Ermittlung der Prdvalenz von Patientinnen/Patienten mit
Demenz, die wegen diverser internistischer und chirurgischer Akutindikationen hospitalisiert
werden, liegt auch darin, dass die Diagnose Demenz nur selten erfasst wird. Es gibt ein
,Underreporting” dieser ,Nebendiagnose®.

Der Anteil demenzkranker Patientinnen/Patienten in stationdrer KH-Betreuung wachst schneller
als jener der an Demenz erkrankten Menschen in der Gesamtbevélkerung. Dies wird u. a. durch
die hohe Unfallrate in hdherem Alter bei gleichzeitiger Demenz erklart. Es gibt eine Tendenz zur
medizinischen Unterversorgung im ambulanten Sektor, je schwerer die Demenzerkrankung ist.
AuRerdem besteht eine Tendenz zu Mangelerndhrung und zu Fehlmedikation bei demenz-
kranken Menschen, die ebenfalls eine Zunahme der Hospitalisierungsrate bedingen. (Stiftung
Wohlfahrtspflege NRW 2009)

Die Wahrscheinlichkeit, im Krankenhaus behandelt zu werden, ist fir Menschen mit einer kogni-
tiven Beeintrachtigung (Demenz) bis zu 3,6 Mal groRer als fur nicht kognitiv beeintrachtigte
Menschen. (Pinkert/Holle 2012)

Menschen mit Demenz, die in einem Akutkrankenhaus behandelt werden miissen, brauchen eine
auf ihre individuellen Verhdltnisse adaptierte Behandlung in einem infrastrukturellen und
organisatorischen Rahmen, der ihren Bedirfnissen entspricht. Die meisten Krankenhduser sind
auf diese Versorgung nicht vorbereitet. So hat eine aktuelle Untersuchung des Landesverbandes
Bayern der Deutschen Alzheimer Gesellschaft ergeben, dass die Mitarbeiter/innen in den
Krankenhdusern bis zu ca. 70 Prozent keine Vorkenntnisse lGber Demenz besitzen. Das Thema
Demenz wird erst seit wenigen Jahren in den Ausbildungscurricula der Gesundheitsberufe
ausreichend beriicksichtigt. (Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. Selbsthilfe Demenz)

Die Versorgung in einem Krankenhaus, das nicht darauf vorbereitet ist, birgt fiir Patien-
ten/Patientinnen mit Demenz erhebliche Risiken, beispielsweise:

»  Malnutrition: infrastrukturelle und organisatorische Kausalfaktoren potenzieren den Effekt
der Essstorungen, die mit der kognitiven Storung einhergehen;

» Inkontinenz;

» Immobilitdt, weil keine RehabilitationsmaRnahmen angeboten werden, mit weiteren Folgen
wie Dekonditionierung mit Zunahme von Sarkopenie und Frailty, Sturz und Verletzungen.

»  Schmerzen werden bei Patienten/Patientinnen mit Demenz hadufiger unterdiagnostiziert und
unterbehandelt.

»  Nosokomiale Infektionen, u. a. weil notwendige HygienemaRnahmen erschwert sein kdnnen:
In einer Untersuchung unter Patienten/Patientinnen deutscher Akutkrankenhduser lag die
Haufigkeit dieser Komplikationen bei Demenzkranken um 37 Prozent héher als in einer
Vergleichsgruppe (Kleina/Wingenfeld 2007).
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»  Kognitive Verschlechterung mangels Aktivierung und Re-Orientierung;

»  Schlafstérungen, weil kein Schlaf-forderliches Milieu vorhanden ist bzw. ein addquater
Tagesrhythmus nicht geférdert wird;

»  Delir mit einem hohem ,kognitiven Preis®, d. h. mit Verschlechterung der bereits vorhande-
nen Demenz, erhohtem Morbiditats- und Mortalitatsrisiko - weil keine Delir-Pravention
erfolgt, weil das Problem nicht erkannt bzw. inaddquat behandelt wird;

» langere Hospitalisierungsdauer, hohere Wiederaufnahmeraten.

Ein Mensch mit kognitiver Beeintrachtigung (Demenz) erleidet im Rahmen eines Krankenhaus-
aufenthaltes haufiger als andere einen Selbstandigkeitsverlust sowie eine Verschlechterung
seines kognitiven Status. Als problematisch beschriebene Verhaltensweisen treten vermehrt auf,
in der fremden Umgebung kommt es zu ndchtlichen Unruhezustanden bis zum Delir. Durch
mangelhafte Kommunikation zwischen inadaquat geschultem Personal und den demenzkranken
Patienten  besteht die Gefahr von  Fehlinterpretationen und Fehlbehandlungen.
(Schaeffer/Wingenfeld 2008)

Dies kann auch als eine Form der strukturellen Gewalt an diesem Segment der geriatrischen
Population interpretiert werden. Laut Rolf Hirsch gehoren zu dieser Form der Gewalt an alten
Menschen u. a. Strukturen des Gesundheits- und Sozialwesens, die ihren Bedirfnissen nicht
entsprechen, also ein unpassendes, die Therapie, Pflege und Rehabilitation geriatrischer Patien-
ten/Patientinnen be- und verhinderndes Milieu, welches die oben genannten Folgen fordert.
(Friihwald et al. 2012; Hirsch 2001)

Ein Projekt in Nordrhein-Westfalen zeigt, welche MaRnahmen Krankenhauser ergreifen konnten,
um demenzkranke Patientinnen/Patienten besser zu versorgen (Angerhausen 2008; Hofmann et
al. 2014):

»  Vermittlung von mehr Wissen Gber Demenz und mehr Kompetenz im Umgang mit demenz-
kranken Menschen (z. B. bei ,herausforderndem Verhalten®) an alle Berufsgruppen im Kran-
kenhaus. Das erfordert Schulungsprogramme, aktualisierte Arbeitsunterlagen und adaptierte
Arbeitsabldufe im Krankenhaus.

»  Systematische, strukturierte Qualifizierung von Pflegeexperten fir das ,Demenzmanage-
ment“ zur Unterstitzung und Schulung der Mitarbeiter, aber auch der Angehérigen.

»  Bildung von Schwerpunktstationen mit gezielt motiviertem und qualifiziertem Personal und
mit einer addaquaten, flexiblen und bedarfsgerechten Tagesstrukturierung.

»  Spezielle Pflegevisiten, interdisziplindre Fallkonferenzen, ethische Fallbesprechungen.
»  Nur ,pro forma“: Nicht nachhaltigen MaBRnahmen mit Riickfallgefahr in alte Routinen soll

durch kontinuierliche Schulungen, Motivierung, Evaluierungen vorgebeugt werden.

Weitere notwendige MaRnahmen in Krankenanstalten (Kricheldorff/Hofmann 2013) (Wolter
2006):
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»  Programme zur Vermeidung von Krankenhaus-Einweisungen von Menschen mit Demenz.
Eine Krankenhausaufnahme soll nur bei klarer Indikation und so kurz wie moglich erfolgen,
alternativ soll eine ambulante Betreuung kompetent durchgefiihrt und auch honoriert wer-
den.

»  Direktaufnahme auf die Station - Vermeiden der ,Emergency Room* Situation - oder
Schaffung angepasster Aufnahme-Strukturen;

» Individuelles Abwdgen von Indikation, Nutzen und Risiko jeder diagnostischen und thera-
peutischen MaRnahme;

»  Sensibilisierung fiir die Wahrnehmung kognitiver EinbuRen, kompetenter Einsatz von
Screening-Tests, Friherfassung des kognitiven Status bei der Krankenhausaufnahme alterer
Personen;

» Anpassung der organisatorischen Abldufe (z. B. Normalisierung des Tagesrhythmus,
Minimierung von Transfers);

»  Erndhrungsprobleme, Schmerz, Inkontinenz, Immobilitdt, Delir, Demenz allgemein themati-
sieren, qualifizierte Interventionen ermdglichen, regelmdRige Schulungen zu diesen Themen,;

»  Gerontopsychiatrische Betreuung (Konsiliar- oder Liasondienst);
»  Schaffung eines reorientierenden, Stress minimierenden Ambientes;

» Pflegebegleiter, ,Demenzbegleiter”, Patientenbegleiter; strukturierte Einbeziehung von
Angehdrigen und Laienhelfern (ehrenamtlichen Mitarbeitern);

»  Kompetente, rechtzeitige Entlassungsvorbereitung;

»  Sicherung der Ubergabe-Schnittstelle bei Entlassung.

Bei der dringend notwendigen Schaffung von Krankenhaus-Versorgungsstrukturen, die den
Bedirfnissen demenzkranker Patienten/Patientinnen gerecht werden, geht es nicht nur um
Aspekte der Betreuungsqualitat, auf die ein Mensch mit Demenz ein Anrecht hat - auch wenn er
sie nicht mehr so leicht fir sich reklamieren kann. Es geht auch um Aspekte der Sicherheit dieser
besonders vulnerablen Patientengruppe.

Menschen mit Demenz machen einen betrachtlichen und sicher noch wachsenden Teil der
Krankenhauspatienten/-patientinnen aus. Eine systematische Erfassung der kognitiven Fahig-
keiten der Krankenhauspatienten/-patientinnen erfolgt nur zum Teil (z. B. in den akutgeriatri-
schen Strukturen), die Erfassung der Nebendiagnose ,Demenz“ ist generell lickenhaft und
unzuverldssig. Auf der Basis dieser schlechten Datenlage ist es schwierig bis unmaoglich,
dringend notwendige, adaquate, die individuellen Bediirfnisse der Menschen mit Demenz
berlicksichtigende Versorgungskonzepte zu entwickeln und zu implementieren. Hier besteht
akuter Handlungsbedarf.
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6.4.4.3 Routinedaten: Stationdre Aufenthalte
(M. Robausch & S. Griun)

Die Datengrundlage zu den stationdren Aufenthalten wird im Kapitel 4.2.2 beschrieben.
Abbildung 6.17 verdeutlicht, dass im Jahr 2013 uber 50 Prozent der (ber Routinedaten
identifizierten Menschen mit Demenz einen stationdren Aufenthalt hatten. Darliber hinaus wurde
bei 17 Prozent der 64.307 identifizierten Personen ein stationdrer Aufenthalt mit Demenzdiag-
nose dokumentiert. Im Vergleich der Bundesldander wird ersichtlich, dass in Oberdsterreich (62 %)
und in Salzburg (61 %) der groRte Anteil an Patientinnen/Patienten stationdr behandelt wurde,
hingegen war der Anteil im Burgenland (51 %) und in der Steiermark (53 %) am geringsten.
AuRerdem kann festgestellt werden, dass in Salzburg und Vorarlberg bei ca. 25 Prozent der
Demenzpatientinnen/-patienten ein stationdrer Aufenthalt mit Demenzdiagnose registriert
wurde, wohingegen dies bei nur acht Prozent der burgenlandischen Menschen mit Demenzer-
krankung der Fall war.

Abbildung 6.17:
Anteil der Personen mit Demenz mit stationdren Aufenthalten nach Bundeslandern, 2013
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Quelle und Darstellung: LEICON

Osterreichweit verzeichnete die identifizierte Patientengruppe 81.838 Aufenthalte im Kranken-
haus, davon erfolgten 13.544 Aufenthalte mit spezifischer Demenzdiagnose. Wie die nachste-
hende Abbildung 6.18 zeigt, gab es die meisten Aufenthalte pro Patient in Salzburg (alle
Diagnosen: 1,5; Demenzdiagnose: 0,3 Aufenthalte pro identifizierter Person), Oberdsterreich
(alle Diagnosen: 1,4; Demenzdiagnose: 0,29) und Wien (alle Diagnosen: 1,4; Demenzdiagno-
se: 0,3), die wenigsten gab es wiederum im Burgenland (alle Diagnosen: 1,1; Demenzdiagnose:
0,1) und Niederosterreich (alle Diagnosen: 1,1; Demenzdiagnose: 0,2 Aufenthalte).
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Abbildung 6.18:
Anzahl der stationdren Aufenthalte pro Demenzerkranktem nach Bundeslandern, 2013
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Quelle und Darstellung: LEICON

Abbildung 6.19 stellt die Dauer der Aufenthalte dar. Hierbei fallen im Jahr 2013 besonders
Vorarlberg mit der langsten (16,1 Tage) und das Burgenland mit der kiirzesten Dauer (10,7
Tage) der stationdren Aufenthalte mit Demenzdiagnose auf. Bei den Aufenthalten der Demenz-
patientinnen/-patienten ohne spezifische Demenzdiagnose verzeichnete das Burgenland
(7,1 Tage) die kiirzeste und Wien (11,6 Tage) die langste Aufenthaltsdauer.

Abbildung 6.19:
Dauer der stationdren Aufenthalte (in Tagen) nach Bundeslandern, 2013
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6.4.5 Spezialisierte Versorgungsangebote

In Osterreich existieren verschiedene spezialisierte Versorgungs- und Betreuungsangebote fiir
Personen mit Demenz. Manche, wie beispielsweise die psychosoziale Angehdrigenberatung40 in
Wien, stehen nur in einem Bundesland oder einer Region zur Verfliigung, andere sind nicht
Uberall im gleichen Ausmal vorhanden. Exemplarisch werden im Folgenden drei Angebote
beschrieben.

6.4.5.1 Psychosoziale Dienste Wien (A. Sepand))

Im Jahr 2001 hat der Psychosoziale Dienst Wien (PSD) das GerontoPsychiatrische Zentrum (GPZ)
gegriindet. Das GPZ ist eine Osterreich- sowie europaweit besondere Einrichtung. Es handelt sich
dabei um die Kombination einer ambulanten gerontopsychiatrisch spezialisierten Untersu-
chungs-, Diagnose- und Behandlungseinheit inkl. Memory Clinic mit einer mobilen Einheit fur
Hausbesuche und einer Angehdérigenberatung. (Psychosoziale Dienste Wien 2014)

Neben der Abkldarung von Erstmanifestationen psychiatrischer Erkrankungen im Alter (vor allem
depressiver Zustandsbilder) sind Demenzabklarung und die Einleitung von entsprechenden
TherapiemaRnahmen die Hauptaufgaben des GPZ. (Psychosoziale Dienste Wien 2014)

Die Leistungen des GPZ umfassen die komplexe Untersuchung mit neuropsychologischer
Diagnostik, die fachdrztliche Diagnosestellung und Therapieempfehlung sowie eine umfassende
Beratung der Betroffenen, deren Angehoriger und/oder anderer betreuender/pflegender
Personen. Dementsprechend besteht das multiprofessionelle Team des GPZ aus Psychia-
tern/Psychiaterinnen, einem klinischen Psychologen, psychiatrischen Krankenpflegern/-pfleger-
innen und einer Sozialarbeiterin. Der GroRteil der Mitarbeiter/innen verfiigt lber spezielle
geriatrische Zusatzausbildungen wie Geriatriediplom, Additivfach Geriatrie, spezialisierte
neuropsychologische Kenntnisse, Zusatzkurse in Validation und in aktivierender Pflege nach
Bohm. (Psychosoziale Dienste Wien 2014)

Die Patienten/Patientinnen, deren Angehorige und/oder betreuende Personen, die Dienstleistun-
gen des GPZ bendtigen, kommen lber Zuweisung/Empfehlung von Allgemeinmedizinern/-
medizinerinnen, Fachdrzten/-arztinnen, vom Fonds Soziales Wien (FSW) und deren Kooperati-
onspartnern, von Ambulatorien des PSD und vielfach auch tiber die Alzheimer Austria4'. Das GPZ
ist mit seinen Handlungspartnern sehr gut vernetzt. (Psychosoziale Dienste Wien 2014)

40
http://www.sozialministerium.at/cms/site/attachments/2/2/9/CH2222/CMS1364378075363 /best_practice_einverstaendni

s1.pdf
41

vgl. http://www.alzheimer-selbsthilfe.at/
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Im Tertiardienstbereich sind einzelne Mitarbeiter/innen aus verschiedenen Berufsgruppen auch
in diversen demenzspezifischen Fortbildungsveranstaltungen als Referenten/Referentinnen tatig.
(Psychosoziale Dienste Wien 2014)

6.4.5.2 Memory-Kliniken und Spezialambulanzen fiir Demenz
(M. Rainer & Ch. Kriiger-Rainer)

In den 70er und 80er Jahren begannen Thomas Crook in den USA und Norman Exton-Smith in
GroRbritannien, Spezialambulanzen fiir Menschen mit Gedachtnisstérungen und beginnender
Demenz aufzubauen. Eine der wichtigsten Motivationsgriinde war die groRe Unzufriedenheit mit
der Demenzversorgung in o6ffentlichen Krankenhdusern. Eine Demenzdiagnose ist zeitaufwendig
und wird daher in Akutspitdlern oftmals vernachlassigt. In GroRbritannien existieren bis heute
ca. 100 Memory-Kliniken, in Deutschland iiber 100, in der Schweiz und in Osterreich je etwa 30
(Monsch/Kressig 2010). Besonders in den letzten Jahren wurde der Bedarf an besserer Betreuung
fir Demenzpatienten/-patientinnen erkannt und dem durch Errichtung neuer Gedachtnis-
ambulanzen Rechnung getragen.

Die diversen Aktivitaten der Memory-Kliniken fiihren dazu, dass in der Bevolkerung ein hdheres
Bewusstsein entsteht fiir die Vorzeichen der Demenz und alle Probleme, die mit Demenz-
prozessen verbunden sind. Gleichzeitig konnte dadurch der noch immer weit verbreitete thera-
peutische Nihilismus42 reduziert werden, der Demenzen inklusive der Alzheimer-Demenz als
unbehandelbare Erkrankungen einstuft. Auch in der Diagnostik wurden in den letzten 20 Jahren
deutliche Fortschritte gemacht.

Es gibt dzt. kein national und international akzeptiertes operationales Modell (Handlungsanswei-
sungen) fir Memory-Kliniken und ihre Personalstruktur. Meistens sind Memory-Kliniken in
einem Krankenhaus angesiedelte, ambulante multidisziplindre Serviceeinrichtungen, die
Diagnostik, Therapie, Management, psychosoziales Service, Schulungsangebote und For-
schungsaktivititen anbieten. Zumeist sind Memory-Kliniken in Alterspsychiatrien, neurologi-
schen Abteilungen und Geriatrien untergebracht und werden international zumeist auch von
Psychiatrie, Neurologie oder Geriatrie geleitet.

42

Asmus Finzen, Psychiatrie Heute, Versuch einer Standortbestimmung, Vortrag Uniklinik Bochum 5. 2. 2009
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Abbildung 6.20:
Typische Kompetenzfelder einer Memory-Klinik
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Quelle: Rainer et al. (2011)

Vor allem in Bereichen, wo gerontopsychiatrische Serviceeinrichtungen noch nicht so verbreitet
sind und wo die Demenzbetreuung groRtenteils Uber die allgemeinmedizinische Praxis erfolgt,
kénnten Memory-Kliniken eine wertvolle Ergdnzung sein. Als multidisziplindre Einrichtung
kénnen sie Hilfe fiir ein besseres Management von Demenzpatienten/-patientinnen anbieten.
Wichtige Fragen, die immer wieder von niedergelassenen Arzten/Arztinnen an Memory-Kliniken
herangetragen werden, betreffen z. B. den Umgang mit Verhaltensstorungen, Information lber
Vererblichkeit von Demenz, protektive Faktoren und Risikofaktoren fiir eine Demenz, Nebenwir-
kungen und Interaktionen von Medikamenten, die Vorgangsweise bei problematischem
Fahrverhalten, finanzielle und sozialen Hilfen, Verleugnung des Demenzproblems in der Familie,
neue Therapiestudien. Diagnose, Therapie und Weiterbetreuung von Patienten/Patientinnen mit
prdasenilen Demenzarten, die oft von menschlichen und familiaren Tragodien begleitet werden,
ist eine wichtige Aufgabe von spezialisierten Geddchtnisambulanzen. Auch die Unterstitzung
von Alzheimer-Angehdrigenvereinigungen und eine klare Stellungnahme bei geplanten medika-
mentosen Restriktionen fiir Demenzpatienten/-patientinnen gehéren zu den wichtigen Auf-
gaben.

Nichtpharmakologische Behandlungsstrategien wie Hirnleistungstraining, Alltagskompetenz-
training, Realitatsorientierungstraining, Reminiszenz-Therapie oder die Durchfilhrung von
speziellen Schulungsaktivititen fiir Angehorige sind wichtige Bestandteile eines umfassenden
Therapiekonzeptes fiir Demenzpatienten/-patientinnen.

Die Evaluierung neuer antidementiver Therapien in Phase-I-, -ll- und -llI-Studien bendtigt
genau diagnostizierte und selektierte Patientenkohorten, wie sie im Klientel einer Memory-Klinik
zur Verfligung stehen.

Memory-Kliniken leisten einen wichtigen Beitrag zur Fortbildung von drztlichem, psycho-
logischem und anderem Personal. Sie ermdglichen eine intensivere Auseinandersetzung mit
noch nicht so weit fortgeschrittenen Demenzpatienten und sie vermitteln die Hoffnung, dass es
durch rechtzeitige Diagnose und Einleitung von mehrdimensionalen Therapien gelingen kann,
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die Entwicklung einer Demenz {iber lingere Zeit zu stabilisieren oder das Unterschreiten der
Demenzschwelle hinauszuzoégern.

Eine von der Memory-Klinik im SMZ Ost durchgefiihrte Befragung Osterreichischer Gedachtnis-
ambulanzen im Jahr 2009 ergab folgende Ergebnisse:

Insgesamt gab es 29 Geddchtnisambulanzen; 27 davon nahmen an der Umfrage teil. Die Zahl
der Memory-Kliniken hat seit der Grindung des ersten Instituts im Jahr 1987 fast linear
zugenommen. In der groRen Mehrzahl (85 %) werden sie von Bundeslandern und/oder Gemein-
den finanziert. Sie werden von Patienten/Patientinnen, deren Angehérigen und der Arzteschaft
als Anlaufstelle fur kognitive Probleme gesehen. 57 Prozent der Erstkontakte wurden von einem
Arzt / einer Arztin zugewiesen. Die psychometrischen Werkzeuge entsprechen dem Stand der
Wissenschaft. Neben labormedizinischen Untersuchungen sind auch bildgebende Verfahren
obligatorische Bestandteile des Diagnoseprogramms. Im therapeutischen Bereich war psychoso-
ziale Beratung das dominierende Einzelangebot (44 %). Kognitives Training (15 %) und Angehdri-
gengruppen mit oder ohne Trainingskursen (23 % bzw. 6 %) wurden noch relativ selten angebo-
ten. (Rainer et al. 2011)

Herausforderungen

Um Kosteneffektivitit nachweisen zu konnen, missen auch Memory-Kliniken ihre diversen
Aktivitaiten dokumentieren und sich um Sponsoring bemuiihen. Leider sind qualitative Therapien
und Leistungen von nichtdrztlichen Gesundheitsberufen wie z. B. kognitives Training, Psycho-
therapie, Logopadie, Physiotherapie und Ergotherapie nicht so leicht messbar wie Patienten-
zahlen oder Versorgungsleistungen im typischen Spitalsambulanzbetrieb.

6.4.5.3 Tagesbetreuungseinrichtungen
(T. Millner-Kurzbauer & K. Meichenitsch)

Pflegende Angehorige erleben in der Versorgung eines Familienmitglieds meist tiefgreifende
Verdanderungen in nahezu allen Lebensbereichen. Besonders die Schaffung von personlichen
Freirdumen ist wichtig, um sowohl die physische als auch psychische Gesundheit der pflegenden
Angehorigen zu stutzen. Eine besondere Mdglichkeit hierfiir sind Tageszentren fiir dltere
Menschen (mit Demenz), da sie ihre vertraute Umgebung nicht standig verlassen miissen, aber
dennoch tagstiber betreut werden kénnen.

Tagespflegeeinrichtungen bieten pflegebedirftigen Menschen werktags von morgens bis
nachmittags eine qualifizierte Betreuung, was zu einer Entlastung pflegender Angehdriger
tagsiuber fiihrt. So konnen Menschen mit Demenz auch dann zu Hause wohnen, wenn die
Berufstatigkeit der Angehorigen die Versorgung tagstiber nicht erlaubt. Somit kann die zumeist
teurere Unterbringung in Pflegeheimen verhindert oder zumindest hinausgezégert werden.
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Laut Statistik Austria nahmen im Jahr 2012 knapp 6.000 Personen ein teilstationdres Angebot
der Pflege und Betreuung in Anspruch (Statistik Austria 2014c). Angaben zur genauen Anzahl
der Tageszentren finden sich leider nicht gesammelt. Eine Recherche auf den Webpages der
Bundesldnder (eigene Angaben der Landesverwaltungen) lasst auf knapp mehr als 70 Einrichtun-
gen43 in ganz Osterreich schlieRen, mit unterschiedlicher regionaler Verteilung44. Ein Wachstum
in diesem Bereich ist sowohl beim - derzeit geringen - Angebot als auch bei der Nachfrage
wiinschenswert, da die teilstationdre Betreuung vielfdltige Vorteile hat:

»  Tageszentren ermdglichen pflegenden Angehérigen, erwerbstdtig zu sein bzw. sich ent-
sprechende Riickzugsmoglichkeiten zu schaffen. Die Vereinbarkeit von Betreuungstatigkeit
und Beruf wird wahrscheinlich fiir nachfolgende Generationen, in denen eine hohe weibliche
Erwerbsquote bereits heute Ublich ist, hochst relevant sein. (Statistik Austria 2014a)

»  Fir Menschen im Alter kann der Besuch eines Tageszentrums die Alternative zur vollstatio-
nadren Versorgung bieten. Eine professionelle Betreuung wahrend des Tages kann auch
bestmoglich auf die Auswirkungen der Demenzerkrankung Riicksicht nehmen, wahrend
abends und nachts die gewohnte und vertraute Umgebung nicht gemisst werden muss.
(Aschenbrenner 2011)

» Tageszentren sind auch tageweise nutzbar.

» Je nach Einrichtung kénnen in Tageszentren auch zusatzliche Leistungen wie medizinische
Betreuung angeboten werden.

Tageszentren fiir Menschen mit Demenz haben je nach Anbieter auch unterschiedliche Service-
angebote, wie etwa eine Abholung von zu Hause durch speziell geschulte Begleitpersonen. Eine
tageweise Nutzung des Angebots ermdglicht eine flexible Gestaltung, auch hinsichtlich der
Essenszeiten oder der individuellen Bediirfnisse der demenzkranken Personen. Die intensive
Betreuung durch geschultes Personal vor Ort umfasst Therapieangebote wie etwa Gedachtnis-
Ubungen, Bewegungsiibungen, Entspannungsiibungen, kreative Beschaftigungsangebote wie
Bastelnachmittage oder aktivierende gemeinsame Arbeit sowie Bewegung, Musik und Spiele.
Zudem koénnen gemeinsame Veranstaltungen, Ausfliige oder Spaziergdnge organisiert werden.
Tageszentren zeichnen sich auRerdem durch individuelle Beratung von Angehdérigen aus.

Eine haufige Herausforderung bei der Nutzung von Tageszentren ist mangelnde Mobilitat.
Teilweise bestehen fiir die Menschen mit Demenz keine Transportmdglichkeiten, teilweise fehlt
die Finanzierung fur Fahrtendienste. Eine stadtische Struktur kann die Versorgung mit Fahrten-
diensten erleichtern. Die Kosten fir die Inanspruchnahme von Fahrtendiensten unterscheiden
sich stark zwischen den Bundesldndern in Osterreich, aber auch innerhalb der Bundeslidnder.

43

Nicht ndher spezifiziert. Der Anteil jener Einrichtungen, die auf die Betreuung von Menschen mit Demenz spezialisiert sind,
ist unbekannt.
44

Webpages der Bundeslander: www.burgenland.gv.at www.ktn.gv.at www.noe.gv.at www.ooe.gv.at www.salzburg.gv.at

www.steiermark.gv.at www.tirol.gv.at www.vorarlberg.gv.at www.fsw.at, Zugriff November 2014
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6.4.6 Stationdre Langzeitpflege/-betreuung (B. Juraszovich)

GemiR Pflegedienstleistungsstatistik lebten im Jahr 2012 in Osterreich rund 71.800 Personen in
stationdren Pflegeeinrichtungen (Statistik Austria 2013), dies entspricht rund 16 Prozent der
Pflegegeldbezieher/innen, wobei sich diese Anteile bundeslandspezifisch zwischen 12 Prozent
(im Burgenland) und 20 Prozent (in Tirol) bewegen.

Tabelle 6.8:
Betreute Personen in stationdren Pflegeeinrichtungen in Osterreich (2012) als Anteil an den
Pflegegeldbeziehern/-bezieherinnen, nach Bundesland

Bundesland Stationdr betreute Pflegegeldbezieher/innen Anteil in %
Personen
Burgenland 2.025 17.505 12%
Karnten 6.033 33.587 18%
Niederdsterreich 12.789 86.368 15%
Oberdsterreich 13.112 70.901 18%
Salzburg 4.073 24.366 17 %
Steiermark 12.235 75.209 16 %
Tirol 5.823 29.792 20%
Vorarlberg 2.151 16.133 13%
Wien 13.580 84.547 16 %
Osterreich 71.821 438.408 16 %

Anmerkungen: Pflegegeldbezieher/innen: Stand 31. 12. 2012, ohne im Ausland lebende Personen

Quelle: Statistik Austria (2012), Statistik Austria (2013) BMASK (2013), Darstellung: GOG

Uber die Struktur (z. B. Alter, Pflegegeldstufe) der Bewohner/innen von stationiren Pflege-
einrichtungen gibt es keine dsterreichweit vergleichbaren Informationen, demzufolge kann auch
der Anteil der Bewohner/innen mit Demenz nur geschdtzt werden. Im ersten Osterreichischen
Demenzbericht wurde angefiihrt, dass Demenzen mit rund 43 Prozent der haufigste Grund fir
die Einweisung in ein Pflegeheim sind (Gleichweit/Rossa 2009).

In der Schweiz wird aufgrund mehrerer kiirzlich durchgefiihrter Studien davon ausgegangen,
dass knapp 65 Prozent der Bewohner/innen von Pflegeheimen an Demenz erkrankt sind, der
Anteil mit einer arztlich diagnostizierten Demenz liegt bei Giber 47 Prozent (Bartelt 2012; QUALIS
2012), bei rund 17 Prozent ist aufgrund ihrer kognitiven Leistungsfahigkeit ein Demenzverdacht
begriindet. Geht man fiir Osterreich von einem dhnlich hohen Anteil an Demenz bei Bewohnerin-
nen und Bewohnern in Pflegeheimen aus, so waren aufgrund der vorliegenden Daten rund
47.000 in Heimen lebende Personen an Demenz erkrankt.

Wie schon in Kapitel 6.3 angefiihrt, gibt es in allen Bundeslandern einzelne stationdre Pflegeein-
richtungen mit speziellen Betreuungsangeboten fiir Menschen mit Demenz (Pochobradsky et al.
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2008), wobei zwischen unterschiedlichen Betreuungsformen differenziert werden kann
(Gleichweit/Rossa 2009):

» Heime ohne spezielle Widmung, wo die Betreuung von Menschen mit Demenz integrativ
gemeinsam mit den anderen Bewohnern/Bewohnerinnen erfolgt,

» Heime, die sich auf die Betreuung von (geronto-)psychiatrischen oder demenzkranken
Menschen spezialisiert haben,

» Heime mit eigenen Demenzstationen,

»  Wohngruppen fiir demenzkranke Menschen, die auch auRerhalb von Pflegeheimen angesie-
delt sein kénnen und

»  Heime mit spezieller Tagesbetreuung fiir demenzkranke Personen.

Konkrete aktuelle Erhebungen, wieviele demenzkranke Menschen in Osterreich in welchen
Betreuungsformen leben, sind auf Bundesebene nicht vorhanden.

Ob integrative (gemischte Bewohnergruppen) oder segregative (nur Menschen mit Demenz) bzw.
teil-segregative Betreuungsformen (Demenzkranke leben in ihrer gewohnten Umgebung,
erhalten aber tagsiiber ein spezielles Betreuungsangebot in einer homogenen Gruppe) zu
favorisieren sind, wird in der Literatur kontrovers diskutiert (Briiggemann et al. 2009; QUALIS
2012; Regierung des Furstentums Liechtenstein 2012); Untersuchungen zeigen jeweils unter-
schiedliche Vorteile auf.

Eine nationale Umfrage von stationdren Alterseinrichtungen der deutsch- und franzosisch-
sprachigen Schweiz aus dem Jahr 2012 (QUALIS 2012) zeigt, dass segregative Einrichtungen
oder Einrichtungen, die Uber eine spezialisierte Abteilung fiir Menschen mit Demenz verfiigen,
besser mit den Herausforderungen und besonderen Anforderungen zurechtkommen. Dies wurde
zum Teil aber auch darauf zuriickgefiihrt, dass in Einrichtungen mit ausschlieRlich integrativer
Betreuungsform die Sensibilisierung fir die spezifischen Bedirfnisse von Menschen mit Demenz
nicht ausreichend war; uber entsprechende Sensibilisierungsmafnahmen und Weiterbildung
konnte viel erreicht werden. Segregative Wohnformen sind bei mittelschwerer und schwerer
Demenz insofern zu bevorzugen, da sie den Menschen mehr Freiheit und Freiraum durch v. a.
bauliche und gestalterische MaBnahmen gewahren kénnen und weniger freiheitsbeschrankende
MaRnahmen angewendet werden.

Eine Langsschnittstudie in der Stadt Hamburg aus dem Jahr 2004 (Weyerer et al. 2004) zu den
Auswirkungen besonderer stationdrer Betreuungsformen fiir demenzkranke Menschen auf die
Bewohnerschaft zeigte unter anderem, dass bei der integrativen bzw. teil-segregativen
Betreuung die Aktivitatenrate héher war als im Rahmen der voll segregativen Betreuungsform
und im Langsschnittvergleich auch besser aufrecht erhalten werden konnte.

Letztendlich ergeben die Untersuchungen keine eindeutige Prdferenz fiir die eine oder die
andere Betreuungsform, vielmehr gilt es, die notwendigen (Personal-)Ressourcen bereitzustellen
und spezielle personenzentrierte Betreuungskonzepte in den Pflegeeinrichtungen umzusetzen
(vgl. Kapitel 6.3).
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Herausforderungen

Der steigende Anteil an dlteren Menschen mit Demenz stellt nicht nur stationdre Pflegeeinrich-
tungen und deren Personal vor neue Herausforderungen, sondern auch die Abstimmung von
Planung, Finanzierung und die Gestaltung von Rahmenbedingungen im Bereich der Langzeit-
pflege.

Herausforderungen auf der Ebene der einzelnen Einrichtungen

Stationdre Betreuungs- und Pflegeeinrichtungen sowie Betreuungs- und Pflegekonzepte sind
schwerpunktmaRig nach medizinisch-pflegerischen Komponenten ausgerichtet (Pochobradsky et
al. 2008). Eine qualitativ hochwertige und individuell angepasste Versorgung fiir Menschen mit
Demenz ist aus einem anderen Blickwinkel zu betrachten: Es bedarf eines Umdenkens von medi-
zinisch-pflegerischen Komponenten hin zu mehr Betreuung und Begleitung, unabhdngig davon,
ob nun ein integrativer, teil-segregativer oder segregativer Betreuungsansatz gewahlt wird.

Fur alle Mitarbeitenden in Pflegeeinrichtungen - vom Arzt / von der Arztin bis zur Reinigungshil-
fe - bedeutet dies, ein umfassendes Wissen zu Demenz erwerben und laufend erneuern zu
missen, um das haufig als herausfordernd empfundene Verhalten von Menschen mit Demenz
korrekt interpretieren und durch Verstehen eine Eskalation von Konflikten vermeiden zu kénnen.

Demenzgerechte Betreuung bedeutet (Schweizerische Alzheimervereinigung 2014),

»  Pflegende und Betreuende
»  haben Zeit, um Menschen mit Demenz zu beobachten,
»  verfligen Uber das notwendige Wissen, um zu verstehen, was sie sehen,
»  kennen biografische Schliisselinformationen der Bewohner/innen und
» sind in der Lage, bei festgefahrenen Situationen alternative und angepasste Lésungen
zu finden.

»  Angehorige werden als Partner/innen in die Betreuung mit einbezogen, u. a. als eine
wichtige Informationsquelle fur Biographie-Arbeit, und
» das bauliche Umfeld ist an die Erfordernisse einer hindernisfreien Bewegung angepasst.

Die Herausforderung der Forderung einer demenzgerechten Versorgung in Einrichtungen der
institutionellen Langzeitpflege besteht somit in der bedarfsgerechten Anpassung der bestehen-
den Infrastruktur (Organisation, Ablauf, Personalmanagement und Raumgestaltung), aber auch
der Betreuungskonzepte und -inhalte an die zunehmende Anzahl der Bewohner/innen mit
Demenzerkrankungen.
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Herausforderungen auf struktureller Ebene

Wie auch in anderen Kapiteln erwdhnt, braucht es ein abgestimmtes und abgestuftes Versor-
gungsangebot von umfassenden Betreuungs- und Pflegeangeboten, sodass ein individuell
angepasstes Angebot gewadhlt werden kann und keine Versorgungsliicken entstehen.

Vor allem in landlichen Regionen mit geringer Bevolkerungsdichte besteht die Herausforderung
darin, ausreichend und wohnortnah stationdre Angebote zur Verfiigung zu stellen. Dies betrifft
nicht nur dauerhafte Wohnangebote mit Langzeitpflege, sondern auch Moglichkeiten fur Kurz-
aufenthalte, Tages- und Nachtstrukturen bzw. fallweise Tages- und Nachtdienste.

6.5 Das Prospektive Demenzregister Austria (PRODEM-
AUSTRIA) (E. Kunar)

Die Osterreichische Alzheimer Gesellschaft (OAG) hat im Jahr 2009 das Projekt PRODEM-
AUSTRIA initiiert. Dabei handelt es sich um ein prospektives, longitudinales und multizentrisches
Register, in dessen Rahmen u. a. demografische und klinische Daten von Patienten/Patientinnen
in den unterschiedlichen Demenzstadien erhoben werden.

Mit Hilfe dieses Registers soll die derzeit bestehende diagnostische und therapeutische Praxis
sowie die soziale Versorgung von 3.000 Patienten und Patientinnen mit Demenz im nicht-
institutionalisierten Bereich erfasst werden. Aber auch 6konomische Aspekte, die die erkrankten
Menschen und ihre Betreuungspersonen betreffen, werden beleuchtet. Ebenso werden die
Belastungen der Betreuer/innen aufgezeigt und die Akzeptanz und Annahme von sozialen
Dienstleistungsangeboten der offentlichen Hand im extramuralen Bereich beschrieben.
Zusatzlich wird eine Biodatenbank aufgebaut, die vertiefte Einblicke in die epidemiologische
Grundlagenforschung ermdoglichen soll.

Die Daten werden in 13 Memory-Kliniken an neurologischen und psychiatrischen Abteilungen an
Universititen und Schwerpunktkrankenhiusern in Osterreich erhoben und iiber ein Internet-
basiertes elektronisches Datenerfassungssystem gesammelt.

In PRODEM-AUSTRIA werden Personen mit leichter bis mittelschwerer Demenz eingeschlossen,
die zu Hause von Familienmitgliedern betreut werden oder Betreuungsangebote im Ausmal von
unter 40 Stunden pro Woche in Anspruch nehmen. Ebenso muss die Bereitschaft der Betreu-
ungsperson(en) zur Mitarbeit an der Studie vorhanden sein. Ausschlusskriterien sind:

»  Die Einverstandniserkldarung (von Patient/in oder Sachwalter/in) liegt nicht vor, oder
» eine schwere Demenz liegt vor.

Jeder Patient wird nach der Basisuntersuchung in halbjahrlichen Abstdnden Ulber einen Zeitraum
von zwei Jahren untersucht (insgesamt fiinf Untersuchungen).
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Im Jahr 2013 wurden anonymisierte Datensadtze von 611 Patienten/Patientinnen aufbereitet und
dem Sozialministerium im Rahmen einer Projektférderung mit folgenden Ergebnissen zur
Verfligung gestellt:

»

»

»

»

»

»

»

»

»

»

»

Zwischen dem Auftreten erster Symptome und der Basisuntersuchung vergehen bei
30,7 Prozent der Probanden/Probandinnen mehr als drei Jahre. 26,2 Prozent erscheinen
erstmals nach ein bis zwei Jahren; 26,5 Prozent kommen innerhalb eines Jahres. Manner
werden friither Giberwiesen als Frauen.

Der erste Ambulanzbesuch erfolgt zu 75,6 Prozent auf Initiative von Angehoérigen oder
Betreuern/Betreuerinnen.

Mit Ausnahme der Konsultation des Hausarztes / der Hausdrztin nehmen Demenzpatien-
ten/-patientinnen und deren Angehdorige nur selten Versorgungsangebote (z. B. soziale
Dienste, Selbsthilfegruppen) in Anspruch. Obwohl der Hausarzt / die Hausarztin mit

68,2 Prozent die wichtigste ambulante Anlaufstelle darstellt, erfolgen durch ihn/sie nur
7,4 Prozent der Uberweisungen in eine Memory Klinik.

Das hadufigste Anlass-Symptom, das letztendlich zu einer Zuweisung fihrt, ist mit

77,6 Prozent eine Gedachtnisstdérung, gefolgt von beeintrdachtigen Alltagsfunktionen

(37,8 %), Schwierigkeiten bei gewohnten Aufgaben (23,6 %) sowie Stimmungs- und Verhal-
tensdnderung (21,8 %).

Bei Anwendung international gultiger Diagnosekriterien (DSM-1V) haben 55,6 Prozent der
zugewiesenen Patienten/Patientinnen wahrscheinlich und 26 Prozent moglicherweise eine
Alzheimer-Demenz.

Mehr als 90 Prozent der Patienten/Patientinnen in den Memory Kliniken weisen MMSE-Werte
(vgl. Kapitel 2.3) liber 14 auf, was einem mittelschweren bis leichten Demenz-Schweregrad
entspricht.

Bei 42,7 Prozent der Betroffenen treten mindestens drei, bei 25,1 Prozent treten zwei
Symptome auf. Die haufigsten Verhaltensauffalligkeiten sind Depression (48,0 %), gefolgt
von Gereiztheit (44,8 %), Apathie (40,8 %), Agitiertheit (37,0 %), Angst (32,1 %), gestortem
Schlafverhalten (31,8 %) und Essstérung (25,1 %) sowie abweichendem motorischen Verhal-
ten (18,5 %).

Wenn Apathie, Schlafstérungen, Essstorungen und abweichendes motorisches Verhalten
auftreten, sind sie ziemlich oft oder immer vorhanden, was sich auf die Betreuungssituation
maRgeblich auswirkt.

Anndhernd die Halfte aller Patienten/Patientinnen mit Alzheimer-Demenz lenken noch selbst
ein Auto. Wenige geben das Autofahren aus eigenem Antrieb auf; meist liegt die Initiative bei
den Betreuungspersonen, weil das Risiko zu hoch ist.

74,1 Prozent der Menschen mit einer demenziellen Erkrankung leben zu Hause mit famili-
arer Hilfe. 14,2 Prozent gaben an, daheim ohne Fremdhilfe zu leben; nur 10,7 Prozent neh-
men auch auRerfamilidre Hilfe in Anspruch.

34,6 Prozent der erfassten Personen erhalten beim Erstbesuch in einer Ambulanz Pflegegeld.
Davon beziehen 65,9 Prozent Pflegegeld der Stufe 1 oder 2.
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Uber betreuende und pflegende Angehérige liegen folgende Ergebnisse vor:
» 67,5 Prozent der Betreuungspersonen sind Frauen.

» 48,7 Prozent der Betreuer/innen sind Ehepartner oder Lebensgefahrten. Kinder kiimmern
sich zu 36,1 Prozent um ihre hilfebediirftigen Angehorigen.

» 53,7 Prozent der Betreuungspersonen sind bereits in Pension; 24,6 Prozent der Angehdrigen
gehen einer Vollzeit- und 12,7 Prozent einer Teilzeitbeschaftigung nach. Das Ausmal der
Berufstdtigkeit ist maRgeblich fiir die empfundene Belastung.

»  Es besteht kein linearer Zusammenhang zwischen dem Schweregrad der Demenz und der
empfundenen Belastung der Betreuungsperson. Am starksten belastet fiihlen sich Betreu-
er/innen von Demenzpatienten/-patientinnen im MMSE-Bereich 10 bis 15 (69,9 %), wobei
die Belastung selbst meist leicht bis moderat ist. Ehepartner fiihlen sich signifikant mehr
belastet als Kinder oder andere Bezugspersonen.

Der Uberwiegende Teil der an Demenz erkrankten Menschen mochte zu Hause in der gewohnten
Umgebung betreut werden. In diesem Rahmen bleibt die Eigenstdandigkeit am ldngsten erhalten.
Das Fehlen einer Betreuungsperson stellt aber einen Hauptvorhersagefaktor fir eine friihe
Institutionalisierung dar.

6.6 Integrierte Versorgung bei Demenz

6.6.1 Integrierte Versorgung bei Demenz in Osterreich
(S. Hofler)

International existieren zahlreiche Definitionen fir integrierte Versorgung, die sich in Begrifflich-
keiten oder Umfang unterscheiden (Kodner/Spreeuwenberg 2002). Das Verstandnis integrierter
Versorgung wird maRgeblich vom Kontext des Gesundheitssystems beeinflusst. Fiir Osterreich
bestehen folgende Definitionen fiir integrierte Versorgung:

» Integrierte Versorgung ist die patientenorientierte gemeinsame und abgestimmte sektoren-
Ubergreifende Gesundheitsversorgung samt angrenzender Bereiche (akutstationdre Versor-
gung, ambulante Versorgung, Rehabilitation, Nahtstellen zum Pflegebereich). Sie umfasst
Prozess- und Organisationsintegration. (Gesundheitsreformgesetz 2013, 1. Abschnitt § 3
Punkt 5)

» Integrierte Versorgung (IV) ist eine patientenorientierte, kontinuierliche, sektoreniibergrei-
fende und/oder interdisziplindre und nach standardisierten Behandlungskonzepten (Guideli-
nes, Behandlungspfade,...) ausgerichtete Versorgung.

Dabei unterscheidet man zwei Ansédtze integrierter Versorgung: indikationsbezogen jeweils
fir eine bestimmte Krankheit (z. B. DMP) und populationsbezogen fiir eine definierte Bevol-
kerungsgruppe. (Competence Center Integrierte Versorgung CCIV, Eger et al. 2012)
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Demenz ist unter anderem dadurch kennzeichnet, dass die erkrankten Personen zunehmend
Schwierigkeiten haben, ihr tdgliches Leben ohne Unterstiitzung zu bewailtigen. Es fallt ihnen
daher auch immer schwerer, sich im Gesundheits- und Sozialsystem zu bewegen. Das &sterrei-
chische Gesundheitssystem ist in vielen Bereichen stark fragmentiert (Hofmarcher 2013). Ein
integrierter Versorgungsansatz fiir an Demenz erkrankte Personen scheint daher besonders
erstrebenswert. Im Folgenden sollen exemplarisch Initiativen fiir die integrierte Versorgung von
Menschen mit Demenz dargestellt werden.

Das Osterreichweite Konzept

Im Jahr 2011 veroffentlichte das Competence Center Integrierte Versorgung ein Konzept fir die
integrierte Versorgung von Menschen mit Demenz und ihren Angehdrigen. Dieses Konzept dient
als osterreichweite Grundlage und soll fir die Umsetzung im jeweiligen Bundesland / in der
Region adaptiert werden. Damit kdnnen und sollen regionale Besonderheiten sowie vorhandene
Angebote und Ressourcen entsprechend einbezogen werden (Eger et al. 2011). Bisher wurde das
Konzept als Grundlage fir die Entwicklung der integrierten Versorgung von Menschen mit
Demenz in Wien herangezogen (siehe Kapitel 6.6.2).

Das Konzept sieht die Bildung von regionalen Versorgungsnetzwerken fiir Demenz vor. Ziel ist
es, die Versorgung im niedergelassenen Bereich zu optimieren und die Prozesse an den
Nahtstellen zu den angrenzenden Bereichen zu definieren, damit sowohl ein langerer Verbleib
der Betroffenen in hduslicher Pflege als auch eine effiziente und bedarfsgerechte Versorgung
sichergestellt werden koénnen. Die Erarbeitung erfolgte in Expertenarbeitsgruppen, die die
Struktur und die Modul-Inhalte des Netzwerkkonzepts entwickelten. Das integrierte Versor-
gungsmodell umfasst folgende Komponenten (Eger et al. 2011):

»  Medizinische Leitlinie und Versorgungspfad

»  Schulung/Fortbildung

» Case/Care Management

»  Patientinnen-/Patienten- und Angehdrigen-Empowerment
» Informations- und Datenmanagement

» Qualitditsmanagement und Evaluierung

Eine Medizinische Leitlinie wurde fiir den niedergelassenen Versorgungsbereich erstellt und
dient als evidenzbasierte Basis fiir die integrierte Versorgung demenzkranker Personen. Sie
umfasst die Bereiche Prdvention, Friiherkennung, Diagnostik, Therapie und unterstiitzende
Therapieformen fiir die haufigsten Demenzformen. lhre Giiltigkeitsdauer wurde mit funf Jahren
festgesetzt, eine Aktualisierung ist daher im Jahr 2016 notwendig. Eine weitere Grundlage fiir
die Netzwerkversorgung stellen Versorgungspfade dar, die unter Beriicksichtigung der Leitli-
nieninhalte entwickelt wurden (Eger et al. 2011). Die Leitlinie ist auf der Webseite des Hauptver-
bands der 6sterreichischen Sozialversicherungstrager verfigbar:
http://www.hauptverband.at/portal27/portal/hvbportal/content/contentWindow?contentid=100
07.694037&action=2&viewmode=content
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Die Komponente Schulung und Fortbildung umfasst eine multiprofessionelle Basisschulung, die
alle Mitglieder des Netzwerks auf die vernetzte Arbeitsweise vorbereiten soll sowie demenzspe-
zifische Fortbildungsempfehlungen fiir die einzelnen beteiligten Berufsgruppen bietet. (Eger et
al. 2011)

Auf Ebene des Netzwerkmanagements werden vom Care Management die Rahmenbedingungen
fur ein handlungsfahiges Netzwerk geschaffen. Dieses kann vom Case Management fiir die
Koordination und Organisation der Versorgung herangezogen werden. Das Case Management
kann im Netzwerk dann in Anspruch genommen werden, wenn die an Demenz erkrankten
Personen oder ihre Angehdrigen die Versorgung nicht mehr selbst organisieren kdnnen. (Eger et
al. 2011)

Im Rahmen des Empowerments werden Informationen gezielt und systematisch weitergegeben
sowie der Zugang zu Unterstiitzungsangeboten ermdglicht. (Eger et al. 2011)

Vernetzung kann ohne ein gutes Informations- und Datenmanagement nicht funktionieren.
Insbesondere bei der Versorgung von Personen mit Demenz ist es essentiell, dass die richtige
Information zur richtigen Zeit am richtigen Ort zur Verfligung steht, da die erkrankten Personen
selbst und haufig auch ihre Betreuungspersonen diese komplexe Aufgabe nicht mehr bewaltigen
kénnen. Im Konzept wurden eine elektronische und eine nicht elektronische Herangehensweise
erarbeitet, wobei die elektronische Variante aus vielerlei Griinden zu bevorzugen ist. (Eger et al.
2011)

Die Versorgungsqualitit der Netzwerkversorgung wird durch ein Qualititsmanagement -
basierend auf Qualitatsindikatoren - sichergestellt. Eine Evaluation soll gemeinsam mit dem
Qualitditsmanagement die Grundlage fiir eine bedarfsgerechte Weiterentwicklung und Verbesse-
rung des Netzwerks liefern. (Eger et al. 2011)

Die Umsetzungsentscheidung und eine etwaige Umsetzungsverantwortung liegt bei den
zustandigen Sozialversicherungstrdagern und Landern (Eger et al. 2011).45

6.6.2 Integrierte Versorgung von Menschen mit Demenz in
Wien (M. Rossa)

Im September 2014 wurde durch die Landeszielsteuerungskommission beschlossen, das Projekt
Integrierte Versorgung Demenz ,netzwerk aktiv - besser leben mit demenz” im Zeitraum vom
1.Janner 2015 bis 31. Dezember 2018 in Wien als Kooperationsprojekt der Sozialversicherung
und des Wiener Gesundheitsfonds umzusetzen.

45

Weiterfihrende Informationen zum Konzept kdnnen unter www.cciv.at bezogen werden.
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Das Projekt ,netzwerk aktiv - besser leben mit demenz"“ zielt auf eine bedarfsgerechte Versor-
gung und Betreuung von Menschen mit Demenz und ihrer Angehoérigen ab, um den Betroffenen
einen moglichst langen Verbleib in der hduslichen Umgebung zu ermdéglichen. Dabei liegen die
Schwerpunkte auf QualifizierungsmaRnahmen von medizinischen, pflegerischen und sozialen
Gesundheitsdienstleistern inkl. der Einrichtung eines Kompetenzzentrums, einer Standardisie-
rung des diagnostischen Prozesses und einem elektronischen Datentransfer als Unterstiitzung
der Koordinierungs—- und Vernetzungsaktivitdten. Als Unterstiitzung von Erkrankten und ihren
Angehorigen sind Informations-, Beratungs- und SchulungsmaBnahmen geplant, wie z. B. die
Vermittlung von krankheitsspezifischen Informationen, von Wissen um bestehende unterstiit-
zende Strukturen und die Starkung der Resilienz gegeniiber den assoziierten Belastungen,
Fahigkeiten im alltdglichen Umgang mit an Demenz erkrankten Menschen sowie eine addquate
Vorbereitung auf mogliche bevorstehende Problemstellungen und Aufgaben. In Verbindung mit
einer finanziellen und rechtlichen Beratung zielen diese Empowerment-MaRnahmen auf eine
informierte prospektive Entscheidungsfindung in den Familienverbanden ab.

AuRerdem stehen den Projektteilnehmern/-teilnehmerinnen im Bedarfsfall spezielle Koordinato-
rinnen und Koordinatoren zur Verfiigung, welche die Organisation und Abstimmung des
Versorgungsprozesses im Sinne einer integrierten Versorgung tibernehmen und damit Kontinui-
tat gewdhrleisten sollen. Diese Koordinatorinnen bzw. Koordinatoren libernehmen dabei eine
regelmaRige Monitoring-Funktion und stehen den Betroffenen und Angehorigen als qualifizierte
Ansprechpersonen zur Verfiigung.

6.6.3 Pilotprojekt ,Integrierte Versorgung Demenz 00"
(IVDOO) (A. Eckschlager und M. Hofpointner)

Im September 2013 erfolgte der Startschuss fiir die Pilotierung der ,Integrierten Versorgung
Demenz in 00 - IVDOO* in den Pilotregionen Bezirk Kirchdorf und Stadt Wels. ,IVDOO* ist ein
Kooperationsprojekt zwischen Land OO und OOGKK sowie den Projektpartnern M.A.S Alzheimer-
hilfe, Sozialhilfeverband Kirchdorf, Stadt Wels und Evangelisches Diakoniewerk. Ziele dieses
Projektes sind u. a.

»  Gewinn an Lebensqualitdt fur Betroffene und ihre Angehdérigen

» Verzogerung des Krankheitsverlaufes bei Betroffenen

»  Optimierung der Heilmittel-Verordnung

»  Verzogerung des Aufnahmezeitpunkts in ein Alten- und Pflegeheim auf Grund der Demenz-
erkrankung

»  Entlastung des Pflegepersonals in Alten- und Pflegeheimen

Um diese Ziele zu erreichen, wurde in beiden Regionen eine Demenzberatungsstelle (DBS) einge-
richtet. Menschen mit Demenz bzw. mit Verdacht auf Demenz und (pflegende) Angehdrige wer-
den dort von einem Psychologen / einer Psychologin, einem/einer Sozialarbeiter/in und einem
Facharzt / einer Facharztin fir Neurologie/Psychiatrie beraten. Weiters besteht das Angebot
einer Demenzabklarung durch psychologische Testung und fachdrztliche Diagnostik. Fur
Angehorige werden Schulungen im Umgang mit Demenzerkrankten sowie Angehdrigentreffen
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mit Selbsthilfegruppencharakter angeboten. MAS-Trainer/innen bieten fiir Betroffene ein
Training zur Starkung ihrer korperlichen, kognitiven und sozialen Ressourcen an. In Tages-
zentren und ausgewahlten Alten- und Pflegeheimen werden ebenfalls facharztliche Kompeten-
zen sowie ein Coaching im Umgang mit Menschen mit Demenz fiir Pflegemitarbeiter durch
Psychologen/Psychologinnen angeboten.

Derzeit werden im Rahmen des Pilotprojekts in der Stadt Wels 125 Familien betreut, im Bezirk
Kirchdorf 122 Familien (Stand September 2014).

6.6.4 Demenzservicestellen in Oberdsterreich (S. Auer)

Der erste Osterreichische Demenzbericht 2009 identifizierte zahlreiche Problembereiche, die in
Osterreich eine optimale Versorgung von Menschen mit Demenz verhindern, beispielsweise
mangelnde Friherkennung und persistierende Stigmatisierung der Krankheit. Auch fiir beglei-
tende Angehorige fehlen vielerorts essentielle Angebote wie ausreichende Information lber das
Krankheitsbild oder praktische UnterstiitzungsmaRnahmen (Gleichweit/Rossa 2009). Zwar hat in
den letzten Jahren das Bewusstsein und Wissen Uber das Krankheitsbild Demenz zugenommen,
flachendeckende Angebote fiir Friitherkennung von und Unterstiitzung bei Demenz gibt es noch
nicht. Die meisten Problemfelder sind immer noch nicht gelost, obwohl die Wirksamkeit
begleitender psychosozialer MaRnahmen nachgewiesen werden konnte (Olazaran et al. 2010).
Integrierte Beratungs-und Behandlungsmodelle, die die Lebensqualitit von Menschen mit
Demenz und deren Angehdrigen wesentlich verbessern kdnnen, wurden in den letzten Jahren
europaweit entwickelt und warten auf Umsetzung.

Einzelne Angebote wie Forderung von Ressourcen bei Betroffenen und die Beratung und
langfristige Begleitung der Angehorigen werden als evidenzbasierte Elemente bereits eingesetzt.
Als zentrale Intervention des franzosischen Nationalen Alzheimerplans wurden die MAIA (Maison
pour I'Autonomie et I'Integration des malades d'Alzheimer46) entwickelt (Pimouguet et al. 2013),
eine niederschwellige Beratungsstruktur fiir Menschen mit Demenz. Auch in den Niederlanden
wurde ein dhnliches Modell entwickelt, die ,Meeting Centers“ (Drdes et al. 2003), eine gemein-
denahe Struktur zur gesellschaftlichen Integration von Menschen mit Demenz und deren
Angehérigen. In Osterreich wurde ab 2002 das Modell der Demenzservicestellen initiiert (Auer et
al. 2013). Alle drei Modelle, die bisher in Europa entwickelt wurden, zeichnen sich durch
Merkmale aus, deren Wirksamkeit abgesichert ist (vgl. Tabelle 6.4).

In Zusammenhang mit dem Einsatz evidenzbasierter Methoden in der Praxis wird in letzter Zeit
verstarkt auf Implementierungsfehler hingewiesen: Alle drei Modelle setzen MaRnahmen zur
Bekampfung der Stigmatisierung voraus und sehen ihr Ziel in der Fritherkennung, frithen
Behandlung und Verhinderung der friihzeitigen Institutionalisierung. Es wird kritisiert, dass
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http://www.maisons-de-retraite.fr/Evaluer-la-perte-d-autonomie/Ou-s-informer/Les-Maisons-pour-l-autonomie-et-I-
integration-des-malades-Alzheimer-Maia
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traditionelle Strukturen zur Diagnostik einer Demenz derzeit zu hochschwellig angelegt sind und
somit eine frithe Diagnose verhindern. (Vernooij-Dassen/Moniz-Cook 2014)

Tabelle 6.9:
Merkmale von integrierten Demenz-Beratungsstrukturen (MAIA, Meeting Centers,
Demenzservicestellen)

Merkmale der Beratungsangebote

MAIA Meeting Centers Deme;?;:;wce—
Demenzspezifisch X X X
Stadienspezifisch/individuell /bedirfnisgerecht X X X
Interdisziplinar X X
Niederschwellig X X X
Langfristig X X X
Kundenorientiert X X

Quelle: Auer et al. (2013)

Behandlungsstrukturen sollen spezifisch fiir das Krankheitsbild konzipiert und nicht in allgemei-
ne Beratungsstellen integriert sein. Damit Angebote wirksam sind und angenommen werden,
missen sie individualisiert sein.

Da die Bediirfnisse von Menschen mit Demenz in den verschiedenen Stadien sehr unterschiedlich
sind, muss das Behandlungsteam sehr spezifisch ausgebildet sein. Zur Umsetzung des Behand-
lungsplanes ist ein interdisziplindres Team notwendig. Professionen wie Mediziner/innen,
Psychologen/Psychologinnen, Sozialarbeiter/innen, Pflegeexperten/-expertinnen, Trainer/innen
und Therapeuten/Therapeutinnen sollen Teil des Teams sein.

Fir den Erstkontakt ist Niederschwelligkeit und Gemeindendhe einer Demenzservicestelle von
groRer Bedeutung. Diese Strukturen sollen die Angst davor nehmen, sich unverbindlich
untersuchen zu lassen, wenn das eigene Geddchtnis Anlass zur Beunruhigung gibt. In einem
spateren Stadium der Krankheit ist der langfristige Kontakt zwischen Betroffenen, Familie und
Behandlungseinrichtung von groRer Bedeutung, damit die Angebote bedirfnisgerecht und
stadiengerecht angepasst werden kdnnen.

RegelmaRige offentliche Kommunikation in Form von Vortrdgen und Artikel in niederschwelligen
Zeitungen tragt zur Sichtbarkeit des Angebots bei. Behandlungseinrichtungen sollen mit
betroffenen Familien mdglichst lange Verbindung halten, um die Effekte ihrer Leistungen zu
maximieren und eine friithzeitige Institutionalisierung zu verhindern.

Das Modell der Demenzservicestelle

Das Modell der Demenzservicestelle wurde seit 2001 im Rahmen verschiedener wissenschaft-
licher Projekte entwickelt (Auer et al. 2013). Demenzservicestellen dienen als niederschwellige
Anlaufstelle fir Personen mit subjektiv wahrgenommenen Gedachtnisproblemen und Menschen
mit Demenzdiagnose verschiedener Stadien sowie deren Angehorige und Begleiter/innen.
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Das Modell wird derzeit in einer Kooperation der oberosterreichischen Gebietskrankenkasse mit
dem Land Oberdsterreich als Pilotstudie fiir den Roll-out in Oberdsterreich vorbereitet. In den
Pilotregionen sind auch Mediziner/innen Teil des Teams. Die Kernangebote der Servicestellen
sind Diagnose, Training, Foérderung der erhaltenen Funktionen, die Beratung der Betroffenen und
Angehorigen, Informationsmodule fiir Angehorige, Selbsthilfegruppen und soziale Aktivitaten. In
jeder Demenzservicestelle arbeitet ein multiprofessionelles Team aus Sozialarbeiter/in,
Psychologe/Psychologin und MAS-Trainer/innen (siehe Tabelle 6.10).

Fir die Forderung der erhaltenen Funktionen wurde das stadienspezifische, retrogenetisch
orientierte Training entwickelt (Auer et al. 2010). Diese Trainingsmethode besteht aus einer
kognitiven und einer korperlichen Komponente, kann im Einzel- oder Gruppentraining durchge-
fihrt werden und wird bis in die letzten Phasen der Krankheit angeboten. Die theoretische
Grundlage der Trainingsmethode bilden die klinischen Stadien der Alzheimer-Demenz und die
Theorie der Retrogenese (Reisberg et al. 1982; Reisberg et al. 2002) (vgl. Kapitel 2.3).

Im Rahmen des Landesprojektes, das auch den Betrieb der sechs Demenzservicestellen finan-
ziert, werden Langzeitdaten gesammelt (vgl. Auer et al. 2013). Diese Langzeitdaten sollen
wesentliche Einsichten in die Beeinflussbarkeit von Symptomen durch die angebotenen MaRnah-
men liefern. Es werden sowohl Daten zu den Betreuungsparametern (z. B. Trainingshadufigkeit,
Besuch der Trainingskurse durch Angehdérige, Angehoérigenbelastung) als auch Daten zur
Verlaufskontrolle der Krankheit erhoben. Sie sollen sowohl zur Qualitatssicherung des Projekts
als auch zur Formierung einer Entscheidungsbasis fiir Planung und Optimierung von Versor-
gungsstrukturen fiir Menschen mit Demenz und ihre Familien dienen.

Tabelle 6.10:
Aufgabenbereiche der einzelnen Teammitglieder einer Demenzservicestelle

Sozialarbeiter/innen Klinische Psychologen/Psychologinnen MAS Trainer/innen

Trainingsplan unter Supervision der

Telefonisch und personlich beraten Psychologische Testungen durchfiihren Klinischen Psychologie erstellen

Gruppentrainings organisieren und

Termine mit Familie koordinieren zu medizinischer Diagnostik tberweisen
umsetzen

Ansprechperson fiir Angehorige und
Betroffene wdhrend des Trainings sein

Vortragsreihe fiir Angehorige

e N telefonisch und personlich beraten
organisieren und durchfiihren P

Trainingsinhalte fur Betroffene

L Trainingsprotokoll erstellen
supervidieren

Angehorigentreffen abhalten

Training und Férderung fur

Vortré d Angehori Modul
Betroffene organisieren ortrage und Angenorigen Module

gemeindenahe Aktivitaten
organisieren /
andere Angebote koordinieren

nach Bedarf und Thema an Selbsthilfe-
gruppen teilnehmen

Familienkonferenzen und
Befundbesprechungen

Quelle: Auer et al. (2013)

Kapitel 6 / Versorgung von Menschen mit Demenz ] ] 7



6.7 Spezielle Versorgungsaspekte bei besonderen Personen-
gruppen mit Demenz (T. Bengough)

Spezielle Versorgungsaspekte werden in der Literatur hauptsachlich fir folgende Gruppen
diskutiert: junge Menschen mit Demenz, Menschen mit einer frontotemporalen Demenz,
Migranten/Migrantinnen mit Demenz sowie Menschen mit Demenz in der finalen Lebensphase.

Im folgenden Kapitel werden jene Personengruppen naher beleuchtet, bei denen Aussagen
aufgrund vorliegender Fakten und Daten mdoglich sind. Pflegebedarfe und individuelle Bediirfnis—
se demenzkranker Menschen sind sehr stark von den im Vordergrund stehenden Krankheits-
symptomen beeinflusst. Demenzspezifische Aspekte in der Versorgungsplanung, wie z.B.
erhdhter Betreuungsbedarf oder ein hoher Stellenwert der Angehdrigenarbeit, sollten den
Bedirfnissen der besonderen Personengruppen mit Demenz angepasst sein, um eine hohe
Akzeptanz der Angebote zu gewahrleisten (Schonemann-Gieck 2012).

6.7.1 Junge Menschen mit Demenz

Prasenile Demenz - in der internationalen Literatur als ,early/young onset dementia“ bezeichnet
- wird als eine demenzielle Erkrankung definiert, bei der die Symptome einer Demenz schon vor
dem 65. Lebensjahr auftreten (Miyoshi 2009).

Angaben zu Pravalenzen von praseniler Demenz sind vorsichtig zu interpretieren. Aufgrund der
Annahme, dass alle Personen mit praseniler Demenz diese als solche erkennen und noch frith im
Krankheitsverlauf Hilfe suchen, sind diese Pravalenzen meist stark unterschatzt (World Health
Organization 2012) (Van Vliet 2012). Eine Studie schatzte die Pravalenz von praseniler Demenz
im Vereinigten Konigreich auf 54 pro 100.000 Einwohner/innen in der Gruppe der 30- bis 65-
Jahrigen und auf 98 pro 100.000 Einwohner/innen in der Gruppe der 45- bis 65-Jdhrigen
(Harvey et al. 2003). Die Pravalenz der prdsenilen Demenz ist niedriger als die von spdteren
Formen der Demenz; trotzdem sprechen sich Experten und Expertinnen dafiir aus, diese Form
der Demenz genau zu untersuchen und verldssliche Daten zur Verfligung zu stellen (Reynish et
al. 2006; Van Vliet 2012).

Schon die Diagnose der prasenilen Demenz gestaltet sich schwierig: Einer Studie zufolge ist der
Zeitraum zwischen den ersten Anzeichen einer prasenilen Demenz bis zur Diagnose im Schnitt
1,6 Jahre langer als bei spateren Formen der Demenz (Van Vliet 2012). Prasenile Demenz hat
besonders schwerwiegende Konsequenzen, da sie hdufig Personen betrifft, die sich in ihren
produktiven Lebensjahren befinden. Wenn ein Beschaftigungsverhdltnis vorliegt, die Person
Alleinerhalter/in einer Familie ist, erschweren finanzielle Auswirkungen die Situation zusatzlich
(Van Vliet 2012).

] ] 8 Osterreichischer Demenzbericht 2014



Herausforderungen in der Versorgung

Unterschiede zwischen praseniler Demenz und spdterer Formen von Demenz im Bereich der
klinischen Symptome, der Krankheitsprognose, des Einflusses der genetischen Faktoren, der
Neuropathologie und neurochemischer Defizite sind wissenschaftlich bestatigt (Van Vliet 2012).
Die andersartige Atiologie von priseniler Demenz sowie Unterschiede in der Diagnostik machen
zielgerichtete diagnostische Untersuchungen und spezifische Versorgungsangebote notwendig.

Zum heutigen Zeitpunkt gibt es in Osterreich keine speziellen Betreuungseinrichtungen fir
Menschen mit praseniler Demenz. Demenz als Krankheit wird typischerweise als eine Krankheit
der Alten gesehen. Betreuungsangebote sind auf dltere Menschen abgestimmt, angefangen von
der Verpflegung bis hin zu therapeutischen MaRnahmen. Speziell abgestimmte Betreuungsein-
richtungen wiirden prdsenile Demenzpatienten und ihre Angehoérigen eher motivieren, diese in
Anspruch zu nehmen. Kliniker/innen und Pflegepersonen konnten - basierend auf speziellen
Versorgungskonzepten fiir prasenile Demenzpatienten/-patientinnen - Entscheidungen fiir das
Pflegemanagement zielgerichteter an die Bediirfnisse dieser speziellen Patientengruppe
anpassen. (Van Vliet 2012)

6.7.2 Migranten und Migrantinnen mit Demenz
(A. Barkhordarian & T. Bengough)

Analog zur aktuellen gesamtgesellschaftlichen Entwicklung wird auch der Anteil der dlteren
Bevolkerungsgruppe mit Migrationshintergrund immer groRer. Es gibt in der Literatur keinerlei
Hinweise oder Erkenntnisse, dass sie nicht in gleicher Weise betroffen und gefahrdet sind (vgl.
Huismann et al. 2000). Es liegen Hinweise vor, die zeigen, dass bei mehrsprachige Personen mit
Demenz die Erkrankung spdter auftritt als bei einsprachigen Personen, unabhdngig von
Aufenthaltsstatus, Ausbildung, Geschlecht oder Beruf (Alladi S 2013). Die Ergebnisse qualitativer
Forschungsarbeiten zeigen, dass die Pflege von Personen mit Demenz in bestimmten Kulturkrei-
sen vermehrt im hauslichen Kontext stattfindet und oftmals auch mit einer Aufwertung des
Status einer Frau innerhalb der Familie einhergeht, wenn sie sich um eine/n demente/n
Angehdrige/n kiimmert (Wezel et al. 2014).

Durch die steigende Lebenserwartung in den kommenden Jahren werden sich auch Personen mit
Migrationshintergrund mit dem Thema Demenz und der damit einhergehenden Pflegebediirftig-
keit konfrontiert sehen (Reinprecht et al. 2005, 52). Hier wird sich laut Reinprecht vor allem der
Gesundheits- und Pflegebereich vermehrt mit den Bedirfnissen von Personen mit Migrationshin-
tergrund beschaftigen missen (Reinprecht et al. 2005).

Zur Zahl von Demenzkranken mit Migrationshintergrund in Osterreich sowie deren Versorgungs-
und Pflegesituation konnen aktuell keine Aussagen gemacht werden. Nach Schidtzungen des
Demenz-Servicezentrums flir Menschen mit Zuwanderungsgeschichte in Gelsenkirchen gibt es in
Deutschland rund 120.000 demenziell erkrankte Menschen mit Migrationshintergrund (Landes-
initiative Demenz-Service-NRW). Raven und Kollegen (2000) stitzen sich auf Daten der
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EURODEM-Studie, die besagt, dass 12.422 der Gber 65-Jdhrigen mit Migrationshintergrund von
einer mittelschweren bis schweren Demenz betroffen sind. Schatzungen zufolge wird der Anteil
der migrantischen Bevolkerung tber 60 Jahre bis 2021 in Wien 23 Prozent betragen (Reinprecht
1999).

Wihrend der Gastarbeitermigration sind hunderttausende Arbeitskrifte nach Osterreich
gekommen. Es existieren keine genauen Informationen dariiber, wie viele von ihnen in der
Zwischenzeit in ihre Herkunftsldnder zuriickgekehrt sind und wie viele in Osterreich geblieben
sind (da sich viele nicht abmelden, wenn sie das Land verlassen). Genauso fehlt es an einschlagi-
gen Untersuchungen und Daten, die es erlauben wirden, die Anzahl, die gesellschaftliche
Stellung und den Einwanderungsverlauf reprasentativ nachzuzeichnen. Es gibt kaum Informatio-
nen dariiber, wie es Menschen mit Migrationshintergrund geht, die an Demenz leiden, und wie
sich die Situation der pflegenden Angehorigen darstellt. Ein weiteres Problem war bis ins Jahr
2002 (danach wurde in der Statistik auch das Geburtsland erhoben) die Tatsache, dass sich
durch die Einbiirgerung von Migranten und Migrantinnen die Spur in den Statistiken verlor, weil
die Eingebiirgerten nun als Osterreicher/innen gezihlt wurden.

Aufgrund ihrer Migrationsbiographie und ihrer soziodkonomischen Lebenslagen gehen
Wissenschaftler davon aus, dass der Alterungsprozess bei der Gruppe der Migranten und
Migrantinnen wesentlich friiher einsetzt und dass sie dementsprechend frither an Demenz
erkranken als Personen ohne Migrationshintergrund (Kaiser 2009, 62; Segers et al. 2013). Zu
denselben Ergebnissen kamen Raven und Huismann (2000) in ihrer Studie, in der die befragten
Demenzkranken mit einem Alter zwischen 50 und 62 Jahren ein relativ niedriges Altersniveau
aufwiesen (Raven/Huismann 2000, 193).

Damit gewinnt Demenz fiir diese Personengruppe hdchste Bedeutung. Um den organisatorischen
Besonderheiten der Versorgung von dementen Personen mit Migrationshintergrund besser
gerecht werden zu kénnen, miissen kulturelle und religiése Aspekte identifiziert und verstanden
werden (Mogar/von Kutzleben 2014).

Laut einer Schweizer Studie, die sich mit den spezifischen Folgen einer Demenz fiir Migrantinnen
und Migranten beschaftigte, konnen fiir diese Personen (Betroffene und Angehorige gleicherma-
Ren) frihere traumatische Erfahrungen, die mit ihrer Migrationsgeschichte in Verbindung stehen,
beim Auftreten einer Demenz wieder zum Problem werden. Das Fremdsein in der neuen Heimat
sowie das Entfremden vom Heimatland und schlieRlich das Fremdwerden durch eine Demenz
verstirken die Auswirkungen der Krankheit flir Patienten und Patientinnen, aber auch deren
Angehorige (Hanetseder 2013). Dies bestitigen auch in Osterreich durchgefiihrte Expertenge-
sprache: Im Bereich des professionellen Versorgungssystems wurde davon ausgegangen, dass
sich Migranten/Migrantinnen im Falle von Erkrankung oder Pflegebediirftigkeit auf ihre
familialen und hauslichen Pflege-Arrangements verlassen konnen und dort versorgt, oder aber,
dass viele Migranten/Migrantinnen mit einer Demenzerkrankung wieder in ihr Heimatland
zurtickkehren wiirden (Barkhordarian 2013).

Eine weitere Besonderheit herrscht bei der Demenzdiagnostik und den Screening-Verfahren zur
Erkennung von Demenz, da oftmals standardisierte Testverfahren eingesetzt werden, die jedoch
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wegen ihrer Sprachlastigkeit fiir Migrantinnen und Migranten nicht geeignet sind (Kaiser 2009,
65). Ein neues Screening-Instrument TRAKULA (Transkulturelles Assesment mentaler Leistungen)
zur Erkennung von kognitiven Stérungen bei Personen mit Migrationshintergrund wurde an der
Universitat Koln entwickelt und befindet sich seit 2008 im Testverfahren (Kessler/Kalbe 2010).

Ein weiterer Aspekt, der die Situation von Demenzkranken mit Migrationshintergrund verschar-
fen kann, ist die Tabuisierung und die Angst vor Stigmatisierung innerhalb der eigenen
Gemeinschaft. In manchen Kulturkreisen werden demenzielle Erkrankungen als Folgen von Ver-
wiinschungen, Strafe oder Verspottung gesehen (Hanetseder 2013; Steinhoff/Wrobel 2004).

Studienergebnisse zur Versorgung dementer tiirkischer Migranten/Migrantinnen

Eine im Jahre 2013 durchgefiihrte Studie hatte zum Ziel, das Verstindnis der Situation von
pflegenden Angehdrigen demenziell erkrankter Menschen tiirkischer Herkunft zu vertiefen
(Barkhordarian 2013). Von besonderem Interesse waren dabei Erkenntnisse zu den Bereichen
Pflegemotive und -leistungen pflegender Angehoriger, aber auch zur Art der Belastung und den
Bewaltigungsstrategien. Die Ergebnisse zeigen, dass der GroRteil der Pflege durch die eigene
Familie bzw. Angehdrige, hauptsdchlich von Téchtern und Schwiegertdchtern, geleistet wird.
Wenn Familienmitglieder bzw. Angehdrige als Pflegende ausfallen, dann kénnen sie auch auf
Nachbarn (tirkischer Herkunft) zurickgreifen. Allerdings beanspruchte keine/r der befragten
pflegenden Angehorigen Hilfe aus dem formellen Sektor. Die Ergebnisse lassen vermuten, dass
die pflegenden Angehorigen tiirkischer Herkunft durch ,lIsolation“ die ,Lust am Leben® verloren
haben (Barkhordarian 2013). Den Zustand des ,Eingesperrt-Seins“ vergleichen sie mit einem
,Leben im Gefangnis“, das zu einer Verarmung der sozialen Kontakte fiihrt. (Barkhordarian 2013)

Zur Frage, welche Angebote des Osterreichischen Gesundheitssystems von pflegenden Ange-
hérigen von demenziell erkrankten Menschen tiirkischer Herkunft genutzt werden und wo die
Grenzen liegen, zeigten die Analysen, dass die befragten Angehorigen keinerlei Unterstitzungs-
und Betreuungsangebote in Osterreich in Anspruch nehmen. Die Untersuchungsergebnisse
weisen darauf hin, dass ein Altersheim oder Pensionistenheim keine Option darstellt und
mehrheitlich mit Ablehnung darauf reagiert wird. Die befragten Angehorigen tirkischer Herkunft
sehen in der Pflege eine Aufgabe, die ihnen zu Teil wird. Sie schatzen ihre Brauche und weisen
auf ihren Glauben und ihre Religion hin und stellen auch die Bedeutung der Mentalitat zur
Diskussion. Das Kimmern um Angehorige und Betreuen von Angehorigen wird als sehr normale
und selbstverstdandliche Sache dargestellt, wo auch auf soziale Netzwerke und Nachbarn
zuriickgegriffen werden kann, wenn die eigenen Angehorigen manchmal nicht verfligbar sind.
Professionelle Betreuungsdienste wirden zwar Entlastung bringen, aber andererseits neue
Gewissenskonflikte bei den pflegenden Angehérigen tirkischer Herkunft auslésen
(Barkhordarian 2013). Es gibt Hinweise darauf, dass sie teilweise gar nicht auf die Idee kommen,
dass Pflege auch anderswo als in der Familie stattfinden kann. Faktoren wie Verpflichtung,
Respekt gegenlber Eltern- und GroRelterngeneration spielen hier eine wesentliche Rolle.
(Barkhordarian 2013)

Darliber hinaus zeigten die Analysen der Daten, dass es sowohl sehr gut ausgebildete ,Demenz-
spezialisten“ als auch Migrationsfachexperten gibt. Allerdings ware die Bildung einer Briicke
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zwischen diesen beiden Gruppen wesentlich, um das Vertrauen der Menschen mit tirkischer
Herkunft zu gewinnen. Die Belange und Bedirfnisse demenzkranker Migrantinnen und Migran-
ten wirden durch muttersprachliche Fachkrafte, die mehrsprachig sind und interkulturelle
Erfahrungen haben, besser erfasst werden und auch der Zugang zu dieser noch ,versteckten®
Gruppe ware einfacher (Barkhordarian 2013).

Herausforderungen in der Versorgung

Ein Blick auf die Zahlen der im Ausland geborenen Menschen zeigt deutlich, dass der Bevolke-
rungsanteil alter Menschen zukiinftig ethnisch-kulturell heterogener werden wird. In Bezug auf
diese Gruppe besteht dringlicher sozialwissenschaftlicher Forschungsbedarf (Bundesministerum
fir Soziales und Konsumentenschutz 2008; Hanetseder 2013). Die groRte Herausforderung im
Rahmen der Versorgung ist mitunter die Aufklarung und Beratung beziiglich Demenz sowie der
Pflegebedurftigkeit, den die Krankheit mit sich bringt. Zugangsbarrieren zu formellen Hilfen
kénnen in Form von Sprach- und Verstandigungsschwierigkeiten entstehen, die wiederum ein
Informationsdefizit zur Folge haben konnen (Hanetseder 2013; Mogar/von Kutzleben 2014;
Walter et al. 2007). Aber auch im Bereich der Pravention existieren fiir Migranten und Migrantin-
nen bislang nur wenige zielgruppengerichtete Angebote (Walter et al. 2007). Ein Wissensmangel
Uber praventive MaBnahmen in Kombination mit einem Informationsdefizit in Bezug auf die
Krankheit fuhrt nicht selten zu einer spaten Diagnosestellung. Das bedeutet, dass die Auswir-
kungen der lange unerkannten Demenz Verwirrung und Befremden auslosen konnen
(Hanetseder 2013; Walter et al. 2007).

Praventive MaRnahmen sowie Versorgungsangebote fiir Betroffene missen zielgruppenorientiert
kommuniziert und angeboten werden, damit sie in Anspruch genommen werden. Kenntnis der
jeweiligen Ethnie, Kultur und Verhaltensweisen ist daflir Voraussetzung (Walter et al. 2007). Um
den geringen Informationsstand seitens pflegender Angehoériger (iber Betreuungs- und
Unterstiitzungsangebote zu erhohen, ist es nicht nur notwendig, die betroffenen Angehorigen
zu ,schulen®, sondern auch das Personal, welches in Beratungsstellen fir Migrantinnen/Migran-
ten arbeitet (und das oft selbst migrantischer Herkunft ist, wie z. B. in ,FEM Sud“, ,Terra“,
Beratungszentrum fiir Migrantinnen, ,Miteinander Lernen®) (liber alle vorhandenen sozialen
Dienste und Maoglichkeiten zu informieren und aufzuklaren (Barkhordarian 2013).

Grundsatzlich kann gesagt werden, dass beziiglich der Versorgungssituation von demenziell
erkrankten Menschen mit Migrationshintergrund noch relativ wenig Wissen und dadurch auch
wenig Handlungsgrundlage vorliegt. Es gibt in Osterreich nirgendwo einen Uberblick dariiber,
wie viele Demenzerkrankte mit Migrationshintergrund ambulant, stationdr oder teilstationar
behandelt werden. Das liegt zum einen daran, dass in den ,Pflegestatistiken® selten bis kaum der
Begriff ,Migrant/in“ bzw. eine ethnische Zugehorigkeit erfasst wird, andererseits an der
Tatsache, dass ein Teil der Einrichtungen ihr ,Bewohnerstruktur® nicht offen legt (Barkhordarian
2013).

Zusammenfassend wird festgehalten, dass migrantische Familien wichtige Pflegearbeit leisten,

passende und auf sie zugeschnittene Unterstitzungsangebote dennoch ihren Alltag erleichtern
wiirden und Uberforderung verringern koénnten. Wenn hier Informationsméglichkeiten und
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Unterstitzungsstukturen geschaffen wiirden, wiirden die meisten Familien wohl trotz der grofRen
Belastung die Pflege zu Hause durchfiihren (Barkhordarian 2013).

6.7.3 Demenz bei intellektueller Behinderung

Demenz kann Menschen mit intellektueller Behinderung ebenso treffen wie andere. Bei einer
intellektuellen Behinderung ist die Funktionsfahigkeit des Gehirns durch eine frithere Schadigung
beeintrachtigt. Dadurch unterscheidet sich die Symptomatik der Demenz im Fall einer intellek-
tuellen Behinderung haufig von der gelaufigen Demenz-Symptomatik.

Strydom und Kollegen untersuchen in einer Ubersichtsarbeit mehrere Studien zur Pravalenz und
kommen zu dem Schluss, dass Demenz nicht nur haufiger bei Personen mit intellektueller
Behinderung auftritt, sondern auch mit héherem Alter rascher zunimmt. Wahrend in der Alters-
gruppe der 50- bis 59-Jdhrigen die Pravalenz zwischen 30,4 und 40 Prozent liegt, liegt sie bei
der Gruppe der 60- bis 70-Jdahrigen zwischen 41,7 und 50 Prozent (Strydom et al. 2010). Daten
und gesicherte Forschungsergebnisse zu Menschen mit Demenz bei intellektueller Behinderung
liegen aktuell fiir Osterreich nicht vor.

Da das Screening nach Demenz kognitive Leistungsfahigkeit vor Ausbruch der Demenz voraus-
setzt, sind die gangigen Testungen bei Menschen mit intellektueller Behinderung nicht sinnvoll
(Deb et al. 2007; Deutsche Alzheimer Gesellschaft 2014; Wolff/Muller 2013). Die Lebenser-
wartung von Menschen mit intellektuellen Behinderungen ist im Steigen begriffen, daher wird es
immer dringlicher, Demenzerkrankungen bei intellektuell behinderten Personen frihzeitig zu
erkennen, damit Versorgung und PflegemaRnahmen zielgerecht zur Verfiigung gestellt werden
koénnen (Deutsche Alzheimer Gesellschaft 2014; Sottas et al. 201 3).

Herausforderungen in der Versorgung

Eine deutsche Studie befragte flachendeckend Behinderteneinrichtungen zur Versorgung
demenziell Erkrankter mit intellektueller Behinderung. Es zeigte sich, dass die bedeutendste
Veranderung in der Angebotsstruktur fur intellektuell behinderte Menschen mit Demenz eine
Rund-um-die-Uhr-Betreuung oder auch permanente Zuwendung durch eine Pflegeperson
darstellt. Bei der Frage nach den wichtigsten Aufgaben fiir die Zukunft wurden die verstarkte
Pflegebedurftigkeit, die Entwicklung neuer Versorgungsangebote, die Gestaltung der Hilfe-
planung und die Verbesserung der Lebensqualitdat bei intellektuell behinderten Menschen mit
Demenz genannt. Den Behinderteneinrichtungen zufolge ist die Betreuung von intellektuell
behinderten Menschen mit Demenz mit einem hohen zeitlichen und personalintensiven Einsatz
verbunden (Wolff/Miller 2013). Addaquate Wohn- und Betreuungsformen fiir diese besondere
Personengruppe fehlen zum heutigen Zeitpunkt (Sottas et al. 2013).
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6.7.4 Menschen mit Demenz in ihrer letzten Phase

Es fallt Angehorigen, aber auch professionellen Pflegekraften haufig schwer, Demenz als eine
Krankheit anzuerkennen, an der Betroffene sterben. Todd und Kollegen zeigen, dass die
mediane Uberlebenszeit mit Demenz zwischen sieben und zehn Jahren liegt (2013). Demenziell
erkrankte Personen in der letzten Phase ihres Lebens befinden sich in einer besonders tragi-
schen Situation: Durch die durch Demenz verursachten kognitiven, funktionellen, Kommunikati-
ons— und Verhaltensprobleme ist eine palliative Behandlung oder Pflege am Lebensende oft
schwierig (Hospiz Osterreich 0.).).

Palliative Care von Menschen mit Demenz

Palliative Behandlung/Pflege fokussiert auf die Lebensqualitdt der Patientinnen/Patienten und ist
gleichzeitig bemiiht um den Einsatz von so wenig medizinisch-technischen MaRnahmen wie
moglich. Lediglich Symptomkontrolle (Schmerzen, Durst, Luftnot) wird durch pflegerisches
Fachpersonal durchgefiihrt. Patienten und Patientinnen, die an Demenz erkrankt sind, haben
jedoch haufig Schwierigkeiten, Empfindungen verbal zu kommunizieren oder auszudriicken.

Besonders problematisch im Umgang mit Menschen mit Demenz ist die Kommunikation sowie
das Evaluieren und Einschatzen von Schmerzempfinden. Das ,Recht auf Kommunikation“ ist auch
zentraler Eckpunkt in den Arbeiten von Kojer und Kollegen, die sich in den verschiedenen
Arbeiten mit angemessenen Wegen der Kommunikation und Schmerztherapie auseinandersetzen
(Kojer 2009; Kojer 2011). Ebenso kommen Forscher einer europaweiten Delphistudie zu dem
Ergebnis, dass Kommunikation und Entscheidungsfindung fiir die palliative Betreuung und Pflege
von Menschen mit Demenz eine wichtige Rolle spielt. In diesem Kontext wurde eine voraus-
schauende Planung im Rahmen der Begleitung und Betreuung von Menschen mit Demenz am
Lebensende in den Mittelpunkt des Interesses geriickt (Van der Steen et al. 2013). Experten und
Expertinnen des AGS-Panels (2002) raten, neben Angaben der Patienten/Patientinnen auch auf
Beobachtungen der Pflegepersonen zuriickzugreifen.

Auch Organisationen wie z.B. Demenz Support Stuttgart4? zielen darauf ab, praktisches
Erfahrungswissen zu diesem sensiblen Thema fir die Offentlichkeit zugianglich zu machen. In
diversen Forschungsarbeiten geben die Experten Ubersicht zum Forschungsstand von Demenz in
der letzten Lebensphase und kommen zu dem Schluss, dass es zwar viele publizierte Arbeiten,
jedoch nur wenig gesichertes Wissen gibt. Eingeschrankte Kommunikation von Seiten der
Erkrankten, mangelnde Assessmentinstrumente fiir die spdte Phase einer Demenzerkrankung
sowie methodische Herausforderungen im Rahmen der Versorgungsforschung bei dieser
speziellen Patientengruppe sind nur einige der Griinde fiir einen klar ersichtlichen Forschungs-
und Entwicklungsbedarf. (Radzey 2006)
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Hospiz Osterreich entwickelte basierend auf diesen Fakten ein Curriculum fiir Mitarbeiter/innen
von Alten- und Pflegeheimen, das zum Ziel hat, die Kommunikation zwischen Pflegenden sowie
Arzten/Arztinnen und demenzkranken Bewohnern/Bewohnerinnen sowie deren Angehérigen zu
verbessern. AuBerdem sollen Bewusstsein fiir Schmerzen multimorbider Personen mit Demenz
geschaffen und Grundlagen eines professionellen Schmerzmanagements vermittelt werden,
damit Menschen mit Demenz in der letzten Lebensphase zielgerechter versorgt werden kénnen
(Hospiz Osterreich o.).). Kapitel 6.3.5 widmet sich mobilen Hospiz-Diensten, deren Mitarbeiter
schwerkranke und sterbende Personen (mit Demenz) ganzheitlich in ihrem hauslichen Umfeld
betreuen.

Factbox Kapitel 6
Diagnostik und Therapie

» Demenz-Diagnostik ist die Voraussetzung dafir, Erkrankte und deren Angehorige liber
die Demenzerkrankung und MaRnahmen aufklaren und BehandlungsmaRnahmen ergrei-
fen zu kénnen. Besondere Sorgfalt ist bei der friihen Diagnosestellung geboten, um die
Moglichkeit einer falsch-positiven Diagnose zu minimieren. Fachlich zustandig fiir die
Diagnosestellung sind Facharztinnen/Facharzte fiir Neurologie und/oder Psychiatrie bzw.
Arztinnen/Arzte mit Additivfach Geriatrie.

»  Eine friilhe Diagnosestellung wird zur besseren Lebensplanung und zum rechtzeitigen
Therapiebeginn angestrebt.

»  Ein Gesamtbehandlungsplan fiir Demenztherapie umfasst pharmakologische und nicht-
pharmakologische therapeutische MaRnahmen. Viele Berufsgruppen kénnen involviert
sein.

»  Die Finanzierung von Antidementiva durch die Sozialversicherung ist an die Verordnung
einer Facharztin / eines Facharztes fiir Neurologie und/oder Psychiatrie gekniipft.

»  Medikamentdse Versorgung It. Abrechnungsdaten der Sozialversicherung:

»  Ein GroRteil der mittels Abrechnungsdaten identifizierten Menschen mit Demenz
bezog im Jahr 2013 sowohl Antidementiva als auch Andidepressiva und/oder An-
tipsychotika. 26,5 Prozent (17.064 Personen) bezogen nur Antidementiva. 14.740
Personen bezogen alle drei Medikamente (Antidementiva, Antidepressiva und An-
tipsychotika) im Jahr 2013.

»  Frauen erhalten haufiger zwei oder drei dieser Medikamentengruppen als Manner.

»  Durchschnittlich weniger als 5 Prozent erhielten 2011 und 2012 eine einmalige An-
tidementiva-Verordnung (keine weiteren Verordnungen im Jahr davor und danach).

»  Vor der ersten Verordnung von Anitdementiva erhielt ein GroRteil der Personen
Antipsychotika, Antidepressiva und Ginkoprdparate (frei verschreibbares
Medikament, das unter anderem auch zur Behandlung von Geddachtnisstérungen
eingesetzt wird).

»  Nicht-medikamentése Therapie-Angebote sind in Osterreich sehr unterschiedlich
ausgebaut, verldssliches Datenmaterial zu Angebot und Inanspruchnahme liegt nicht vor.
Im Bereich der Demenz kommen Interventionen aus den Bereichen Ergotherapie, Didtolo-
gie, Logopadie, Orthoptik, Physiotherapie und Musiktherapie zur Anwendung.

»  Studien geben Hinweise auf die Wirksamkeit dieser Interventionen. Eine systemati-
sche Ubersichtsarbeit ermittelte moderate bis fehlende Evidenz.
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Pflege und Betreuung

»

»

»

»

»

»

»

Die Umstrukturierung des Gesundheitssektors fiihrte auch zu Verdnderungen in der
osterreichischen Pflegelandschaft. Es besteht der Grundsatz ,ambulant vor stationar®. Dies
entspricht auch dem Wunsch der Personen mit Pflege- und Betreuungsbedarf. Nur etwa
15-20 Prozent der Personen werden in einer vollstationdren Einrichtung versorgt.
Informelle Pflege und Betreuung (auBerhalb von strukturierten Angeboten) wird von
Angehorigen, Freunden oder Nachbarn erbracht.
Pflegende Angehdrige werden durch die Pflege- und Betreuungssituation belastet (z. B.
durch zeitliche Inanspruchnahme, Stérung des Tag-Nacht-Rhythmus, Unsicherheit und
Angst, fehlendes Fachwissen fir die Behandlungspflege). Professionelle Hilfe wird den-
noch nur zu einem geringen Teil in Anspruch genommen. Griinde dafir sind der Schutz
der Privatsphare, Kosten oder Befangenheit gegeniiber Fremden.

»  Zur Unterstitzung stehen beispielsweise Besuchsdienste, mobile Dienste, die 24-

Stunden-Betreuung oder mobile Hospiz-Dienste zur Verfligung.

Stationdre Pflege- und Betreuungseinrichtungen sind oft, dhnlich wie Krankenhduser, sehr
straff strukturiert und wenig an einer herkémmlichen Wohnsituation orientiert. In anderen
Landern wurden bereits gute Erfahrungen mit spezialisierten Pflege- und Betreuungsein-
richtungen sowie Haus- oder Wohngemeinschaften gemacht. In Osterreich existieren
derzeit nur wenige derartiger Angebote.
Bei der Pflege und Betreuung von Menschen mit Demenz entstehen auch fiir die professi-
onelle Pflege und Betreuung hohere Anforderungen als bei der Pflege von Personen mit
rein korperlich begriindetem Pflegebedarf.
Die Qualitat der Pflegeleistung wird von der Qualifikation der Pflegekrdfte und der
Personalausstattung (Menge) beeinflusst. Die Unterstitzungsbedarfsberechnung fiir die
Pflegestufen sind fiir Menschen mit Demenz nicht geeignet, da durch die Spezifika der
Erkrankung der Betreuungsaufwand groRer ist.
Demenzbetreuungskonzepte (wie z. B. das psychosoziale Pflegemodell nach Bohm,
Validation nach Naomi Feil, Mdeutik nach Cora van der Kooij und der Person-zentrierte
Ansatz nach Tom Kitwood) werden auch in Osterreich eingesetzt. In Einrichtungen stoRt
die Anwendung dieser Konzepte jedoch an strukturelle oder finanzielle Grenzen. Im Vor-
dergrund steht oft die somatische Versorgung, wahrend auf die individuellen Bedurfnisse
und psychosozialen Problemlagen nur wenig eingegangen wird. Menschen mit Demenz
bendtigen neben korperbezogenen Hilfestellungen einen hohen Umfang an Unterstiitzung
im Alltagsleben.

Ort der Versorgung

»

Zu Hause fiihlen sich die meisten Menschen am wohlsten und leben unter jenen Bedin-
gungen, die sie (mit)geschaffen haben bzw. von welchen auch ihr bisheriges Leben beein-
flusst wurde.

»  Ob und wie lange eine Betreuung zu Hause maoglich ist, hangt allerdings von der
Wohnsituation, den Ressourcen der Familienmitglieder und vom familidren Hinter-
grund (Kultur, Lebensgeschichte, Bediirfnisse) ab.

»  Unterstitzung beim Leben mit Demenz zu Hause bieten beispielsweise eine Bera-
tung bei der Wohnraumadaptation/-gestaltung, soziale Einbindung und Entlastung
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beispielsweise durch Selbsthilfegruppen und Pflegestammtische und mobile Pflege-
und Betreuungsleistungen.

»  Beim Leben mit Demenz im eigenen Zuhause spielt auch die gesellschaftliche Di-
mension eine Rolle, besonders die Einbindung des weiteren sozialen Lebensumfelds
und die gesellschaftliche Teilhabe.

»  Bei der medizinischen Versorgung im niedergelassenen Bereich nehmen Allgemeinmedizi-
ner/innen in der Hausarztfunktion eine zentrale Rolle ein, da sie sowohl die Menschen mit
Demenz als auch ihre Angehorigen haufig tiber einen langen Zeitraum hinweg kennen.
Hausdrzte/-arztinnen kénnen die Diagnosestellung bei Verdacht einleiten und sich um die
ganzheitliche medizinische Versorgung der oft multimorbiden Menschen mit Demenz
kiimmern. Die Abgabe von Antidementiva auf Kassenkosten bedarf alle sechs Monate
einer facharztlichen Verordnung.

»  Die Aufnahme einer Person mit Demenz in ein Krankenhaus stellt sowohl fiir die Person
selbst als auch fir das Personal eine Herausforderung dar. Haufig verstarken sich Orien-
tierungsstorungen und psychische Symptomatiken durch die ungewohnten Anforderun-
gen.

»  Es ist nicht bekannt wie viele Menschen mit Demenz jahrlich stationar aufgenom-
men werden. Die Diagnose Demenz wird im Krankenhaus selten erfasst.

» ImJahr 2013 hatten lber 50 Prozent der aus den Routinedaten der Sozialversiche-
rung identifizierten Menschen mit Demenz einen Krankenhausaufenthalt (unter-
schiedliche Diagnosen). Bei 17 Prozent wurde eine Demenzdiagnose dokumentiert.
In den Bundesldndern Oberdsterreich und Salzburg werden mehr Menschen mit
Demenz stationdr behandelt als in anderen Bundeslandern.

» In Osterreich existieren verschiedene spezialisierte Versorgungsangebote. Diese sind aber
zum Teil nur auf eine Region begrenzt oder stehen aus anderen Griinden nicht allen Per-
sonen mit Demenz zur Verfiigung. Diese Angebote umfassen beispielsweise den Psycho-
sozialen Dienst, Tagesbetreuungseinrichtungen, Memory Kliniken oder integrierte Versor-
gungsangebote.

»  Stationdre Langzeitpflege und -betreuung bei Demenz kann in integrativer (gemischte
Bewohnergruppen), segregativer (nur Menschen mit Demenz) und teil-segregativer Form
(Verbleib in gewohnter Umgebung und Betreuung in einer Demenzgruppe tagsiiber) statt-
finden. Alle Formen haben Vor- und Nachteile. Bei segregativen Formen kann durch bauli-
che MaRnahmen der Bewegungsdrang der Menschen mit Demenz beriicksichtigt werden
und dadurch weniger freiheitsbeschrankende MaRnahmen notwendig machen.

» Junge Menschen mit Demenz, Migranten und Migrantinnen mit Demenz, Menschen mit
intellektueller Behinderung und Demenz sowie Menschen mit Demenz in ihrer letzten
Lebensphase haben zum Teil spezielle Bediirfnisse und benétigen eine spezialisierte
Versorgung.

Zusammenfassung: GOG
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7 Betroffenenperspektive

7.1 Demenz-Erkrankte und Angehorige
(A. Croy & M. Natlacen)

Die Alzheimer-Krankheit ist die haufigste Ursache einer Demenz und betrifft aufgrund der
demographischen Entwicklung immer gréRere Teile der Bevdlkerung. Die Hauptlast der Betreu-
ung und Pflege von Menschen mit Demenz wird auch heute noch von den Familien getragen.
70 bis 80 Prozent der demenzkranken Menschen leben (iber lange Jahre zu Hause und werden
von ihren ndchsten Angehérigen betreut und gepflegt. Auch 25 Prozent der Menschen mit weit
fortgeschrittener Erkrankung leben zu Hause in den Familien. Hauptbetreuer/innen sind die oft
selbst schon betagten Ehepartner/innen, Tdéchter, Schwiegertochter und Séhne und andere
Verwandte, Freunde oder Nachbarn, wobei der Anteil an weiblichen Pflegepersonen lberwiegt.

Durch die zunehmende Zahl alterer Menschen wird die Anzahl der Demenzkranken in den
nachsten Jahren signifikant steigen; immer mehr Betreuung wird von Angehérigen libernommen
werden missen. Dies wird in Zukunft zu neuen Problemen fiihren, da die Zahl der Singlehaus-
halte zunimmt und weniger Frauen die Bereitschaft und die Mdoglichkeit haben werden, zu
pflegen. Die Altenpflege steht daher in den nachsten Jahren vor einer groRen Herausforderung.
Wachsende Betreuungsaufgaben werden bei verminderten familiaren und personellen Ressour-
cen zu bewiltigen sein.

Die demenzielle Erkrankung eines Menschen stellt fir die Angehorigen eine groRe Herausforde-
rung dar. Plotzlich sind sie mit weitreichenden Veranderungen konfrontiert. Sie miissen lernen,
die vielfaltigen Anforderungen, die durch die Erkrankung an sie gestellt werden, sowie die damit
verbundenen unterschiedlichsten Aufgaben und unerwarteten Problemen zu bewadltigen. Sie
Ubernehmen die Verantwortung fir das erkrankte Familienmitglied, verabreichen Medikamente,
organisieren Arztbesuche und Therapien und fiihren schlieflich auch pflegerische MaRnahmen
durch. Sie lernen, ihre Zeit genau einzuteilen, den Erkrankten eine gewisse RegelmaRigkeit,
einen strukturierten Tagesablauf zu ermdglichen und nebenbei noch die Alltagsaufgaben zu
erledigen. Der Haushalt muss gefiihrt, Geschéftliches muss erledigt werden, die Aufgaben des
erkrankten Partners oder Elternteils miissen zusatzlich ibernommen werden.

Die gewohnte Welt und das bisherige Leben verdandern sich, es heilt oft Abschied nehmen von
einer gemeinsam geplanten Zukunft. Es kommt zu weitreichenden psychischen Belastungen der
pflegenden Angehorigen, oft entstehen Gefiihle von Hilflosigkeit und Unsicherheit sowie Arger
und Wut, aber auch Schuld- und Schamgefiihle, Verzweiflung und Trauer. Wissensdefizite im
Bezug auf die Auswirkungen einer Demenzerkrankung reduzieren das Verstindnis fiir die
Krankheit und die Erkrankten.

Durch die nachlassenden Fahigkeiten und die zunehmende Unselbstandigkeit des erkrankten

Menschen kommt es zu einem Wandel in den Rollenbeziehungen innerhalb der Familie. Partner
missen die Aufgaben des anderen zusatzlich Gibernehmen. Fiir viele Menschen sind diese Ver-
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schiebungen in der Familie kaum zu ertragen, daher ziehen sich einzelne Familienmitglieder oft
vollig zuriick und brechen jeglichen Kontakt ab. Dies fiihrt zu einer zunehmenden Vereinsamung
und Isolation der Betreuenden. Dariiber hinaus sind die Angehodrigen mit der oft fundamentalen
Personlichkeitsverdnderung eines geliebten und vertrauten Menschen konfrontiert und einem
langjahrigen und schmerzvollen Prozess des Abschiednehmens ausgesetzt.

Die Alzheimer-Krankheit ist gepragt von Verlusten. Einerseits verliert der von der Krankheit
betroffene Mensch nach und nach viele seiner Fahigkeiten, seine Unabhdngigkeit und Selbstan-
digkeit und damit verbunden sein Selbstwertgefiihl, andererseits bringt die Krankheit zusatzlich
auch den Verlust der bisherigen partnerschaftlichen oder elterlichen Beziehung mit sich.
Besonders schmerzvoll werden diese Veranderungen erlebt, wenn die Angehoérigen von den
Erkrankten nicht mehr erkannt werden.

Meist ist die Situation umso schwieriger, je ndher die Angehdrigen dem betroffenen Menschen
stehen, sowohl raumlich als auch emotional. Die Begleitung und Pflege von demenzkranken
Menschen erfordert Hilfestellung rund um die Uhr, an sieben Tagen in der Woche, lber viele
Jahre. Nahe Angehorige gehen oft vollig in der Pflege und Betreuung auf, Hilfe von aulen wird
oft abgelehnt. Eigene Bediirfnisse und die Grenzen der eigenen Belastbarkeit konnen nicht mehr
wahrgenommen werden.

Zu den seelischen und korperlichen Belastungen kommen finanzielle Belastungen fiir Betreuung
und Pflege, Hilfsmittel, Therapien und Medikamente sowie EinbuRen, die aufgrund einge-
schrankter Arbeitszeiten, vorzeitiger Pensionierung und damit verbundenem Verdienst-Entgang
entstehen.

Die grofte Belastung fiir Angehoérige von Menschen mit Demenz stellen aber die Verhaltensdan-
derungen dar, die bei zwei Dritteln aller Betroffenen auftreten. Dazu zdhlen

» depressives oder aggressives Verhalten,
» Unruhe und Herumwandern,

» gestorter Tag-Nacht-Rhythmus,

»  stdndiges Fragen,

»  Misstrauen und Beschuldigungen.

Ohne entsprechende Hilfe und Unterstiitzung geraten die Betreuenden dadurch schnell an die
Grenzen ihrer Leistungsfdhigkeit - es kommt haufig zum gefiirchteten Angehdérigen-Burnout.
Daher ist es wichtig, erste Anzeichen zu erkennen und die Angehdrigen zu entlasten, um eine
friihzeitige Institutionalisierung der Erkrankten zu vermeiden und gleichzeitig die Gesundheit
der Pflegenden zu erhalten. Derzeit ist der Zugang zu kostenfreien bzw. kostengiinstigen
Psychotherapie- und Supervisionsangeboten nicht ausreichend sichergestellt.
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7.2 Selbsthilfegruppen (A. Croy & M. Natlacen)

Medizinische Selbsthilfegruppen sind freiwillige Selbstorganisationen von Personen, die selbst
oder als Angehorige von einem gemeinsamen gesundheitlichen Problem betroffen sind (Kircher
2008, 24ff). Ziel und Zweck einer medizinischen Selbsthilfegruppe kann je nach Fokus die
wechselseitige Unterstiitzung bei der Alltagsbewadltigung und Identitdtsstitzung, die individuelle
Unterstlitzung als komplementdre Dienstleistung und/oder die kollektive Interessenvertretung
sein. Daraus ergeben sich folgende Schwerpunkte:

»  Die Bediirfnisse kommen aus der Gruppe. Ein ganzheitlicher Ansatz erweitert den Fokus von
den Problemstellungen und Herausforderungen der Mitglieder hin zur Anerkennung und
Starkung vorhandener Ressourcen unter Einbeziehung spezifischer Angebote zur Krank-
heitsbewaltigung.

»  Far Selbsthilfegruppen gilt das Prinzip der Freiwilligkeit. Es werden keine kommerziellen
Interessen verfolgt. Gefordert werden wechselseitiger Austausch, Anerkennung und Unter-
stitzung.

»  Medizinische Selbsthilfegruppen sind wichtige Partner im Gesundheitssystem.

Die Stadt Wien unterstitzt Selbsthilfegruppen durch Bereitstellen von Bliros im Martha Frihwirt
Selbsthilfezentrum Wien, 1020 Wien, Obere Augartenstrale 26-28.

Alzheimer Austria ist ein gemeinnitziger Verein und wurde 1990 in Wien gegriindet, um neben
der "Alzheimer Gesellschaft" - das ist die Vereinigung der Arztinnen/Arzte zum Zwecke der
Forschung - eine Vertretung der Betroffenen und Angehorigen zu schaffen. Alzheimer Austria
sieht sich als direkte Ansprechpartnerin fiir Menschen mit Alzheimer-Krankheit und ihre Ange-
horigen. Ziel ist, die Angehdrigen bei ihrer schweren Aufgabe zu unterstiitzen und ihnen
dringend bendtigte Information zu vermitteln, da sie von Beginn an mit sehr vielschichtigen und
unlosbar scheinenden Fragen konfrontiert sind. In einfiihlsamen und personlichen Gesprachen
wird versucht, sie mit den Krankheitsproblemen vertraut zu machen, Hilfsmoglichkeiten aufzu-
zeigen und gemeinsam mit ihnen Losungen zu suchen und Strategien zu erarbeiten.

Da alle Mitarbeiter/innen selbst pflegende Angehorige sind oder waren, kennen sie die enormen
Lebensverdnderungen und Belastungen aus den langen Jahren der Betreuung und Pflege. Sie
wissen, wie wichtig und hilfreich Unterstiitzung und Erfahrungsaustausch sind. Aus dem Prinzip
der Selbsthilfe hat sich die Gruppe entwickelt und der Gruppengedanke steht immer noch im
Vordergrund.

Im Mittelpunkt der Vereinstdtigkeit stehen Aktivitdten, die

» die Versorgungssituation von Alzheimer-Patienten/-Patientinnen und -Angehdrigen mit
ihren vielféltigen Problemen verbessern;

» die Pflegenden darin unterstiitzen, eigene Grenzen zu erkennen, auf ihre eigene Gesundheit
zu achten und maogliche Entlastungsangebote anzunehmen;

» die Lebensqualitdt der Betroffenen erhdhen;

» eine langere Verweildauer in der gewohnten, hdauslichen Umgebung ermdéglichen.
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Die Selbsthilfegruppe pflegt den offenen und interdisziplinaren Austausch mit allen Interessen-
gruppen aus dem Fach- und Laienbereich, die mit der Thematik ,Alzheimer-Krankheit* befasst
sind.

Die Arbeit der Selbsthilfegruppe umfasst

» Information und Beratung der direkt oder indirekt von Morbus Alzheimer betroffenen
Personen,

» regelmadRige Treffen mit Vortragen oder Workshops fiir die Angehoérigen,

» ,Alzheimer Cafés" fiir Angehorige und Betroffene: Aussprachemaoglichkeit und Erfahrungs-
austausch untereinander,

»  Projekte und Initiativen zur Entlastung, Krankheitsbewaltigung und verbesserte Selbsthilfe
von Betreuenden (z. B. Trainings und Workshops flir Angehorige),

»  Offentlichkeitsarbeit, um Verstindnis und Verbesserungen fiir die problematische Situation
der betroffenen Familien zu erwirken;

»  Zusammenarbeit und fachlichen Austausch mit anderen Alzheimer-Organisationen und
Interessenpartnern, insbesondere mit Alzheimer Europe und Alzheimer s Disease Internati-
onal, deren Mitglied Alzheimer Austria seit 1994 ist;

»  Mitarbeit bei Expertengesprachen im Sozial- und Gesundheitsbereich.

Die Selbsthilfegruppe ,Alzheimer Austria“ bietet den betroffenen Familien Beratung und Unter-
stitzung im Rahmen von Einzelgesprachen oder regelmidRig stattfindenden Gesprachsrunden.
Die Gruppe bietet die Moglichkeit, neue Kontakte zu kniipfen und neue Freunde und Gesprachs-
partner zu finden. In der Gruppe erhalten die Angehodrigen Anerkennung ihrer Leistungen und
die Moglichkeit zur Aussprache mit anderen Betroffenen, die ihre Anliegen verstehen. Viele
mussen darin bestarkt werden, personliche Bedirfnisse wieder wahrzunehmen und auf ihre
eigene korperliche und psychische Gesundheit zu achten.

Die Gruppe bietet Beratung und Information zu allen relevanten Themen und auch praktische
Unterstlitzung - wie Hilfe bei sozialen Problemen und Unterstiitzung beim Aufbau eines Helfer-
netzes - und stellt Kontakte zu Hilfsorganisationen und gemeindenahen Einrichtungen her. Viele
Angehorige und Familien sind jahrelang mit der Selbsthilfegruppe in Kontakt. Sie suchen das
Gesprache und den Austausch mit anderen Betroffenen und pflegen die Beziehung zu Menschen,
mit denen sie ihre Sorgen und Erfahrungen teilen.

Immer hadufiger suchen Menschen in den Anfangsstadien der Erkrankung selbst Rat und Unter-
stitzung in einer Selbsthilfegruppe. Die Betroffenen entsprechen zunehmend nicht mehr dem
herkdmmlichen Bild der hilflosen Demenzkranken, die in erster Linie Versorgung und Pflege
brauchen, sondern sind liber lange Zeit in der Lage, Entscheidungen zu treffen, ihre Bedirfnisse
mitzuteilen und ein weitgehend selbstbestimmtes Leben zu fuhren. Im Frihstadium der Erkran-
kung geht es darum, Fahigkeiten zu erhalten, die Teilnahme am sozialen Leben zu ermdglichen
und den Wunsch nach Selbstbestimmung anzuerkennen.

Kapitel 7 / Betroffenenperspektive ] 3 ]



In vielen Landern haben sich Menschen mit Demenz bereits in Gruppen organisiert und treten
selbst fur ihre Anliegen ein. Sie halten Vortrage und Workshops auf nationalen und internationa-
len Kongressen und ermdglichen uns neue Erkenntnisse und Einsichten in das Leben mit einer
demenziellen Erkrankung. Sie werden bereits in vielen Landern in Entscheidungen der Gesund-
heits- und Sozialpolitik, die sie betreffen, mit eingebunden, wie z. B. in die Erstellung von
nationalen Demenzpldnen oder in die Planung zukiinftiger Wohnformen und Wohnprojekte fir
Menschen mit Demenz.

Helga Rohra, Demenzbetroffene und Aktivistin aus Deutschland, beschreibt in ihrem Buch ,Aus
dem Schatten treten“ (Rohra 2012), wie sie nach der Diagnose zunachst zutiefst verstort war.
Offen einzugestehen, dass sie aufgrund der Demenz Hilfe braucht, fiel ihr anfangs sehr schwer.
,ZU sagen. ,Hier stehe ich. Ich bin diejenige, die schwach ist, die Hilfe braucht”, passte nicht zu
mir” (Rohra 2012). Mit Unterstiitzung der Alzheimer Gesellschaft Miinchen und spater auch
durch andere Organisationen wurde Helga Rohra zu einer Sprecherin fir Frihbetroffene. Sie tritt
fir die Anerkennung der Ressourcen und Anspriiche von Menschen mit Demenz ein sowie deren
Teilhabe an allen Lebensbereichen. lhre einfache Formel dafiir lautet: ,Aber bitte nicht iber mich
sprechen, sondern mit mir®,

Alzheimer Austria hat diese Entwicklung aufgegriffen und bietet Menschen, die mit dem
Vergessen leben, Gruppentreffen an. In diesem Rahmen werden die Betroffenen in ihrer
Selbstvertretungskompetenz gestarkt und haben die Méglichkeit, Erfahrungen auszutauschen
und gemeinsame Anliegen zu formulieren.

Derzeit fehlen in Osterreich Angebote fiir jiingere Menschen mit Demenz, sowohl in der
Tagesbetreuung als auch entsprechende Wohnformen. Auch fiir Menschen im Frihstadium der
Erkrankung gibt es kaum bedirfnisorientierte Angebote.

Alzheimer Austria baut unter Einbeziehung der Betroffenen die Website als Plattform aus, sodass
Information und Rat suchende Menschen mit Demenz effektiver unterstitzt werden.

7.3 Coaching pflegender Angehdriger zu Hause (E. Fenninger)

Pflegende Angehdrige von Menschen mit Demenz libernehmen viele Tatigkeiten und ein groRes
MaR an Verantwortung fir den zu pflegenden Menschen, sie begleiten und unterstiitzen, sind
Vertraute, Bezugs- und Ansprechpersonen. Doch sie bendtigen auch selbst Unterstiitzung, um
dieser hochkomplexen und fordernden Aufgabe gerecht zu werden und selbst dabei gesund und
gliicklich zu bleiben. Sie brauchen Reflexionsmoglichkeit, Beratung und Begleitung, Coaching.
Dieser Bedarf kann innerfamiliar, im Freundeskreis oder durch professionelle Beratung und
Supervision abgedeckt werden. Ziele sind Austausch, Informationsgewinn und Feedback, Sicht-
barmachen von Potenzialen, Erkennen von Lésungs- und Hilfemdglichkeiten.48

48

Weitere Informationen finden Sie unter www.demenz-hilfe.at
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Coaching

Fir die Belastungssituation der pflegenden Angehdérigen ist es von groRer Bedeutung, wie ihre
soziale Umgebung (Familienmitglieder, Freunde/Freundinnen, Kollegen/Kolleginnen, Bekannte)
mit der Situation umgeht. Wird die Pflegearbeit toleriert und mitgetragen? Setzen die Familien-
angehorigen die pflegenden Angehorigen unter Druck (beispielsweise den Beruf aufzugeben)
oder raten Freunde/Freundinnen und Berufskollegen/-kolleginnen mit Nachdruck, die Pflege-
arbeit zu delegieren? Diese Fragen miissen beantwortet werden, um addaquate Unterstiitzungs-
angebote fiur pflegende Angehérige in ihrer besonderen Situation entwickeln zu kénnen. Als
zusatzliche Belastungen definieren pflegende Angehodrige Informationsdefizite, wie etwa zu
geringes Wissen liber Unterstitzungsmoglichkeiten am Beginn der Pflege und auch im Verlauf,
wenn es zu Verdanderungen und zu Zustandsverschlechterungen der betreuten Person kommt.
Haufig vermissen pflegende Angehorige individuelle Betreuungsangebote, Beratungen und
Schulungen. Sie wiirden sich eher Zeit fiir eine Beratung im eigenen Haushalt nehmen als fiir den
Besuch einer Selbsthilfe- oder Angehdrigengruppe. Dies wird mit Zeitmangel und der Unmog-
lichkeit begriindet, die zu betreuenden Person allein zu lassen. Die groRte Herausforderung fir
pflegende Angehorige besteht darin, dass sie permanent und rund um die Uhr zur Verfligung
stehen miissen. (Fenninger et al. 2014)

Konsequenter Weise muss das Angebot von Coaching und Supervision im Haushalt der pflegen-
den Person abgewickelt werden kénnen und ohne Einstiegsbarrieren konsumierbar sein. Da dies
nicht immer moglich ist, bieten Instrumente wie ,Pflegekompass” oder ,Ecomap” einen Zugang
zu besserer Selbsteinschdatzung und setzen damit den Grundstein fiir eine Verbesserung der
Pflegesituation.

Im Folgenden werden zwei Methoden der Diagnose und Hilfe prdsentiert. Es handelt sich um
Instrumentarien der Sozial- und Pflegearbeit, die es unter anderem ermdglichen, Faktoren der
Belastung und das AusmaR der sozialen Kontakte zu messen sowie neue Moglichkeiten zu
eroffnen. Es handelt sich dabei um eine vorstrukturierte, angeleitete Erhebung, die eine fundierte
Selbstreflexion ermdglicht. Damit werden pflegende Angehérige von demenzkranken Personen
in die Lage versetzt, die Pflegesituation in ihrer Gesamtheit einzuschdtzen und Verbesserungen
herbeizufihren.
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Netzwerkkarte (Ecomap)

Die Starke der Methode ,Ecomap* liegt in einer raschen und leichten Durchfiihrung fiir Betroffe-
ne. Im Folgenden wird die Handhabung nach Peter Pantucek vorgestellt: Zuallererst ist zu
entscheiden, aus welcher Sicht die Ecomap erstellt werden soll. Die ,Ankerperson® kann die
pflegebediirftige oder die pflegende Person sein. Die Teile des real existierenden Umfelds
werden eingekreist. Danach wird von der Ankerperson eine durchgehende Linie zu all jenen
Bereichen gezogen, die als positiv und stark erlebt werden. Zu belastenden oder negativen
Bereichen oder Personen werden strichlierte Linien gezogen. Zu Bereichen und Personen, zu
denen aktuell keine Verbindung besteht, werden Wellenlinien eingezeichnet. Das so entstandene
Bild kann selbst reflektiert und interpretiert werden. Idealerweise sollte die Grafik mit einer
vertrauten Person oder einer Fachkraft aus dem professionellen Hilfesystem besprochen werden.
Ziel der individuellen oder kooperativen Reflexion ist, das Lebensumfeld besser zu gestalten und
Beziehungen wieder aufleben zu lassen, um das soziale Netzwerk zu starken. Die Netzwerkkarte
ist teilweise in Osterreich in Verwendung. (Fenninger et al. 2014; Pantu¢ek 2009)

Pflegekompass

Der Pflegekompass ist eine Methode der Sozialarbeit sowie der Pflegewissenschaft und ermog-
licht eine soziale Diagnostik der Pflegesituation. Mit diesem Instrument kann die Situation der
pflegenden Angehodrigen erfasst und dazu ein bedirfnisorientiertes Angebotspaket entwickelt
werden. Der urspriinglich in den Niederladen entwickelte Zorgkompas ist logisch aufgebaut und
gut strukturiert. In einem ersten Schritt werden die Daten der pflegebediirftigen Person erhoben,
im Anschluss wird ein Interview mit den pflegenden Angehorigen gefiihrt. So erhalt man einen
Einblick in die Versorgungssituation und kann bediirfnisorientierte Hilfe fiir die betreuenden
Familienmitglieder anbieten. Nicht Messen, sondern Verstehen steht im Vordergrund. Im
Niederlandischen wird von den ,Dementierenden” gesprochen, dadurch kann die Dynamik der
Demenz besser zum Ausdruck gebracht werden (der Begriff wird daher auch in der deutschen
Rezeption verwendet). Die Betreuung hat sich trotz der einmal diagnostizierten Erkrankung
standig neu auf den Verlauf einzustellen.

Der Pflegekompass hat die Form eines strukturierten Interviews, das durch seine standardisier-
ten Fragestellungen die Belastung der pflegenden Angehorigen aus verschiedensten Blickwinkeln
erfasst. Er beschéftigt sich sowohl mit den Pflegebediirftigen und deren Angehdrigen als auch
mit ihrer Umgebung und wird von Pflegeprofessionisten erstellt. Er besteht vor allem aus offenen
Fragen. Daraus erkennen Pflegeprofessionisten die notwendigen Informationen, um die richtigen
UnterstiitzungsmaRBnahmen fir pflegende Angehorige zu entwickeln. Der Pflegekompass ermog-
licht einen Einblick in die Versorgungssituation und damit die Planung eines bedirfnisorientier-
ten Hilfeangebots fiir die betreuenden Familienmitglieder. Der Pflegekompass wird teilweise in
Osterreich angewendet. (Blom et al. 1999)
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7.4 Das Angehorigengesprach (M. Grasser und E. Kunar)

Im Auftrag des Sozialministeriums wird seit 2005 die ,Qualitdtssicherung in der hauslichen
Pflege“ laufend als unterstitzende und qualitatssichernde MaRnahme durchgefiihrt. Bis Ende Mai
2014 wurden osterreichweit mehr als 152.000 Bezieher/innen von Pflegegeld und deren
Angehdrige von diplomierten Pflegefachkrdften zu Hause besucht. Im Rahmen dieser Hausbe-
suche wird die konkrete Pflegesituation erhoben.

Aus Auswertungen der ,Qualitatssicherung in der hduslichen Pflege® ist bekannt, dass sich
pflegende Angehorige haufig psychisch belastet flihlen. Typische Belastungsauswirkungen sind:

» Anderung der sozialen Situation

»  Anderung der Rollenverhiltnisse in der Familie
»  Stress und Uberforderung

»  Suchtmittel als Problemfeld

»  Korperliche Beschwerden

»  Wut und Aggression49

»  Schuldgefiihle und schlechtes Gewissen

»  Verlust und Trauer

»  Angste

Um zur Prdavention von gesundheitlichen Beeintrdchtigungen aufgrund psychosozialer Belas-
tungen beizutragen, fiihrt das Sozialministerium seit August 2014 das Pilotprojekt ,Angehori-
gengesprach fur pflegende Angehérige von Pflegegeldbeziehern/-bezieherinnen mit psychi-
schen Belastungen® durch.

Im Rahmen dieses Projektes erfolgt auf Wunsch ein zweiter Hausbesuch eigens fiir die Haupt-
pflegeperson zum Aufarbeiten jener Probleme, die sich auf Grund der belastenden Pflegesituati-
on ergeben. Das Gesprach wird gefiihrt von Psychologinnen/Psychologen, Sozialarbeiterin-
nen/Sozialarbeitern sowie anderen fachkundigen Personen und kann auf Wunsch auch an einem
anderen Ort stattfinden.

In diesem Gesprach fir pflegende Angehdrige sollen folgende Interventionen Platz finden:

»  Entlastungsgesprdach (Bestdarken und Ermutigen der betreuenden Angehdérigen)
»  Unterstitzung zur Selbsthilfe (Empowerment)

» Information und Aufklarung zur Situationsbewaltigung

»  Aufzeigen der eigenen Krafte und Starken

»  Aufzeigen von regional verfiigbaren Unterstiitzungsstrukturen

49
Broschiire ,Gewalt erkennen. Fragen und Antworten zu Demenz und Gewalt“, Bundesministerium fiir Arbeit, Soziales und
Konsumentenschutz. Die Publikation kann unter https://broschuerenservice.sozialministerium.at/ heruntergeladen oder als
Broschiire bestellt werden.
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Im Rahmen des Pilotprojektes sind 400 Angehoérigengesprdche in den Bundesldandern Burgen-
land, Karnten, Oberd6sterreich, Steiermark und Wien vorgesehen.

Factbox Kapitel 7

Unterstiitzung fiir Betroffenen und Betreuungspersonen

»

»

»

»

»

»

»

»

Betreuungspersonen in den Familien sind selbst oft betagt.

Die Veranderungen, die durch die Demenzerkrankung erlebt werden, sind herausfordernd.
Es gibt eine Reihe von Anforderungen, die bewiltigt werden miissen: z. B. Ubernahme der
Verantwortung fiir das erkrankte Familienmitglied, verabreichen der Medikamente, Thera-
pien und Arztbesuche organisieren, Pflege durchfiihren. Die Zeit muss genau eingeteilt
werden, um einen strukturierten Tagesablauf fir die Erkrankten zu erméglichen und
dennoch alltdgliche Arbeiten erledigen zu kénnen. Auch die Rollenverschiebung innerhalb
der Familie ist belastend. Es muss gelernt werden, mit Verlusten umzugehen.

Wichtig ist es daher, Angehorige zu entlasten und zu unterstiitzen.
Unterstlitzungsmoglichkeiten bieten Selbsthilfegruppen, die Menschen mit Demenz
und/oder Angehorige unterstitzen. Die Unterstiitzung durch die Selbsthilfegruppe um-
fasst z. B. wechselseitigen Austausch, Information, Beratung, die Moglichkeit, neue Freun-
de und Gesprachspartner zu finden, oder Unterstiitzung beim Aufbau eines Helfernetzes.
Menschen mit Demenz im Anfangsstadium werden zunehmend selbst aktiv, sind Gber
lange Zeit selbst in der Lage, ihre Entscheidungen zu treffen, und suchen Selbsthilfegrup-
pen auf. In anderen Landern werden Menschen mit Demenz auch bei der Erstellung von
Demenzstrategien/Demenzpldnen und der Planung von Versorgungsstrukturen einbezo-
gen.

Angehorige wiinschen zum Teil Beratung und Information im eigenen Haus.

Methoden zur Unterstiitzung sind beispielsweise der Einsatz der Netzwerkkarte, um das
Lebensumfeld besser gestalten und Beziehungen wieder aufleben lassen zu kénnen, oder
der Pflegekompass als Instrument, um mit Angehdrigen eine bedirfnisorientierte Ange-
botspalette von Unterstiitzungsleistungen entwickeln zu kénnen.

Im August 2014 wurde im Rahmen der ,Qualitatssicherung in der hauslichen Pflege“ das
Angehorigengesprach fiur Angehorige von Pflegegeldbeziehern mit psychischen Belastun-
gen eingefihrt.

Zusammenfassung: GOG
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8 Konsequenzen

8.1 Soziale Aspekte der Demenz (F. Kolland & J. Horl)

Die in der Gesellschaft vorhandenen Bilder vom hohen Alter sind ambivalent. Mit gemischten
Gefluihlen wird die Nahe zwischen Altern und Behinderung, zwischen Langlebigkeit und Abhan-
gigkeit beobachtet. Die seit der zweiten Halfte des 20.Jahrhunderts zunehmende Anzahl
hochbetagter Menschen verstarkt die Ambivalenz. Zu unklar sind die Befunde zur Hochaltrigkeit.
Leben wir langer gesiinder oder leben wir langer um den Preis gesundheitlicher Einschran-
kungen? Mit besonderer Sorge wird die Zunahme demenzieller Erkrankungen beobachtet. Der
gesellschaftliche Umgang mit ,Kranken“ im Allgemeinen und Demenzkranken im Speziellen
basiert oftmals, wenn nicht sogar immer, auf den malRgeblichen Werten und MaRstdben, die in
einer Gesellschaft vorherrschen. Historiker zeigen, dass die gegenwadrtige sozio-kulturelle
Konstruktion von Demenz und insb. Alzheimer-Demenz in den 1970er und 1980er Jahren
entstanden ist und eine stark emotional besetzte, wertgeladene Diskussion hervorgebracht hat.
(Ballenger 2006)

8.1.1 Stigmatisierung und soziale Ungleichheit

Demenz bedeutet die Abnahme intellektueller Fahigkeiten, Verdnderungen im Gedachtnis und im
logischen Denken. Diese Veranderungen fiihren zu starken Einschrankungen bei der Erfiillung
der taglichen Aufgaben und in der alltidglichen Funktionalitit. Der Verlust der intellektuellen
Kompetenz verursacht Angste und Empfindungen von Kontrollverlust und Ausgeliefertsein
(Held/Ermini-Fiinfschilling 2004). So sind nach einer US-amerikanischen Studie die Angste vor
einer Einschriankung der intellektuellen Fihigkeiten im Alter doppelt so hoch wie die Angste vor
physischen Veranderungen (American Health Poll 2005). Dies liegt auch daran, dass einerseits
sehr wenig Wissen (iber die Demenz in der Gesellschaft vorhanden ist und andererseits
Veranderungen in der kognitiven Kapazitat als wenig beeinflussbar gelten.

Das Alter und damit verbunden auch die vermuteten altersbedingten Leistungseinbufen werden
in meritokratischen Gesellschaften gerne beiseitegeschoben. Menschen mit Demenz gelten als
Jkrank“ und werden stigmatisiert. Den Betroffenen wird Handlungsfahigkeit abgesprochen, weil
sie nicht mehr in den Werte-Rahmen von Nutzen und Leistung passen. Die Hilfebedirftigkeit
wird als Belastung empfunden. Zu den sozialen Folgen dieser Stigmatisierung gehort, dass sich
Angehodrige von dementen alteren Menschen schimen und ihren Lebensraum auf den privaten
Raum beschranken (Schlechter 2014).

Das stark defizitorientierte Krankheitsbild wirkt nachteilig in Bezug auf (Frith-) Erkennung und
Behandlung von Demenzen. Betroffene vermeiden aus Angst vor Stigmatisierung und einschran-
kenden MaRnahmen (wie z. B. Fiihrerschein-Entzug) eine medizinische Abklarung der Sympto-
matik und verhindern somit eine Diagnosestellung mit friihzeitiger Behandlungsmaoglichkeit. Die
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gesellschaftliche Stigmatisierung pragt auch Arzteschaft und Pflege, die von Personen mit
Demenz Unselbstandigkeit erwarten. Die Unselbstandigkeit in der Verrichtung von Alltagsaktivi-
titen ist also nicht nur durch Kompetenzdefizite der Alteren, sondern auch durch geringe
Kompetenzerwartungen des Pflegepersonals bedingt (WiRman 2010).

Demenz wird primdr als medizinisches bzw. neurologisch-neuropathologisches Problem be-
griffen und hat daher eine negative, angstauslésende Bedeutung. Sie wird als eine heimtiickische
Krankheit gesehen, als Feind der Menschheit. Demgegeniiber zeigen psychosoziale Konzepte,
wie stark Demenz davon abhidngig ist, wie das Umfeld des Menschen mit Demenz interagiert,
kommuniziert, reagiert und handelt. Wird Demenz nicht primar als medizinisches Phinomen
gesehen, sondern als psycho-soziales Geschehen, dann verliert sie weitgehend ihren Schrecken.
Demenz-begiinstigende Faktoren sind psychosozialer Stress oder Einsamkeit. Dichte soziale
Netzwerke schitzen vor demenziellen Erkrankungenso.

Olaf von dem Knesebeck und Ingmar Schéafer konnten Unterschiede zwischen Bildungsgruppen
im Hinblick auf die Inanspruchnahme medizinischer Leistungen im hoheren Lebensalter
nachweisen (Knesebeck/Schafer 2009). Diese Unterschiede sind auch schon in friheren
Lebensphasen vorhanden. Altere Frauen und Minner mit hohem Einkommen, hoher Bildung,
hohem beruflichen Status und Vermdgen nitzen hdufiger Programme wie Brustkrebsvorsorge-
und Prostatauntersuchungen als Personen mit niedrigem sozialen Status.

Als bedeutsamer Faktor fur gesundheitliche Ungleichheiten im Alter gelten zwischenmenschliche
Kontakte. Sie haben in spdten Lebensphasen eine deutlich hohere Bedeutung. Sowohl die Anzahl
sozialer Kontakte als auch die Qualitit der sozialen Beziehungen sind mit Morbiditdit und
Mortalitat assoziiert. Je hoher das Lebensalter, desto kleiner ist das soziale Netzwerk. Und das
hat insbesondere unter Bedingungen von Gebrechlichkeit ungiinstige Auswirkungen auf die
Lebensqualitdit. Anhand des Heidelberger Instruments zur Messung der Lebensqualitiat bei
Demenz konnte nachgewiesen werden, dass soziale Kontakte jeder Art, und damit auch die
emotional eher negativ gepragten, fiir Demenzkranke von groRer Bedeutung sind (Becker et al.
2005).

8.1.2 Soziale Defizite in der Pflege von Menschen mit
Demenz

Im Zusammenhang mit der soziologischen Analyse der Demenz stellen sich auch Fragen der
Gerechtigkeit (Schnell 2008). Problematisch ist in dieser Hinsicht etwa die Zuteilung von Giitern
in der Pflege und Betreuung, die hauptsdchlich an Verrichtungen/Aktivitaiten und koérperlicher
Mobilitdt ausgerichtet ist. Wenn pflegebediirftige Personen mit nachgewiesener demenzieller
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Sehr anschaulich zeigt der Videofilm ,Zurlck zu einem unbekannten Anfang“ die Bedeutung und Wirkung sozialer Netzwerke
fur demenziell Erkrankte. Der Film gibt Einblick in fiinf Lebensportrats mit Alzheimerkranken in hduslicher Gemeinschaft.
http://www.leben-mit-alzheimerkranken.at/ [6. 9. 2014]
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Erkrankung seit 1993 einen Anspruch auf Pflegegeld nach dem Bundespflegegeldgesetz haben,
so bezieht sich dieser Anspruch auf die Alltagsaktivititen. Andere Anlasse fiir Pflege, die eher
mit emotionalen Zustdnden, Kognitionen oder den Selbstwahrnehmungen von pflegebediirftigen
Menschen zusammenhdngen, werden haufig ausgeschlossen (Bartholomeyczik/Halek 2004).

Die Ermittlung von Pflegebedirftigkeit geht in der Regel von den Aktivititen des tdglichen
Lebens aus. Gesundheitsbezogene Pflege hat die Aufgabe, betreuungs- und pflegebediirftige
Menschen bei der Durchfilhrung des Alltagslebens zu unterstiitzen. Zu diesem Zweck werden
Aktivitaten des tdglichen Lebens identifiziert und definiert, die Anlass und Ansatz fiir gesund-
heitsbezogene Pflege sind. Der Ubergang von der Pflege als Teil der alltiglichen Sorgestruktur
zur professionellen und gesundheitsbezogenen Pflege ist der Ubergang von der Normalitit des
Alltags, in der einzelne Tatigkeiten wie sprechen, waschen, kochen gar nicht klar voneinander
unterschieden sind, zu identifizierten Aktivitaten des taglichen Lebens.

Fiir die Pflegegeldeinstufung wird der Alltag gewissermaRen zerlegt, um ihn administrativ hand-
habbar zu machen. Der Alltag in seiner Gesamtkomposition ist nicht relevant fur die Bestim-
mung der Tatigkeiten, die die Pflegebedirftigkeit ausmachen. Wenn also nicht der gesamte
Alltag mit seinem Tun und Befinden fiir die Festlegung von Pflegebedirftigkeit relevant ist,
sondern nur ausgewahlte Tatigkeiten, dann stellt sich die Frage, ob diese Auswahl im Fall der
Demenz nicht zu kurz greift. Universal ausgerichtete Klassifikationen haben einen gewissen
Nachteil, weil sie allgemeine Systematiken festlegen und damit nicht fur jeden Einzelfall
Gultigkeit haben. Werden solche allgemeinen Systematiken rigoros angewendet, dann kann es zu
Benachteiligungen im Einzelfall fihren. Es werden dann Unwdgbarkeiten, die mit der Pflege als
Aushandlungsprozess verbunden sind oder mit problematischem psychischen Verhalten, eher
vernachlassigt.

8.1.3 Demenz und Gewalt

Die Frage, welche Zusammenhdnge zwischen Demenz und Aggressionsphdnomenen bzw.
Gewalthandlungen bestehen, muss fiir den stationdren Pflegebereich und fir die private
Umgebung unterschiedlich beantwortet werden.5!

Aggression und Gewalt in Heimen und Krankenanstalten

Die Lebenssituation der alten Menschen in Heimen und Krankenhdusern ist einerseits von
Fortschritten geprdgt, etwa in der Ausbildung des Personals, im Komfortbereich und in der
pflegerischen und medizinischen Qualitdt. Andererseits zeigen empirische Belege, dass
Gewaltpotenziale weiterhin existieren. Auch wenn der Forschungszugang zu den Organisationen
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Uber die bestehenden praventiven und intervenierenden Ansitze kann aus Platzgriinden hier nicht referiert werden (vgl.
Horl/Ganner 2012).
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schwierig ist und Opferbefragungen kaum durchfihrbar sind, ergeben Befragungen des
Personals, dass psychische Gewalt vermutlich von der Mehrzahl und physische Gewalt von bis zu
einem Drittel der Pflegepersonen angewendet wird, wobei weniger kriminogene Persdnlichkeits—
ziige, sondern viel eher Ressourcenmangel, strukturell bedingte Zeitnot und Stresssituationen
als die primdren Ursachen genannt werden. Folgende Fakten scheinen gesichert (Goergen 2004;
Pillemer/Moore 1989):

»  Gewalt kann auch ohne schadigende Absicht ausgelibt werden. Der typische Fall ist die
Brechung des Widerstands, um Arbeiten schneller zu erledigen. Bekanntlich ist der Zeitbe-
darf fur die Korperpflege oder die Nahrungsaufnahme (z. B. wegen Schluckstorungen) bei
demenziell Erkrankten besonders hoch.

»  Beim aktiven Tun ist davon auszugehen, dass der verbale Missbrauch weitaus hadufiger ist als
die physische Misshandlung. Der chronische Personalmangel fiihrt dazu, dass die Pflegen-
den mit den Aufgaben der Grundpflege ausgelastet sind und soziale Beziehungen kaum
aufgebaut werden kénnen. Es kommt zwar durch die Pflege zu korperlicher Ndhe, aber die
seelische Distanz bleibt bestehen.

» Haufiger als die offene Aggression ist die mehr oder weniger subtile Vernachldssigung in
Form von Ignorieren und Fehlen von anregenden Elementen in der Gestaltung des Alltagsle-
bens.

»  Burnout des Pflegepersonals ist ein wesentlicher Risikofaktor fiir Gewalthandlungen.
Typische Reaktionsweisen dieses gut belegten Syndroms sind Gbermachtige Gefiihle der
Hilflosigkeit samt einem Verlust der Anteilnahme und der positiven Gefiihle gegeniiber der
Patientin / dem Patienten. Den Pflegenden geht die Kontrollfahigkeit iber die Situation
verloren, weil sie liberlastet und erschopft sind, sie gleiten ab in kalte Routine oder offene
Aggression.

»  Pfleger/innen werden auch selbst Opfer von Aggression und sexuellen Angriffen, insbeson-
dere durch psychisch veranderte oder kognitiv eingeschrankte Bewohner. Je nach empiri-
scher Studie zeigen 29 bis 92 Prozent der Bewohner von Langzeitpflege-Einrichtungen phy-
sisch oder verbal aggressives Verhalten. Obwohl Schulungen stattfinden, geraten die Pfle-
genden doch immer wieder in die Gefahr einer Revanche-Aggressivitat. (Shaw 2004; Zeh et
al. 2009)

Spezielle Félle von Zwang stellen freiheitsbeschrankende MaRnahmen dar, die jedoch nach dem
Heimaufenthaltsgesetz legitim sind, sofern die Anwendung gelinderer Mittel nicht zielfiihrend ist
(Birger 2013). Das Gesetz verlangt zwar eine strikte Dokumentationspflicht und sieht eine
Bewohnervertretung und andere Kontrollen vor, trotzdem bleiben natiirlich Entscheidungs-
spielrdume fiir das Personal. Fixierungs- und SedierungsmaRnahmen werden vor allem mit dem
Schutz vor Stiirzen gerechtfertigt. Mechanische oder elektronische Sperren werden eingesetzt,
um Personen mit demenziell bedingten Tendenzen zum Weglaufen daran zu hindern. Uber die
Zuldssigkeit von bestimmten konkreten Ausgestaltungen dieser technischen Sperren gibt es
immer wieder Unsicherheit und Auseinandersetzungen.

Bei der sog. Weglauftendenz ist in diesem Zusammenhang vor Fehldeutungen zu warnen. Fir die
Ansicht, dass demente Personen sich ohne besonderen Grund entfernen, weil dieses Verhalten
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sozusagen krankheitsimmanent sei, fehlt die wissenschaftliche Evidenz. Es kann genauso gut
sein, dass die Pflegepersonen und Arzte die Weglauftendenz filschlich als bloRes Symptom der
Erkrankung deuten, obwohl sie eine Folge von misslungenen Interaktionen zwischen dem/der
Bewohner/in und den Pflegekraften ist oder ihre Ursache in den unzureichenden Umgebungs-
bedingungen, in der Leere und Unerfilltheit des Alltags hat. (Gust 2013; Weissenberger-
Leduc/Weiberg 2011)

Aggression und Gewalt im privaten Umfeld

Uber die Situation in Privathaushalten besteht Ubereinstimmung, dass weniger die kérperlich
Pflegebedurftigen als vielmehr die an Demenz oder anderen psychischen Stérungen leidenden
Menschen Opfer von Gewalt in der Pflege werden. Rund die Halfte der Angehérigen, die
Demenzkranke betreuen, bekennt sich nach eigener Aussage zu ,Gewalt“ in irgendeiner Form,
wobei auch hier die verbalen Aggressionen lberwiegen. (Cooper et al. 2008; Cooper et al. 2010)

Ein wenig erforschtes, aber gewiss groRes Dunkelfeld bilden die Freiheitsentziehungen zu
Hause, d. h. das phasenweise Einsperren von kognitiv eingeschrankten alten Menschen in der
Wohnung, wobei dieses menschenrechtswidrige Verhalten hiufig in einer Uberfiirsorge und in
einem Ubertriebenen Sicherheitsdenken der Angehérigen wurzelt. (Bergstermann/Carell 1998)

Eine entscheidende Einsicht besteht darin, dass die durch Uberlastung und Stress ohnehin hoch
belastende und zeitlich unabsehbare Pflegesituation in einer ,Gelegenheitsstruktur”, wie sie das
enge Zusammenleben in einem gemeinsamen Haushalt darstellt, auch bei den gutwilligsten
Angehorigen gelegentlich entgleisen kann. Das heilt, der klassische Tater-Opfer-Antagonismus
trifft die Komplexitdt der Situation in Familien mit dementen Menschen nur sehr unzureichend.
Die Uberforderung bei der Pflege von Menschen mit Demenz wird als besonders quélend
empfunden, was zu einem fast vollstindigen Zusammenbruch regulierter Beziehungen fiihren
kann. Bei der Pflege von Demenzkranken fallt eine positive Resonanz oder Dankbarkeit haufig
aus und schldagt vielleicht sogar in Kommunikationsverweigerung oder Aggression um. In
solchen Situationen entstehen Frustration und Verzweiflung mit der Tendenz zur Gewalthand-
lung. Diese Gefahr besteht selbst dann, wenn man iiber die medizinischen Ursachen informiert
ist. Biografische Faktoren - wie fortdauernde oder wieder auflebende Ehekonflikte oder Schwie-
gerprobleme - wirken verscharfend.

Zu einer Uberforderung fiihrt letztlich auch eine Diskrepanz zwischen Erwartungshaltung und
der Realitat der Anforderungen. Die pflegenden Angehdrigen erwarten anfangs, die Kontrolle
Uber die Pflegesituation zu behalten, verkennen jedoch oft die Schwere der zeitlichen und
seelisch-emotionalen Anforderungen. Insbesondere werden die fatalen Folgen der sozialen
Isolation unterschatzt. Durch die Gebundenheit an den Haushalt bzw. durch den dominierenden
Aktivitatsrhythmus der/des Pflegebedirftigen resultieren ein Mangel an Freizeit, Verzicht auf
Urlaub, reduzierte oder ganzlich verlorene berufliche und private Selbstverwirklichungsméglich-
keiten. Gewalt oder Aggression sind dann primdr eine Reaktion auf die entstandene Stresssitua-
tion, die gleichzeitig als unfair und unentrinnbar wahrgenommen wird. Dazu kommt die
Empfindung fehlender Anerkennung und mangelnde Unterstiitzung durch andere Familienmit-
glieder, durch die Sozialbiirokratie und durch die Gesellschaft im Allgemeinen.

Kapitel 8 / Konsequenzen ] 4 ]



8.1.4 Konsequenzen soziologischer Aspekte

Demenz ist aus soziologischer Perspektive ein Prozess und kann nicht auf das letzte Stadium
reduziert werden. Menschen mit Demenz sind in der Lage zu und haben auch das Bediirfnis nach
Selbstbestimmung. Gesellschaftlich ist dafiir ein Einstellungswandel notwendig, der zu einer
Uberwindung der Stigmatisierung von Demenz und zu einer sozialen Integration im 6éffentlichen
Raum fuhrt.

Notwendig sind auch weiterfiihrende Uberlegungen zur Beriicksichtigung der sozialen und
emotionalen Aspekte bei der Pflegegeldeinstufung. Diese sollten Uber das Konzept der Aktivita-
ten des tiglichen Lebens hinausgehen und kénnten damit auch auf Uberlastung und Stress von
pflegenden Angehdrigen positive Auswirkungen haben.

8.2 Okonomische Folgen von Demenz
(B. Trukeschitz und U. Schneider)

Wer an 6konomische Folgen von Demenz denkt, assoziiert damit in der Regel die Hohe der
Kosten, die durch diese Erkrankungen entstehen (Kapitel 8.2.1). Ebenso relevant ist, wen die
Kosten treffen bzw. wer diese tragt. Dies verweist auf Verteilungsfragen der ékonomischen
Belastung (Kapitel 8.2.2).

Die alleinige Betrachtung von Kosten greift jedoch zu kurz. Im Kern 6konomischer Analysen
steht das Verhaltnis von eingesetzten Mitteln und erzielten Ergebnissen. Dies fiihrt zu Fragen
der Kosten-Effektivitdat des Mitteleinsatzes (Kapitel 8.2.3).52

8.2.1 Gegenwartige und zukiinftige Kosten von Demenz

Demenzielle Erkrankungen und deren Kosten stellen eine globale Herausforderung dar. Im Jahr
2010 wurden die gesellschaftlichen Kosten von Demenz weltweit auf umgerechnet>3 rund
450 Mrd. Euro geschatzt (Wimo et al. 2013). Fur Westeuropa belief sich die Kostenschatzung auf
umgerechnet 156 Mrd. Euro. Umgerechnet auf eine einzelne demenzkranke Person sind das in
Westeuropa Kosten von 22.350 Euro pro Jahr (Wimo et al. 201 3), wobei - wie aus Daten aus dem
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Ausgeblendet bleiben in dieser Kurzdarstellung positive 6konomische Folgen demenzieller Erkrankungen, wie die im Dienst-
und Sachleistungsbereich generierten Beschaftigungseffekte und Beitrage zur Wirtschaftsleistung eines Landes.
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Im Kapitel zu den 6konomischen Folgen der Demenz wurden die in den zitierten Publikationen veroffentlichten Betrdge von
US-Dollar in Euro umgerechnet und gerundet (Angaben zum Jahr 2010 mit dem Wechselkurs von April 2010 und Angaben
aus 2009 mit dem Wechselkurs von April 2009).
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Jahr 2009 hervorgeht - die regionalen Unterschiede betrdchtlich sind: zwischen 18.600 Euro in
Frankreich und 38.500 Euro in Luxemburg (vgl. Wimo et al. 2010, Tab. 3, eigene Berechnungen).

Fir das Jahr 2009 wurden in einer landervergleichenden Studie die Kosten von Demenzen fir
Osterreich auf 2,9 Mrd. Euro54 geschitzt (vgl. Wimo et al. 2010: 102, Tab. 3). Das entspricht
25.600 Euro pro an Demenz erkrankter Person pro Jahr (vgl. Wimo et al. 2010, 102 Tab. 3,
eigene Berechnungen). Eine Diplomarbeit an der Wirtschaftsuniversitat Wien differenzierte diese
Kosten fiir Osterreich und das Jahr 2009 nach dem Betreuungskontext weiter aus. Demnach
lagen die Kosten der Demenz bei mindestens 10.000-11.000 Euro pro Jahr und Patient/in in
hduslicher Betreuung und mindestens 25.000-43.000 Euro pro Jahr und Patient/in in stationdrer
Betreuung. (Gleichweit/Rossa 2009, XIV)

Bereits in der Vergangenheit zeichnete sich ein markanter Kostenanstieg im Bereich demenzieller
Erkrankungen ab. So erhdhten sich die Kosten zwischen 2005 und 2009 in Europa um
28,4 Prozent (vgl. Wimo et al. 2010, 99, Tab. 1, eigene Berechnungen). In Zukunft wird mit
einem weiteren beachtlichen Anstieg der Demenz-Kosten gerechnet. Im einfachsten Szenario,
das nur auf der zahlenmaRigen Veranderung der von Demenz Betroffenen basiert, wird bis zum
Jahr 2030 von einem weltweiten Anstieg der Kosten um 85 Prozent ausgegangen (Wimo et al.
2013, 8).

Die gesellschaftlichen Kosten, die durch Demenz verursacht werden, sind jedoch nicht unab-
wendbar, sondern kdnnen beeinflusst werden (Knapp et al. 2014; Quentin et al. 2010).
Praventive MaBRnahmen haben Einfluss darauf, ob und wann Menschen Demenz entwickeln (vgl.
Middleton/Yaffe 2009) und in welchem AusmaR. Schwere Demenzformen verursachen doppelt
so hohe Kosten wie milde Formen (Quentin et al. 2010). Friihzeitige Diagnosen erhéhen zwar die
Zahl der erfassten Demenzerkranken und verlingern damit deren Begleitungsaufwand. Sie
kénnen jedoch den Verlauf der Erkrankung und ihren Schweregrad positiv beeinflussen und
damit die Kostenentwicklung dampfen.

Inwieweit die Kosten bei demenziellen Erkrankungen wirksam werden, hangt davon ab, wie
umfassend Versorgungssysteme gestaltet werden und ob a/le an Demenz erkrankten Personen
(und deren betreuende Angehorigen) identifiziert und mit Versorgungsangeboten erreicht
werden kdnnen.

Nach wie vor sind mit der Berechnung demenzinduzierter Kosten substanzielle Herausforderun-
gen verbunden. Besonders zwei Faktoren bereiten Schwierigkeiten: die Verlasslichkeit der statis-
tischen Erfassung und die Monetarisierung einzelner Kostenkomponenten. Dies trifft insbeson-
dere auf die informelle Pflege und die Erfassung und Bewertung der durch Demenz verursachten
Belastungen (Leid, Schmerz und Verlust von Lebensqualitdt) zu. Aktuelle und im Detail aufge-
schliisselte Kosten der Demenz sowie Kostenprognosen sind fiir Osterreich nicht verfugbar.

54
Umfassende Kostenschatzung, die direkte Kosten medizinischer wie auch nicht-medizinischer Leistungen und indirekte
Kosten informeller Betreuung und Pflege (3,7 h/Tag) enthalt.
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8.2.2 Verteilung der 6konomischen Belastung

Innerhalb der gesamten medizinischen Kosten - so zeigt das Beispiel Deutschland - gelten
demenzielle Erkrankungen nicht nur als die teuerste Krankheitsgruppe im Alter. Sie zdhlen auch
zur Krankheitsgruppe mit tiberdurchschnittlich starken Kostensteigerungen (Leicht/Kénig 2012).
In Relation zu den Gesamtkosten der Demenzversorgung machen medizinische Kosten in vielen
Staaten jedoch nur einen relativ geringen Teil aus.

In Europa zeichnet die Verteilung der Demenzkosten Pflegeregime-typische Muster nach:

In den noérdlichen Liandern Giberwogen im Jahr 2008 die Kosten aus medizinischer und nicht-
medizinischer Versorgung; Kosten der informellen Pflege waren deutlich geringer. In den
westeuropdischen Staaten hielten sich diese beiden Kostenkomponenten die Waage, wahrend in
den siideuropdischen Staaten die informelle Betreuung die zentrale Kostenkomponente darstellt
(vgl. Wimo et al. 2011, 828, Tab. 2). Fiir Osterreich belief sich 2009 der Anteil der informellen
Betreuung und Pflege an den gesamten demenzbedingten Kosten mit umgerechnet rund
1,6 Mrd. Euro auf rund 54 Prozent (vgl. Wimo et al. 2010, 102, Tab. 3, eigene Berechnungen).
Dies zeigt den hohen 6konomischen Stellenwert der oft ,unsichtbaren” informellen Betreuung
Demenzkranker durch Angehorige, Freunde/Freundinnen, Nachbarn/Nachbarinnen und
Bekannte.

Uber die Verteilung der Demenzkosten auf bestimmte Bevdlkerungsgruppen und Dienstleis-

tungsbereiche sowie 6ffentliche und private Kosten liegen nur vereinzelt Befunde vor; weitere
Untersuchungen zur Verteilung und Verteilungswirkung waren erforderlich.
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8.2.3 Effektiver und effizienter Einsatz offentlicher und
privater Mittel

Nur die Kosten der Demenz in den Blick zu nehmen, ware unzureichend und wiirde Schlussfol-
gerungen fehlleiten. Um die Effizienz der Versorgung zu bewerten, miissen die Kosten mit jenen
GroRen in Verbindung gebracht werden, die den Effekt der eingesetzten Gelder widerspiegeln.
Die Messung der Wirkung von Interventionen ist daher wesentlich, um Kosten-Effektivitats-
Relationen zu erstellen und die Entscheidungsfindung auf ein solides Fundament zu stellen
(Trukeschitz 2014).

Evidenz zur Kosteneffektivitit von MaRnahmen flir Demenzpatienten/-patientinnen ist grund-
satzlich eher fiir pharmakologische Therapien als fiir andere Interventionen verfiigbar (Knapp et
al. 2013). So erwies sich beispielsweise die Medikation mit Donezipil in einem systematischen
Review von zwolf Studien als wirksam fiir Demenzpatienten/-patientinnen, blieb aber ohne
nachweisbare positive Wirkung fir deren betreuende Angehérige (Jones et al. 2012). In der
Gruppe der nicht-pharmakologischen MaRnahmen kristallisierten sich zugeschnittene Aktivi-
tatsprogramme und Therapien, die die Alltagsfahigkeiten fordern, als kosteneffektiv heraus.
(Knapp et al. 2013)

MaRnahmen zur Unterstiitzung pflegender Angehdriger von Demenzpatienten/-patientinnen
sind besonders angezeigt. Diese Gruppe informell Pflegender weist signifikant hohere Belastun-
gen auf als andere informell Pflegende. Gleichzeitig zeigt die Literatur, dass Interventionen fir
pflegende Angehorige in der Regel bei jenen Personen, die Demenzpatienten/-patientinnen
informell betreuen, vergleichsweise geringe Wirkung entfalten. Zur Kosten-Effektivitat der
Programme, die speziell auf diese Gruppe zugeschnitten sind, liegen bislang nur sehr wenige
(fur Osterreich keine) methodisch ausreichend fundierte Studien vor. (Schneider et al.)

Neuen Technologien wird ein betrachtliches Potenzial zur Kostenreduktion sowie (implizit) zur
Erhohung der Versorgungseffizienz zugeschrieben (vgl. Bowes et al. 2013, 16). Inwieweit smarte
assistive Technologien und ,ambient intelligence die Versorgung bei Demenz tatsdchlich
verbessern und zur Kostenreduktion beitragen, ist derzeit noch nicht ausreichend untersucht.
Zwar gibt es zahlreiche Projekte, die solche Unterstiitzung fir Demenzkranke und deren
Angehorige entwickeln und auch an Robotik-Lésungen arbeiten; eine solide, umfassende Unter-
suchung der Kosten-Effektivitat dieser technischen Errungenschaften steht bislang jedoch aus.

8.2.4 Sachleistungen in der Langzeitpflege in den
Bundeslandern (B. Juraszovich)

Gesetzgebung und Vollziehung im Bereich der Sachleistungen in der Langzeitpflege liegen in
Osterreich in der Kompetenz der Bundeslidnder. Die rechtlichen Rahmenbedingungen dafiir
wurden im Jahr 1994 in der Vereinbarung gemaR Artikel 15a B-VG zwischen dem Bund und den
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Landern tiber gemeinsame MaRnahmen fir pflegebediirftige Personen geschaffen, in der sich die
Lander zu einem flichendeckenden Ausbau der sozialen Dienste verpflichteten.

Entwicklung der Sachleistungen
Seit 1994 hat sich das Angebot an Sachleistungen in den Bundesldndern betrachtlich erhoht.

Betrachtet man die Entwicklung des in mobilen und stationdren Diensten beschaftigten
Betreuungs- und Pflegepersonal seit 1995 - gemessen an den Einwohnern von 75 Jahren und
dlter -, so kann man erkennen, dass sich bei den mobilen Diensten die Anzahl der Vollzeitiqui-
valente (VZA) pro 1.000 EW im Alter von 75 Jahren und élter von 9 VZA (allerdings ohne Wien)
auf 18 VZA verdoppelt hat. Bei den stationidren Diensten stehen 49 VZA pro 1.000 EW dieser
Altersgruppe im Jahr 2012 nur 28 VZA im Jahr 1995 gegeniiber.

Tabelle 8.1:
Betreuungspersonal - Vollzeitidquivalente pro 1.000 EW von 75 Jahren und ilter in Osterreich
Jahr Mobile Dienste Stationare Dienste
1995/96/97 * 9 28
2002 13 36
2012 18 49

* Anmerkung: Angaben der Bundeslander fiir die Jahre 1995, 1996 oder 1997 - ohne Wien

Quelle: Schaffenberger/Pochobradsky (2004), Statistik Austria (2013); Berechnung: GOG

Bei den teilstationdaren Diensten, der Kurzzeitpflege und den alternativen Wohnformen gab es
ebenfalls betrachtliche Steigerungen, allerdings liegen hierzu keine vergleichbaren Zahlen zur
Entwicklung seit 1995 vor.

Insgesamt wurden in den Bundesldandern in den verschiedenen Betreuungsformen rund 230.000
Personen betreut, die meisten davon von mobilen Diensten.

Tabelle 8.2:
Betreute Personen in den einzelnen Betreuungsformen im Jahr 2012
Betreuungsform Betreute Personen absolut Betreute Personen pro 100 EW 75+
Mobile Dienste 139.013 20
Stationdre Dienste 71.821 11
Teilstationdre Dienste 5.983 1
Kurzzeitpflege 4916 1
Alternative Wohnformen 11.140 2

Quelle: Statistik Austria (2013); Berechnung: GOG
Wie hoch der Anteil der betreuten Personen mit Demenz ist, kann aufgrund der vorhandenen

Daten nicht gesagt werden, allerdings bestehen in den einzelnen Bundesldndern eine Reihe von
zielgruppenspezifischen Betreuungsformen fiir Menschen mit Demenz.
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Die zielgruppenspezifischen Betreuungsformen fiir Menschen mit Demenz in den einzelnen
Bundesldandern auf lokaler und kommunaler Ebene reichen von betreuten Wohngruppen tber
Tageszentren bis hin zu speziellen mobilen Diensten. Eine systematische 0Osterreichweite
Erfassung dieser Angebote und ihrer Inanspruchnahme fehlen allerdings bislang. Auch eine
osterreichweite Darstellung von Pilotprojekten zu neuen, innovativen Modellen bzw. eine
systematische Sammlung von Good-Practice-Beispielen auf Gemeindeebene ist nicht vorhanden.

Finanzierung der Sachleistungen

Im Jahr 2012 lagen die Bruttoausgaben in den Bundeslandern fiir alle Pflege- und Betreuungs-
dienste bei rund 3,0 Mrd. Euro, mit 2,3 Mrd. Euro entfielen mehr als drei Viertel der Ausgaben
auf die stationaren Dienste. Die Nettoausgaben in den Bundeslandern betrugen insgesamt
1,7 Mrd. Euro (+7,5 %), womit 55 Prozent der Bruttoausgaben von den Liandern und Gemeinden
getragen wurden; 40 Prozent waren durch Beitrdge und Ersdtze der betreuten Personen (bzw.
ihrer Angehorigen oder von Drittverpflichteten) gedeckt, die restlichen 5 Prozent kamen aus
sonstigen Quellen, z. B. Landesgesundheitsfonds-Mittel (Statistik Austria 2013).

Im Jahr 2011 wurde per Gesetz ein Pflegefonds (PFG, BGBI | Nr. 57/2011) eingerichtet, der fir
die Jahre 2011 bis 2016 mit insgesamt 1,335 Mrd. Euro die Lander und Gemeinden beim Aus-
und Aufbau und der Sicherung der sozialen Dienstleistungen im Bereich der Langzeitpflege
unterstutzen soll. Die Mittel werden zu zwei Drittel vom Bund und zu einem Drittel von den
Landern und Gemeinden aufgebracht.
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8.3 Gesundheitliche Auswirkungen (T. Bengough)

Die Anzahl derer, die direkt oder indirekt - als Angehorige/r, Freund/in oder professionelle
Pflegeperson - von Demenz betroffen sind, nimmt stetig zu. Menschen mit Demenz werden zu
einem GrofRteil im hduslichen Rahmen versorgt und gepflegt; oftmals lebt die Pflegeperson im
selben Haushalt (Schaufele 2005). Reprdsentativerhebungen zufolge kann die Betreuung
demenziell Erkrankter auch im Fall schwerster Pflegebediirftigkeit zu Hause stattfinden
(Schaufele et al. 2007). Fur die Personen, die Pflegearbeit leisten, aber auch fiir die Menschen
mit Demenz entstehen dabei Beziehungen mit koérperlichen, psychischen, emotionalen sowie
sozialen Herausforderungen und Belastungen (Kesselring et al. 2001; Sansoni et al. 2013).

Studien belegen, dass sowohl professionelle als auch informelle Pflegepersonen einem deutlich
hoheren Risiko fiir psychosomatische Erkrankungen ausgesetzt sind (Vellone et al. 2002) und ein
erhohtes Mortalitdtsrisiko haben (Schulz/Beach 1999). Pflegende Angehorige fiihlen sich dabei
einem groReren AusmaR an Stress und Angsten ausgesetzt als Pflegepersonen, die nicht in
einem direkten Familienverhaltnis mit der demenziell erkrankten Person stehen (Kesselring et al.
2001; Paulson/Lichtenberg 2011).

Die gesundheitlichen Auswirkungen schlagen sich in gesundheitlichen Beeintrachtigungen
(Erkrankungen der Wirbelsdule, Bluthochdruck, Arthrose oder Osteoporose) sowie subjektiven
Belastungen (Stress, Angstzustdande, Schlafstérungen, Depression) nieder (McCurry et al. 2007).
Studien stimmen Uberein, dass im hduslichen Rahmen vor allem die subjektive Belastung der
Pflegeperson entscheidend fiir die Stabilitat des Pflege-Arrangements ist (Schaufele 2005).

8.3.1 Gesundheitliche Auswirkungen fiir pflegende
Angehorige

Ein GroRteil demenziell erkrankter Menschen erhdlt nach der Diagnosestellung von den nachsten
Familienangehdrigen pflegerische Versorgung und Unterstiitzung im Alltag. Die Betreuung von
pflegebedirftigen Familienangehoérigen wird von den pflegenden Angehorigen als belastend
empfunden (McCurry et al. 2007; Sansoni et al. 2013). Nachtlicher Hilfebedarf, eine hohe
Pflegestufe, standige Verfligbarkeit oder eine parallele Erwerbstdtigkeit korrelieren positiv mit
dem Gefiihl der Belastung (Schneekloth/Wahl 2005).

Gesundheitliche Beeintrachtigungen von pflegenden Angehorigen

Verglichen mit Personen, die sich nicht um die Versorgung eines Menschen mit Demenz
kiimmern, schitzen pflegende Familienangehorige, die die Hauptansprechperson in pflegeri-
schen Belangen sind, ihre Gesundheit schlechter ein (McCurry et al. 2007). Studien belegen, dass
sich die Institutionalisierung eines Gepflegten genauso gut durch die korperliche Gesundheit
und vor allem subjektiv empfundene Belastung der Pflegeperson vorhersagen lasst wie durch die
gesundheitlichen Beeintrachtigungen der/des Gepflegten (Sansoni et al. 2013).
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Subjektive Belastung von pflegenden Familienangehdrigen

Stress und Angstempfinden stellen eine besonders groRe Herausforderung fir pflegende
Angehorige dar. Studien zufolge korrelieren Stress, Angst und Schlafprobleme positiv mit dem
AusmaR an Betreuungsstunden. Umgekehrt korrelieren diese Faktoren negativ mit Freizeit, die
aulerhalb des Haushaltes verbracht wird, in dem die Betreuung stattfindet (Sansoni et al. 2004;
Vellone et al. 2002). Stress und Angst spielen vor allem in Bezug auf eine bevorstehende
Institutionalisierung des Demenzpatienten eine groRe Rolle, da sich Angehoérige hdufig schuldig
fihlen, dass sie diese Moglichkeit in Erwdagung ziehen (Paulson/Lichtenberg 2011; Sansoni et al.
2013). Ebenfalls in direktem Zusammenhang mit einer hohen Belastung durch Pflegetatigkeit
steht das Risiko, an einer Depression zu erkranken.

Einer Metaanalyse zufolge, die den Unterschied in Stressempfinden und Depression bei
Pflegenden und nicht Pflegenden untersucht, steigen Depressionswerte signifikant mit dem
Belastungsniveau der Pflegepersonen. Weiters ldsst sich ein Zusammenhang zwischen dem durch
die/den pflegende/n Angehoérige/n wahrgenommenen Leiden (emotional und existentiell) des
Demenzpatienten und einem erhohten Risiko fiir eine Depression feststellen (Pinquart/Sorensen
2003). Vor allem jiungere Pflegende und jene, die ein niedrigeres Bildungsniveau aufweisen,
berichten haufiger von Symptomen einer Depression (Schulz et al. 2008).

Zur Messung der subjektiven Belastung von pflegenden Personen im familidren Rahmen gibt es
diverse Messinstrumente (z. B. die hausliche Pflegeskala nach GraRel und Leutbecher (1993)),
mit denen sich der Auspragungsgrad der Belastung erfassen ldsst.

8.3.2 Gesundheitliche Auswirkungen fiir professionelle
Pflegende

Gesundheitliche Beeintrachtigungen von professionellen Pflegenden

Nur wenige Studien untersuchen, ob sich zwischen pflegenden Angehdérigen und professionellen
Pflegekraften ein Unterschied der gesundheitlichen Beeintrachtigungen feststellen lasst. Aus-
sagen dazu kommen unter anderem aus einer Studie, die ein Kollektiv von gesunden professio-
nellen Pflegekrdften Uber einen Zeitraum von vier Jahren untersuchte und ermittelte, dass
neun Stunden oder mehr an Pflegeaufwand pro Woche mit einem erhohten Risiko fir koronare
Herzkrankheiten in Zusammenhang stehen (Lee et al. 2003). Insgesamt zeigt sich, dass
professionelle Pflegekrafte mit mehr psychosomatischen Beschwerden zu kampfen haben
(Ricken-, Nacken- oder Schulterprobleme). Krankenstandsquoten, Fluktuation sowie Ausstei-
gerquoten bei professionellen Pflegekraften sind hoch (Glaser/Hdge 2005).

Subjektive Belastung von professionellen Pflegenden

Generell ldsst sich anhand verschiedener Studien feststellen, dass professionelle Pflegekrafte
weniger unter subjektiver Belastung leiden als pflegende Angehorige. Im Vergleich mit pflegen-
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den Angehorigen zeigen professionelle Pflegekrafte ein niedrigeres Depressionsniveau sowie
hohere Lebensqualitat (Takahashi et al. 2005). Ein weiterer markanter Unterschied ist im Rahmen
der hduslichen Pflege festzustellen, was die Entscheidung fiir oder gegen eine mdgliche
Institutionalisierung des/der Demenzkranken betrifft: Professionelle Pflegekrafte empfinden
widhrend des Entscheidungsprozesses weniger Stress und Traurigkeit als die pflegenden
Angehorigen. Entscheidungsprozesse beziiglich Institutionalisierung zeigen sich auch weniger
beeinflusst durch die Beziehung zum Demenzpatienten (Sansoni et al. 2013).

8.3.3 Somatische Erkrankungen von Menschen mit Demenz

Zur Pravalenz von korperlichen Beeintrachtigungen von Menschen mit Demenz lassen sich
Aussagen auf Basis einer Querschnittuntersuchung aus Deutschland treffen. Demnach sind
Menschen mit Demenz aller Schweregrade von Multimorbiditdt betroffen. Bei der Frage nach
zusatzlichen chronischen Erkrankungen zeigt sich, dass pro Demenzpatient im Schnitt vier
weitere Erkrankungen bekannt waren. Vorrangig wurden dabei Erkrankungen des Muskel- und
Skelettsystems, pulmonale oder ischdmische Herzerkrankungen sowie Hypertonie und Diabetes
angegeben (Schaufele 2005). Des Weiteren zdhlen Schwerhérigkeit oder gar Taubheit, schwere
Sehbeeintrachtigungen bis zur Blindheit sowie schwere Mobilititseinschrankungen zu den
haufigsten Beeintrachtigungen. Mobilititseinschrankungen bzw. Bewegungsarmut haben
wiederum ein gestortes Harnverhalten, Obstipation, Thrombosegefahr sowie erhdhtes Infekti-
onsrisiko zur Folge (Schaufele 2005; Volicer 1998). Menschen mit Demenz sterben meist nicht
direkt an Demenz: Zu den haufigsten Todesursachen zdhlen laut Studien Pneumonie, Herz-
krankheiten oder zerebrovaskuldare Erkrankungen (Burns et al. 1990; Kammoun et al. 2000).

8.4 Finanzielle Absicherung in der Langzeitpflege
(C. Wehringer & M. Grasser)

Fir Menschen mit Demenz und deren pflegende Angehérige sind folgende Unterstiitzungs-
leistungenss im Bereich der Langzeitpflege auf Bundesebene vorgesehen:

»  Pflegegeld

»  Zuwendungen aus dem Unterstiitzungsfonds nach § 21a Bundespflegegeldgesetz (BPGG) fiir
Kosten einer Ersatzpflege

»  Forderung der 24-Stunden-Betreuung

» Pflegekarenzgeld

»  Sozialversicherungsrechtliche Absicherung fir pflegende Angehdrige

55

Informationen zum Thema Pflege sind auf der Plattform fiir pflegende Angehérige www.pflegedaheim.at abrufbar.
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Pflegegelds6

Pflegegeld>7 gebiihrt, wenn ein monatlicher Pflegebedarf von durchschnittlich mehr als 65
Stunden (mehr als 60 Stunden bis 31.12.2014) besteht, der voraussichtlich mindestens sechs
Monate andauern wird. Dabei ist es unerheblich, ob die Pflegebediirftigkeit auf Grund einer
korperlichen, intellektuellen oder psychischen Behinderung oder einer Sinnesbehinderung
besteht. MaRgeblich ist, ob lebenswichtige Verrichtungen im persénlichen Lebensbereich (z. B.
tagliche Korperpflege, An- und Ausziehen) oder im sachlichen Bereich (z. B. Einkaufen,
Wohnungsreinigung) selbststandig durchgefiihrt werden kénnen oder nicht. Das Pflegegeld wird
abhangig vom AusmaR des festgestellten Pflegebedarfes zwolfmal pro Jahr geleistet und ist
unabhdngig von Einkommen und Vermdgen.

Im Oktober 2014 hatten insgesamt 456.917 Personen in Osterreich Anspruch auf Pflegegeld; die
Aufteilung auf die sieben Pflegegeld-Stufen ist wie folgt:

Tabelle 8.3:
Pflegegeld: Anspruchsberechtigte Personen Oktober 2014 nach Stufen
Pflegegeld-Stufe Personen Monatlicher Betrag in Euro
1 106.156 154,20
2 129.924 284,30
3 79.398 442,90
4 64.452 664,30
5 47.993 902,30
6 19.287 1.260,00
7 9.707 1.655,80

Quelle: Hauptverband - PFIF (Datenbank Pflegegeldinformationssystem)

Der Aufwand des Bundes fir Pflegegelder hat im Jahr 2013 rund 2,47 Mrd. Euro betragen
(BMASK 2014).

Auf die besondere Situation von Menschen mit einer intellektuellen oder psychischen Behinde-
rung - also auch von demenziell erkrankten Menschen - wird bei der Feststellung des Pflegebe-
darfes insbesondere durch folgende MaRnahmen Bedacht genommen:

Beriicksichtigung von Anleitung und Beaufsichtigung

Personen mit einer psychischen oder intellektuellen Behinderung waren aufgrund ihrer motori-
schen Fahigkeiten zwar haufig in der Lage, die lebensnotwendigen Verrichtungen ganz oder

56

Greifeneder/Liebhart, Pflegegeld (2013) 3. Auflage; MANZ’sche Verlags- und Universitatsbuchhandlung, Wien
57

Ausflhrliche Informationen zum Pflegegeld kénnen in der Publikation ,EIN:BLICK 5 Pflege“ nachgelesen werden. Diese kann
unter https://broschuerenservice.sozialministerium.at/ heruntergeladen oder als Broschiire bestellt werden.
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teilweise selbst vorzunehmen, kénnen jedoch oft Sinn und Notwendigkeit solcher Handlungen
nicht erkennen oder diese sinnvoll umsetzen. Ohne die Hilfe einer Pflegeperson wiirden sie
alltdgliche Verrichtungen wie etwa die Korperpflege oder das An- und Auskleiden unterlassen
und in der Folge verwahrlosen.

Anleitung ist das unterweisende Zeigen und notwendige Einschreiten bei einzelnen Handgriffen
einer PflegemaRnahme mit dem Ziel, dass die pflegebedirftige Person die gesamte Verrichtung
moglichst selbstdandig durchfihrt. Die Anleitung wahrend der Verrichtung soll die Durchfiihrung
in einem sinnvollen Ablauf sicherstellen und die pflegebediirftige Person durch Zuspruch
ermuntern, vorhandene motorische Fahigkeiten trotz eingeschrankter kognitiver, psychischer
oder psychiatrischer Leistungsfahigkeit einzusetzen. Es ist dazu die permanente, ununterbro-
chene Anwesenheit einer Betreuungsperson unerlasslich.

Beaufsichtigung ist das Daneben-Sein einer Betreuungsperson und beobachtende Kontrollieren,
ob die pflegebedirftige Person die jeweilige Verrichtung korrekt durchfiihrt. Die Betreuungsper-
son muss zum Schutz des Pflegebedirftigen vor Eigengefdahrdung bei der Durchfiihrung der
Verrichtung wahrend des gesamten Vorganges unmittelbar neben der/dem Pflegebediirftigen
anwesend sein.

Ist Anleitung oder Beaufsichtigung erforderlich, wird der volle Zeitwert fiir die jeweilige Pflege-
maRnahme bei der Ermittlung des Pflegebedarfes beriicksichtigt.

Erschwerniszuschlag

Mit 1. Janner 2009 wurde eine gesetzliche Grundlage dafiir geschaffen, dass bei der Ermittlung
des Pflegebedarfes von pflegebedirftigen Menschen ab dem vollendeten 15. Lebensjahr mit
einer schweren intellektuellen oder schweren psychischen Behinderung - insbesondere einer
demenziellen Erkrankung - auf die besondere Intensitit der Pflege Bedacht genommen werden
kann. Um den erweiterten Pflegebedarf dieses Personenkreises zu erfassen, wird zusatzlich zu
den Zeitwerten fiir die einzelnen Betreuungs- und Hilfsverrichtungen ein Pauschalwert im Aus-
maR von 25 Stunden hinzugerechnet (Erschwerniszuschlag).

Bei diesem Erschwerniszuschlag geht es nicht um eine Graduierung der Schwere der jeweiligen
Behinderung im Sinne einer diagnosebezogenen Betrachtungsweise, sondern um die Beriick-
sichtigung des Mehraufwandes der aus dieser Behinderung - oftmals einer demenziellen Erkran-
kung - resultierenden pflegeerschwerenden Faktoren. Solche Faktoren liegen dann vor, wenn
sich Defizite der Orientierung, des Antriebes, des Denkens, der planerischen und praktischen
Umsetzung von Handlungen, der sozialen Funktion und der emotionalen Kontrolle in Summe als
schwere Verhaltensstérung duBernss,

58

Literaturtipp: Faul, Eva (2014): Kommunikation und Interaktion bei "verhaltensauffalliger" Demenz. Eine einzelfallbasierte
Untersuchung und Betrachtung. Akademikerverlag
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Zum Stichtag 30. September 2014 wurde bei insgesamt 32.912 Pflegegeldbeziehern/-bezieher-
innen ein Erschwerniszuschlag ab dem vollendeten 15. Lebensjahr berlicksichtigt. Bei 82 Prozent
dieser pflegebediirftigen Menschen hatte dies zur Folge, dass durch die Anrechnung des
Erschwerniszuschlags eine hohere Pflegegeldstufe gewdhrt wurde (stufenrelevant). Zu bemerken
ist, dass ein GrolRteil der Fille, in denen sich der Erschwerniszuschlag nicht stufenrelevant
auswirkte, auf Bezieher/innen der Pflegegeldstufen 5 bis 7 entfiel; sohin auf eine Fallgruppe, in
denen sich in Folge eines bereits anerkannten Pflegebedarfes von mehr als 180 Stunden pro
Monat der Erschwerniszuschlag gar nicht mehr auswirken konnte.

Tabelle 8.4:
Anzahl der Personen ab dem vollendeten 15. Lebensjahr, die in den Jahren 2009 bis 2014 einen
Erschwerniszuschlag bezogen haben (Stichtag 30. September 2014)

2009 2010 2011 2012 2013 2014
Erschwerniszuschlag 15.677 22.504 28.344 32.068 32.592 32.912
berticksichtigt
stufenrelevant 5.646 8.379 10.851 13.256 14.144 14.815
nicht stufenrelevant 10.031 14.125 17.493 18.812 18.448 18.097

Quelle: Hauptverband - PFIF (Datenbank Pflegegeldinformationssystem)

Eine Beurteilung nach Stufe 6 erfolgt, wenn ein Pflegeaufwand von mehr als 180 Stunden vorliegt
und

»  regelmaRig wahrend des Tages und der Nacht zeitlich unkoordinierbare Betreuungsmal-
nahmen zu erbringen sind oder

» die dauernde Anwesenheit einer Pflegeperson erforderlich ist, weil eine Eigen- oder
Fremdgefdahrdung wahrscheinlich ist.

Pflegegeld der Stufe 6 deckt jene qualitativen Kriterien ab, die bei fortgeschrittenen demenziel-
len Erkrankungen typischerweise auftreten.

Eine Beurteilung nach Stufe 7 erfolgt, wenn ein Pflegeaufwand von mehr als 180 Stunden vorliegt
und

» keine zielgerichteten Bewegungen der vier Extremitdten mit funktioneller Umsetzung
moglich sind oder
»  ein vergleichbarer Zustand vorliegt.

Ein vergleichbarer Zustand wird etwa dann gegeben sein, wenn der pflegebediirftige Mensch auf
die Hilfe lebensnotwendiger technischer Hilfsmittel angewiesen ist (z. B. Beatmungsgerat).
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Zuwendung fiir Kosten einer Ersatzpflege nach § 21a BPGG

Nach § 21a BPGG gebihren nahen Angehdrigen seit 2004 unter bestimmten Voraussetzungen
Zuwendungen aus dem Unterstiitzungsfonds fiur Menschen mit Behinderungen nach
§ 22 Bundesbehindertengesetz. Diese Zuwendungen werden nahen Angehdrigen gewahrt, wenn
sie seit mindestens einem Jahr eine pflegebedirftige Person mit zumindest Pflegegeldstufe 3
uberwiegend pflegen und voriibergehend an der Erbringung der Pflegeleistung wegen Krankheit,
Urlaub oder aus sonstigen wichtigen Griinden verhindert sind. Fiir die Zuwendung von Ersatz-
pflegekosten fiir eine nachweislich demenzkranke pflegebediirftige Person reicht Pflegegeldstu-
fe 1 nach dem BPGG aus - diese Verbesserung ist im Janner 2009 in Kraft getreten.59

Eine Zuwendung erfolgt bei Vorliegen sozialer Harte, wenn die ErsatzpflegemaRnahmen die wirt-
schaftliche Leistungsfihigkeit der Hauptpflegeperson lbersteigen. Dariiber hinaus miissen
ErsatzpflegemaRnahmen mindestens eine Woche und dirfen héchstens vier Wochen andauern.
Die Ersatzpflege von nachweislich demenziell erkrankten pflegebediirftigen Personen muss nur
mindestens vier Tage andauern. Die jahrliche Hochstzuwendung hangt von der Pflegegeldstufe
der pflegebediirftigen Person ab und variiert zwischen 1.200 Euro fir die Pflegegeldstufen 1, 2
und 3 und 2.200 Euro fir die Stufe 7.

Im Jahr 2013 gab es von 10.245 Ansuchen 9.064 Zuerkennungen. Der Gesamtaufwand fiir die
Zuwendungen aus dem Unterstiitzungsfonds fiir die Ersatzpflege betrug im Jahr 2013 rund
11 Millionen Euro. Im Zeitraum von 2004 bis Ende 2013 wurden insgesamt Zuwendungen zu den
Kosten fiir die Ersatzpflege in Hohe von mehr als 61,4 Millionen Euro geleistet.

Ein Vergleich der Daten aus den Jahren 2012 und 2013 zeigt, dass dieses Unterstiitzungs-
angebot von pflegenden Angehdrigen zunehmend geniitzt wird.

Forderung der 24-Stunden-Betreuung nach § 21b BPGG

Die Betreuung in Privathaushalten kann sowohl in Form eines unselbststandigen als auch in
Form eines selbststiandigen Betreuungsverhdltnisses erfolgen. Dabei muss die Betreuung den
Bestimmungen des Hausbetreuungsgesetzes oder der Gewerbeordnung entsprechen.60

59

Literaturtipp: Nagl-Cupal, Martin (2009): Loslassen kdnnen. Eine qualitative Analyse, wenn pflegende Angehdrige ihre

Familienmitglieder mit Demenz in Einrichtungen fur Kurzzeitpflege geben. VDM Verlag
60

Die gesetzlichen Grundlagen der 24-Stunden-Betreuung werden im Kapitel 6.3.4.1 naher beschrieben.
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Auf der Basis von zwei Beschiftigungsverhaltnissen, kann - unabhdngig vom Vermdégen der
pflegebediirftigen Person - folgende Leistung in Anspruch genommen werden:

»  Bei angestellten Betreuungskraften betrdgt der Zuschuss bis zu 1.100 Euro monatlich zwélf
Mal im Jahr.

»  Bei selbstandigen Betreuungskraften betrdgt der Zuschuss bis zu 550 Euro monatlich zwolf
Mal im Jahr.

Im Jahr 2013 waren durchschnittlich 16.611 Fordernehmer/innen pro Monat zu verzeichnen; bei
4.178 Personen war eine demenzielle Erkrankung diagnostiziert.

Im Jahr 2013 waren 45.318 Personenbetreuer/innen tatig.

Um einen finanziellen Zuschuss fiir die 24-Stunden-Betreuung in Anspruch nehmen zu kénnen,
missen folgende Voraussetzungen erfiillt sein:

»  Bedarf einer bis zu 24-Stunden-Betreuung (nachzuweisen in den Pflegegeldstufen 3 und 4
durch eine (fach)arztliche Bestdtigung);

»  Anspruch auf Pflegegeld zumindest in Hohe der Stufe 3.

»  Ein Betreuungsverhdltnis zu der betreuenden Person, zu einem/r ihrer Angehorigen oder zu
einem gemeinniitzigen Anbieter sozialer oder gesundheitlicher Dienste muss vorliegen.

»  Betreuungskrdfte miissen entweder eine theoretische Ausbildung (die im Wesentlichen der-
jenigen einer Heimhelferin / eines Heimhelfers entspricht) nachweisen oder seit mindestens
sechs Monaten die Betreuung der pflegebediirftigen Person sachgerecht durchgefiihrt haben,
oder es muss eine fachspezifische Ermachtigung der Betreuungskraft zu pflegerischen/arzt-
lichen Tatigkeiten vorliegen.

» Das Einkommen der pflegebediirftigen Person darf 2.500 Euro netto pro Monat nicht tiber-
schreiten; diese Einkommensgrenze erhoht sich um 400 Euro fir jede/n unterhaltsberech-
tigte/n Angehdérige/n bzw. um 600 Euro fiir jeden behinderten unterhaltsberechtigten An-
gehorigen.

Der Aufwand fiir die Forderung der 24-Stunden-Betreuung belief sich im Jahr 2013 auf insge-
samt 105,4 Millionen Euro, wovon der Bund gemaR einer Art. 15a-Vereinbarung zwischen dem
Bund und den Landern 60 Prozent der Gesamtkosten iilbernommen hat (63,2 Millionen Euro).

Pflegekarenzgeld nach § 21c BPGG

Seit 1. 1. 2014 erhalten pflegende und betreuende Angehdérige fiir die Dauer einer Pflegekarenz
bzw. einer Pflegeteilzeit sog. Pflegekarenzgeld.

Nach § 14c Arbeitsvertragsrechts-Anpassungsgesetz (AVRAG) koénnen Arbeiternehmer/innen

und Arbeitgeber/innen schriftlich eine Pflegekarenz fir die Dauer von einem bis zu drei Monaten
gegen Entfall des Arbeitsentgeltes vereinbaren, sofern das Arbeitsverhaltnis ununterbrochen drei
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Monate gedauert hat. Nach § 14d AVRAG koénnen Arbeitnehmer/innen auch Pflegeteilzeit verein-
baren, wobei die wochentliche Normalarbeitszeit mindestens zehn Stunden betragen muss.

Die Pflegekarenz bzw. -teilzeit muss zum Zweck der Pflege eines nahen Angehérigen vereinbart
werden, wobei der nahe Angehorige zumindest Pflegegeld der Stufe 3 erhalten muss. Bei
demenziell erkrankten nahen Angehorigen geniigt Pflegegeld der Stufe 1. Im Falle einer
wesentlichen Erhohung des Pflegebedarfs um zumindest eine Pflegegeldstufe kann einmalig eine
neuerliche Pflegekarenz-Vereinbarung getroffen werden.

Das Pflegekarenzgeld gebihrt fiir héchstens sechs Monate fiir zumindest zwei pflegende
Angehdrige. Im Falle einer wesentlichen Erhéhung des Pflegebedarfs um zumindest eine Pflege-
geldstufe gebiihrt das Pflegekarenzgeld fiir weitere sechs Monate.

Fir die Dauer der Pflegekarenz gebiihrt dem pflegenden Angehoérigen ein (allenfalls aliquotes)
Pflegekarenzgeld nach § 21c BPGG. Das Pflegekarenzgeld entspricht der Héhe des Grundbetra-
ges des Arbeitslosengeldes nach § 21 Arbeitslosenversicherungsgesetz zuziiglich allfalliger
Kinderzuschlage, wobei mindestens die monatliche Geringfligigkeitsgrenze nach § 5 Abs 2
Allgemeines Sozialversicherungsgesetz (ASVG) gebiihrt.

Im Zeitraum Janner bis Dezember 2014 bezogen insgesamt 2.321 Personen Pflegekarenzgeld.

Sozialversicherungsrechtliche Absicherung fiir pflegende Angehérige

Die Pflege von Angehorigen kann derart aufwandig sein, dass die Pflegeperson die Arbeitszeit
reduzieren oder die Erwerbstatigkeit vollig aufgeben muss. Damit verbunden sind auch sozial-
versicherungsrechtliche Nachteile, weil bei Herabsetzung der Arbeitszeit geringere Pensionsbei-
trage geleistet werden und bei Aufgabe der Erwerbstatigkeit die Pflichtbeitrage in Pensions- und
Krankenversicherung uberhaupt entfallen - fiir die Dauer der Pflege also weder Pensionszeiten
erworben werden noch eine Krankenversicherung besteht.

Folgende Versicherungsvarianten sollen diese Nachteile ausgleichen:

»  Weiterversicherung fiir pflegende Angehdrige in der Pensionsversicherung (§ 77 Abs 6 ASVG)

Personen, die aus der Pflichtversicherung ausgeschieden sind (z. B. wegen Beendigung der
Erwerbstatigkeit), um einen nahen Angehoérigen oder eine nahe Angehdérige zu pflegen,
konnen sich unter folgenden Voraussetzungen in der Pensionsversicherung weiterversichern:
»  Anspruch der/des pflegebediirftigen Angehdérigen auf Pflegegeld zumindest der Stufe 3,
»  gdnzliche Beanspruchung der Arbeitskraft durch die Pflege in hduslicher Umgebung,

»  Vorliegen bestimmter Vorversicherungszeiten.

Die monatliche Beitragsgrundlage wird aus dem durchschnittlichen Arbeitsverdienst des
Kalenderjahres vor dem Ausscheiden aus der Beschaftigung ermittelt. Im Jahr 2014 betrug
die Beitragsgrundlage mindestens 724,50 und hochsten 5.285 Euro.
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»  Selbstversicherung fiir pflegende Angehorige in der Pensionsversicherung (§ 18b ASVG)

Diese Selbstversicherung fiir Zeiten der Pflege naher Angehdériger kann auch neben einer
(aufgrund einer Erwerbstatigkeit) bestehenden Pflichtversicherung in Anspruch genommen
werden, wenn das AusmaR der Erwerbstatigkeit wegen der Pflege vermindert wurde und die
nachstehend angefiihrten Voraussetzungen vorliegen:

»  Anspruch des pflegebediirftigen Angehdérigen auf Pflegegeld zumindest der Stufe 3,

»  erhebliche Beanspruchung der Arbeitskraft durch die Pflege in hauslicher Umgebung,

»  Wohnsitz im Inland.

Die monatliche Beitragsgrundlage lag im Jahr 2014 bei 1.649,84 Euro.

Im Jahr 2013 haben 507 Personen eine Weiterversicherung und 9.305 Personen eine Selbst-
versicherung in der Pensionsversicherung fiir pflegende Angehérige in Anspruch genommen. Die
Beitrdge fir alle Versicherungsmoglichkeiten tibernimmt zur Ginze der Bund; der Aufwand dafir
belief sich im Jahr 2013 auf rund 42,5 Millionen Euro.

»  Beitragsfreie Mitversicherung in der Krankenversicherung (§ 123 ASVG iVm § 51d ASVG)

Ein Zusatzbeitrag fur mitversicherte Angehorige in der Krankenversicherung ist unter ande-

rem dann nicht zu leisten, wenn der/die Angehorige

»  selbst Anspruch auf Pflegegeld zumindest in Hohe der Stufe 3 hat oder

»  einen Versicherten / eine Versicherte mit Anspruch auf Pflegegeld zumindest in Hohe
der Stufe 3 unter ganz tUiberwiegender Beanspruchung der Arbeitskraft pflegt.

Die Pflege muss in hauslicher Umgebung und darf nicht erwerbsmaRig erfolgen.

Factbox Kapitel 8

Soziale Konsequenzen

» Hochbetagtheit, Langlebigkeit, vor allem aber Demenz haben in den letzten Jahren eine
emotionale, wertgeladene Diskussion hervorgerufen.

»  Die gesellschaftliche Furcht vor dem Demenzsyndrom hat zur Stigmatisierung von
Menschen mit Demenz gefiihrt, deren soziale Folgen sich in Scham und Isolation dufern.
Das hat wiederum zur Folge, dass die Diagnosestellung oftmals vermieden wird und wich-
tige Behandlungsmadglichkeiten nicht in Anspruch genommen werden.

»  Empirische Belege demonstrieren Gewaltpotenziale im stationdren Pflegebereich sowie im
privaten hauslichen Kontext. Im stationdren Bereich ist (mehr psychisch als physisch)
gewalttiatiges Verhalten gegentiber Menschen mit Demenz zuriickzufiihren auf:

»  Ressourcenmangel (z. B. nur kérperliche, nicht jedoch seelische Pflege)
»  Zeitnot (z. B. Brechung des Widerstandes bei pflegerischen Tatigkeiten)
»  Stresssituationen (z .B. Burn-out gefdhrdetes Personal)

» Im hauslichen Bereich wei man um vermehrte verbale Gewalt durch liberforderte Ange-
horige, Einsperren zur Verhinderung von Weglaufen, Verweigerungen oder aggressivem
Verhalten von Seiten der pflegebediirftigen Person.

»  Uberwindung der Stigmatisierung sowie eine bessere Integration Demenzkranker in die
Gesellschaft konnen dazu beitragen, Menschen mit Demenz ein selbstbestimmteres Leben
zu ermoglichen.
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Okonomische Folgen

»

»

»

»

»

Die Kosten demenzieller Erkrankungen sind eine globale Herausforderung.
Demenzielle Erkrankungen zdhlen nicht nur zu den hdufigsten, sondern auch zu den
teuersten Krankheitsgruppen im Alter. Schwere Demenzformen ,kosten“ doppelt so viel
wie milde Formen der Demenz.

In Osterreich liegen die Kosten pro demenzerkrankter Person bei mindestens 10.000 Euro
in der hduslichen Betreuung; die Kosten fiir stationdre Betreuung liegen noch erheblich
hoéher (25.000-43.000 Euro).

Besonders die informelle Pflege wird als Herausforderung bei der Kalkulation demenz-
induzierter Kosten gesehen.

Evidenz zu kosteneffektiven MaRnahmen besteht hauptsachlich fiir pharmakologische
Therapien, jedoch weilR man auch um die Kosteneffektivitiat von Aktivitatsprogrammen
und nicht-medikamentdsen Therapien, die auf Alltagsfahigkeiten abzielen.

Sachleistungen in der Langzeitpflege in den Bundesliandern

»

»

»

Bund und Lander haben seit 1994 rechtliche Rahmenbedingungen fiir Sachleistungen in
der Langzeitpflege geschaffen, innerhalb derer die Lander einen flichendeckenden Aus-
bau sozialer Dienste zugesagt haben.

Die Entwicklung der mobilen und (teil)stationdren Dienste, der Kurzzeitpflege und anderer
alternativer Wohnformen ist im Steigen begriffen.

Sachleistungen werden unter anderem durch einen Pflegefonds finanziert, der im Jahr
2011 eingerichtet wurde und den Aus- und Aufbau sozialer Dienstleistungen unter-
stlitzen soll.

Gesundheitliche Auswirkungen

»

»

»

»

»

Fiir Menschen mit Demenz, aber auch fir jene Personen, die Pflegearbeit leisten, kdnnen
aus der Pflegesituation herausfordernde Beziehungen entstehen, die korperlich, psy-
chisch, emotional sowie sozial belastend empfunden werden.

Die Evidenz zeigt, dass Pflegepersonen einem hohen Risiko fiir psychosomatische
Erkrankungen ausgesetzt sind. Pflegende Angehdrige fiihlen sich oftmals einem groReren
AusmaR an Stress und Angsten ausgesetzt als professionelle Pflegekrifte.

Die Institutionalisierung einer pflegebediirftigen Person lasst sich durch die korperliche
Gesundheit und durch das subjektiv empfundene Belastungsniveau der pflegenden Ange-
hoérigen vorhersagen. Stress, Angst und Schlafprobleme stehen in direktem Zusammen-
hang mit dem AusmaR an Betreuungsstunden.

Auch Menschen mit Demenz leiden an gesundheitlichen Auswirkungen einer Demenz-
erkrankung, sie sind haufig multimorbid. Neben starken Sehbeeintrachtigungen sind
Menschen mit Demenz oft von Erkrankungen des Muskel- und Skelettsystems betroffen.
Ein Mensch mit Demenz stirbt nicht direkt an der Demenzerkrankung. Haufigste Todesur-
sachen von Menschen mit Demenz sind Pneumonien und Herzleiden.

Finanzielle Absicherung in der Langzeitpflege

»

Um Menschen mit Demenz und pflegende Angehdrige finanziell abzusichern, gibt es
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bundesweit diverse Leistungen (z. B. Pflegegeld, Forderung der 24-Stunden-Betreuung,
Pflegekarenzgeld, etc.)

»  Allen Leistungen liegt die Vermutung zu Grunde, dass eine Person lebenswichtige Ver-
richtungen im personlichen Lebensbereich nicht mehr alleine tatigen kann. Unwichtig ist
dabei, ob die Person korperlich, intellektuell oder psychisch beeintrachtigt ist.

»  Menschen mit Demenz befinden sich in einer besonderen Situation; ihr Pflegebedarf wird
unter Beriicksichtigung der Anleitung sowie Beaufsichtigung (beobachtendes Kontrollie-
ren) erhoben.

»  Mit dem Erschwerniszuschlag wird seit 2009 ein pflegerischer Mehraufwand, der aus einer
Demenz resultiert, dem Pflegegeld angerechnet.

Zusammenfassung: GOG
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9 Genderaspekte (T. Bengough)

9.1 Geschlechtsspezifische Unterschiede bei demenziellen
Erkrankungen

Menschen mit Demenz sind durch ihre sehr individuellen Lebensgeschichten als Frau oder Mann
beeinflusst. Frauen und Manner sind gepragt durch das personliche Erleben dieser Geschlechter-
rolle sowie durch die Erwartungen der Gesellschaft an ihre Rolle. Man geht davon aus, dass
Geschlechteridentitaten (in unserer Kultur mannlich oder weiblich) auch im Leben mit Demenz
erhalten bleiben. Respekt und Verstandnis fiir sogenannte ,Gender-Biografien® sind im Umgang
mit Menschen mit Demenz besonders wichtig (Reitinger et al. 2013).

Weil Frauen generell ein héheres Lebensalter erreichen als Mdnner, ist das Lebenszeitrisiko, an
einer Demenz zu erkranken, flir Frauen deutlich hoher als fiir Manner. Deutlich wird dies bei der
Alzheimer-Demenz sowie bei der vaskuldren Demenz. Es spiegelt sich in den Alzheimer-
Pravalenzen fir die Altersgruppe der 65- bis 69-Jahrigen (0,7 % Frauen vs 0,6 % Manner) sowie
der 85- bis 89-Jiahrigen (14,2 % Frauen vs 8,8 % Minner) wider. In Osterreich sind 74,1 Prozent
der liber 60-jdhrigen Menschen mit Demenz Frauen. Neue Krankheitsfdlle innerhalb eines Jahres
(Inzidenz) werden bei 0,22 Prozent der Frauen und bei 0,09 Prozent der Madnner in der Gruppe
der 60- bis 64-Jahrigen festgestellt. Die Zahl der Neuerkrankungen pro Jahr ist auch in der
Altersgruppe der 85- bis 89-Jdhrigen bei Frauen fast doppelt so hoch wie bei Mdannern (4,15 %
vs 2,42 %). (Schmidt et al. 2008)

Genderspezifische Aspekte werden in der Literatur kontrovers diskutiert: Ratnavelli und Kollegen
berichten von einer hoheren Inzidenz fiir Manner, an der frontotemporalen Demenz zu
erkranken, wadhrend Harvey und Kollegen einen minimalen, nicht signifikanten Anstieg an
Demenzfallen bei Mannern verglichen mit Frauen feststellten (Harvey et al. 2003; Ratnavalli et al.
2002). Die EuroDEM-Studie wiederum berichtet von hdheren Inzidenzen fiir Manner fir alle
Demenzarten in der Altersgruppe der 70- bis 74-Jdahrigen (Hofman et al. 1991). In den
umfassenden Berichten der Alzheimer Gesellschaft der USA werden keine geschlechtsspezifi-
schen Unterschiede in Bezug auf die Wahrscheinlichkeit, an einer Demenz zu erkranken,
berichtet (Alzheimer's Association 2012).

9.2 Geschlechtsunterschiede in Kognition und Verhalten

Kognitive Leistungsfahigkeit

In einer Ubersichtsarbeit von Schmidt und Kollegen wurden mehrere Studien auf Unterschiede
zwischen weiblichen und mannlichen Personen mit Demenz beziiglich kognitiver Leistungsfahig-
keit ndher beleuchtet (Schmidt et al. 2008). Dabei wurden Sprache, Gedachtnis, Orientierung und
Verhaltenskontrolle untersucht. Es zeigt sich, dass Frauen mit Demenz eine héhere Pravalenzrate
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fir sprachliche und das Gedachtnis betreffende Defizite sowie Orientierungsdefizite aufweisen
als Mdnner (McPherson et al. 1999). Bei Beriicksichtigung der unterschiedlichen Schweregrade
der Demenz zeigen sich keine geschlechtsspezifischen Unterschiede bei Sprachleistungen
(Bayles et al. 1999). Generell ist zu sagen, dass Langsschnittstudien unter Berlicksichtigung von
Komorbiditat und Untersuchungen pathologischer Korrelationen fehlen und dringend notwendig
sind (Schmidt et al. 2008).

Verhaltensauffalligkeiten

Ebenfalls kontrovers, aber mit einer eindeutigeren Studienlage beziiglich geschlechtsspezifischer
Unterschiede werden Verhaltensauffdlligkeiten diskutiert, die mit Demenz in Zusammenhang
gebracht werden. Depressive Symptome scheinen bei Frauen signifikant 6fter aufzutreten als bei
Mannern; Manner wiederum scheinen - unabhangig vom Schweregrad der Demenz - haufiger
aggressiv zu sein. (Schmidt et al. 2008)

9.3 Geschlechtsspezifische Unterschiede bei der medikamen-
tosen Behandlung

Daten lassen geschlechtsspezifische Unterschiede in der Wirksamkeit von Cholineseterase-
hemmern vermuten (Donepezil, Galantamin und Rivastigmin). Die hohere Nebenwirkungsrate,
von der hdufig berichtet wird, basiert moglicherweise auf dem im Durchschnitt geringeren
Korpergewicht von Frauen. Ergebnisse von Studien zu Geschlechtsunterschieden bei der medika-
mentésen Behandlung sind kaum konsistent und kénnen daher zum jetzigen Zeitpunkt noch
nicht in Leitlinien eingearbeitet werden. (Schmidt et al. 2008)

9.4 Geschlechtsspezifische Unterschiede in der Versorgung

Aussagen zur Versorgungssituation von Menschen mit Demenz in Osterreich kénnen auf Basis
des Datenmaterials aus der Pflegevorsorge getroffen werden. Mit der Pflegevorsorge sollen
PflegemalRnahmen durch zweckgebundene Geldmittel gesichert sein. Zwei Drittel der Pflege-
geldbezieher sind Frauen, das Durchschnittsalter liegt bei 78 Jahren. In der Altersgruppe ab
80 Jahren steigt der Anteil der Frauen auf drei Viertel. Frauen mit Demenz und Pflegebedarf
haben auRerdem oftmals nicht die Chance auf die gleiche familidre Unterstitzung zuriickzugrei-
fen. Dies beruht auf der Tatsache, dass sie hdufig alleinstehend sind. Daher erhdlt Gender auch
im Kontext sozialer Beziehungen und Teilhabechancen von Frauen und Mannern mit Demenz
eine wichtige Funktion. (Kreutzner 2014)

Pflege im hauslichen Bereich wird mehrheitlich von Frauen (knapp 80 %) ausgeiibt. Meist handelt
es sich dabei um ndhere Angehorige wie Ehefrauen oder Téchter (Schmidt et al. 2008). Anders
als in friheren Generationen gehen nun auch Frauen vermehrt einer Erwerbstatigkeit nach und
missen Betreuung und Beruf vereinen. Die psychischen und physischen Belastungen (vgl. Kapitel
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8.3.1) treffen pflegende Frauen besonders hart. Die standig notwendige Anwesenheit, soziale
Isolation, mangelnde Anerkennung, die Bediirfnisse der eigenen Familie sowie die Bedirfnisse
des demenzkranken Angehdrigen, das Reduzieren einer Voll- auf Teilzeitbeschaftigung sind
ausschlaggebende Faktoren der Belastung (Schmidt et al. 2008).

Wie in der Angehorigenpflege zeigt sich auch in der professionellen Pflege ein markant hdherer
Frauenanteil. 91 Prozent des Personals im mobilen Dienst sind Frauen, die mehrheitlich einer
Teilzeitbeschaftigung nachgehen. Im stationdren Bereich ist der Frauenanteil weniger hoch
(84 %) und verzeichnet einen hdheren Prozentsatz an Vollzeitbeschaftigungen (Schmidt et al.
2008).

Modellprozess: Doing Gender

Die Fakultat fur interdisziplindre Forschung und Fortbildung (IFF) der Alpen-Adria-Universitat
Klagenfurt beschreibt in ihrem Bericht iber ,Geschlechtersensibilitdt in der Arbeit mit Menschen
mit Demenz"“ den sozialen Prozess des ,Doing Gender (West 1987). Dieser beruht auf der
Tatsache, dass sich Personen in allen Beziehungen als Frauen oder Mdnner verhalten und somit
manche Rollenbilder bestdtigen und andere wiederum ablehnen. Als Beispiel wird Weinen
genannt, das bei Frauen eher als normal empfunden und angenommen wird; umgekehrt ist
aggressives Verhalten bei Mannern akzeptiert. Gerade in Pflegebeziehungen mit alten Menschen
mit Demenz ist ein geschlechtersensibler Umgang notwendig, was wiederum die Bereitschaft
erfordert, sich mit der eigenen Person als Frau oder Mann auseinanderzusetzen. Analysen von
friheren Erwerbstatigkeiten des Gegeniibers geben Auskunft Uber die Orientierung der
Lebensentwiirfe (weiblich oder mannlich). Gender sollte strukturelle Bedeutung in einer
Versorgungsinstitution haben, Bestandteil von Reflexionen sein und regelmaRig thematisiert sein
(Reitinger et al. 2013). Vor allem innerhalb von Pflegebeziehungen ist ein geschlechtersensibler
Umgang Uberaus wichtig, weil geschlechterspezifische Lebensgeschichten der Menschen mit
Demenz bestimmte Bediirfnisse erklaren.

Factbox Kapitel 9

»  Menschen mit Demenz sind durch ihre sehr individuellen Lebensgeschichten als Frau oder
Mann beeinflusst. Expertinnen und Experten gehen davon aus, dass Geschlechteridentita-
ten (mannlich oder weiblich) auch im Leben eines Menschen mit Demenz erhalten bleiben.

»  Frauen werden dlter als Manner, daher ist ihr Lebenszeitrisiko, an Demenz zu erkranken,
deutlich hoher.

»  Wahrend ein Zusammenhang von Geschlecht mit der kognitiven Leistungsfahigkeit bei
Menschen mit Demenz kontrovers diskutiert wird, scheint ein Zusammenhang von Ge-
schlecht mit Verhaltensauffalligkeiten als gegeben: Frauen mit Demenz leiden haufiger an
Depression, Mdanner mit Demenz verhalten sich haufiger aggressiv.

»  Expertinnen und Experten vermuten, dass medikamentdse Behandlungen bei Frauen und
Mannern unterschiedlich wirksam sind. Empfehlungen fiir eine geschlechtsspezifische
medikamentdse Behandlung gibt es aufgrund unzureichender Studien zum jetzigen Zeit-
punkt aber nicht.
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»  Geschlechtsunterschiede kommen auch in der Versorgung von Demenzkranken zum
Tragen: Zwei Drittel der Pflegegeldbezieher sind Frauen, Pflege im hduslichen Bereich
sowie in der professionellen Pflege wird ebenfalls mehrheitlich von Frauen ausgeiibt.

»  Ein geschlechtersensibler Umgang mit Menschen mit Demenz ist notwendig, vor allem in
Pflegebeziehungen, und sollte in jeglicher Versorgungsinstitution strukturell bedeutsam
sein. Der Modellprozess ,Doing Gender‘ kann hier als Leitbild dienen, um Geschlechter-
sensibilitat in der (Pflege-)Arbeit mit Menschen mit Demenz zu integrieren.

Zusammenfassung: GOG
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10 Rechtliche Vertretung fiir Menschen mit
Demenz (A. Lamplmayr & E. Nachtschatt)

Die 6sterreichische Rechtsordnung geht von der Selbstbestimmung des Einzelnen aus. Grund-
satzlich kann daher jeder Mensch selbst entscheiden, ob er alle seine Angelegenheiten selbst
erledigen mochte oder ob er in gewissen Angelegenheiten vertreten werden will und von wem.
Der/die Vertreter/in kann dann z. B. fiir die/den Vertretene/n Geld abheben, einkaufen gehen
oder Antrdge bei Gericht stellen. Das setzt voraus, dass die/der Vertretene eine entsprechende
Vollmacht erteilt hat.

Eine Moglichkeit, durch die Menschen im Vorhinein selbst entscheiden kdnnen, ist die Vorsorge-
vollmacht. Weiters besteht die Gelegenheit, vorab zu regeln, dass bestimmte medizinische
Behandlungen nicht vorgenommen werden sollen; dies geschieht durch die Patientenverfiigung.

In der Praxis kommt es oft vor, dass eine Person - z. B. aufgrund einer Demenzerkrankung -
nicht mehr in der Lage ist, bestimmte Angelegenheiten selbst zu erledigen, ohne dabei Gefahr
zu laufen, benachteiligt zu werden. Haufig hat die betroffene Person aber nicht im Vorhinein
einen Vertreter / eine Vertreterin bestimmt. In diesen Fallen, wenn der/die Betroffene nicht
selbst Vorsorge getroffen hat, sieht die Rechtsordnung verschiedene Mdoglichkeiten vor
(Vertretungsbefugnis ndchster Angehdériger, Sachwalterschaft).

Auch im Rahmen der rechtlichen Vertretung sehen die Gesetze vor, dass die Wiinsche der/des
Vertretenen (im Sinne der Selbstbestimmung) tunlichst zu wahren sind.

10.1 Vorsorgevollmacht

Die Vorsorgevollmacht ist geregelt in den §§ 284f-h ABGB. Mittels einer Vorsorgevollmacht kann
jeder Mensch eine Person (oder auch mehrere) festlegen, die bestimmte Aufgaben fiir ihn
Ubernehmen soll, wenn er sie irgendwann selbst nicht mehr erledigen kénnen wird. Gerade bei
einer fortschreitenden Erkrankung wie der Demenz, wo es durchaus maoglich ist, dass der/die
Erkrankte irgendwann nicht mehr alle Entscheidungen selbst treffen kann, ist die Vorsorgevoll-
macht daher ein geeignetes Mittel, fiir die Zukunft vorzusorgen. Dadurch wird die Selbstbestim-
mung ins Zentrum geriickt: Man kann selbst im Vorhinein Vorsorge fiir einen Zeitraum treffen, in
dem man nicht mehr geschaftsfahig bzw. einsichts- und urteilsfahig sein wird.

10.1.1 Errichtung und Arten der Vorsorgevollmacht

Im Zeitpunkt der Errichtung der Vorsorgevollmacht muss der Vollmachtgeber geschaftsfahig
sein, wenn rechtsgeschiftliche Angelegenheiten in der Vollmacht geregelt werden (z. B. Stell-
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vertretung) bzw. einsichts- und urteilsfiahig, wenn Angelegenheiten der Personensorge betroffen
sind (z. B. medizinische Behandlungen, Wohnortanderungen).

Die Vorsorgevollmacht kann auf zwei Arten ihre Wirkung entfalten:

»  Die Wirksamkeit der Vollmacht tritt erst bei Verlust der Geschaftsfiahigkeit oder Einsichts-
und Urteilsfihigkeit oder AuRerungsfihigkeit ein (aufschiebende Bedingung), oder
» die Wirksamkeit der Vollmacht tritt sofort ein.

AuRerdem wird danach unterschieden, welche Angelegenheiten in der Vorsorgevollmacht ge-
regelt werden:

Eine Vorsorgevollmacht fiir wichtige Angelegenheiten (auch qualifizierte Vorsorgevollmacht)
muss bei einem/einer Notar/in, einer Rechtsanwiltin / einem Rechtsanwalt oder vor Gericht
errichtet werden. Solche wichtigen Angelegenheiten sind: Einwilligung in schwerwiegende medi-
zinische MaRnahmen, dauerhafte Anderung des Wohnortes und gréBere vermégensrechtliche
Angelegenheiten (z. B. VerduBerung eines Grundstiicks oder Autos).

Fur die einfache Vorsorgevollmacht gibt es hingegen drei verschiedene Errichtungsformen:

» Sie wird eigenhdndig geschrieben und unterschrieben, oder

» sie wird vor einem/einer Notar/in, einer Rechtsanwaltin / einem Rechtsanwalt oder vor
Gericht errichtet, oder

» der/die Vollmachtgeber/in fiillt ein Formular aus, welches von ihr/ihm sowie von drei
Zeugen unterschrieben wird.

Die Vorsorgevollmacht sollte die Person des Bevollmachtigten bezeichnen und deren Aufgaben
moglichst genau beschreiben. Punkte, die eine Vorsorgevollmacht jedenfalls enthalten sollte,
sind:

» Name, Geburtsdatum, Adresse der Vertrauensperson (oder der Vertrauenspersonen);
»  Aufgabenbereiche, fiir die die genannten Vertrauenspersonen zustandig sind;
»  Zeitpunkt, ab welchem die Vorsorgevollmacht wirksam wird, und wie lange sie gilt;
» individuelle Wiinsche und Vorstellungen der/des Betroffenen iiber ihre/seine Zukunft,
beispielsweise zu
»  Pflegeleistungen,
»  Heimaufenthalt bzw. Heimeinweisung,
»  Medizinische Versorgung,
»  Freizeitgestaltung.

Generell empfiehlt es sich, auch bei selbststiandiger Errichtung der Vorsorgevollmacht den Rat
einer Notarin / eines Notars bzw. einer Rechtsanwaltin / eines Rechtsanwalts einzuholen.

Zur/zum Bevollmachtigten darf nicht bestellt werden (Ausschlussgrund), wer in einem Abhéan-
gigkeitsverhadltnis oder in einer anderen engen Beziehung zu einer Krankenanstalt, einem Heim
oder einer sonstigen Einrichtung steht, in der sich der/die Vollmachtgeber/in aufhalt oder von
der er/sie betreut wird.
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Die Vorsorgevollmacht gilt, solange der/die Vollmachtgeber/in mit der Besorgung seiner/
ihrer Angelegenheiten durch die Bevollmachtigte / den Bevollmachtigten einverstanden ist. Sie
kann also jederzeit widerrufen werden. Wird die Vorsorgevollmacht widerrufen, bevor die
betroffene Person die Entscheidungsfahigkeit verliert, erlischt sie vollstindig. Wird sie erst
danach widerrufen, muss ein Uberwachungssachwalter bestellt werden.

10.1.2 Pflichten des Bevollmachtigten

Die/der Bevollmdchtigte muss die ihr/ihm Gbertragenen Aufgaben so wahrnehmen und erfiillen,
dass das Wohl der Vollmachtgeberin / des Vollmachtgebers moéglichst gewahrt und geférdert
wird. Dadurch soll die Selbstbestimmung der Vollmachtgeberin / des Vollmachtgebers auch nach
Inkrafttreten der Vorsorgevollmacht mdglichst gewahrt werden. Es missen daher auch nach
Verlust der Geschéifts- bzw. Einsichts- und Urteilsfihigkeit getitigte AuRerungen beachtet
werden. AuRerdem trifft die/den Bevollmachtigte/n die Pflicht zur Wunschermittlung und zum
Handeln gemaR diesen Wiinschen, wenn sie nicht zum Schaden der Vollmachtgeberin / des
Vollmachtgebers sind oder der Vorsorgevollmacht deutlich widersprechen.

10.1.3 Praktische Bedeutung

Die genaue Zahl der in Osterreich bestehenden Vorsorgevollmachten ist unbekannt. Vorsorge-
vollmachten kénnen im Osterreichischen Zentralen Vertretungsverzeichnis (OZVV) registriert
werden. Das erfolgt bei einem/einer Notar/in bzw. einer Rechtsanwaltin / einem Rechtsanwalt.
Wirksam sind Vorsorgevollmachten auch ohne diese Registrierung. Die Registrierung ist aber
deshalb empfehlenswert, weil die Vorsorgevollmacht dann nicht ,ibersehen* werden kann bzw.
leichter feststellbar ist, ob eine solche vorliegt. In den letzten Jahren ist eine deutliche Zunahme
der registrierten Vorsorgevollmachten zu beobachten: Wahrend zum Stichtag 31. 3. 2009 nur
3.635 Vorsorgevollmachten registriert waren, waren mit 31. 12. 2013 bereits 15.614 im OZvV
erfasst.

10.1.4 Kosten

Die Kosten fiir die Errichtung und Registrierung einer Vorsorgevollmacht bei einem/einer
Notar/in oder einer Rechtsanwadltin / einem Rechtsanwalt betragen zwischen 480 und 720 Euro.
Die Kosten fiir die Registrierung einer selbst geschriebenen Vorsorgevollmacht liegen zwischen
90 und 240 Euro. Dazu kommt eine Registrierungsgebiihr beim OZVV, die ca. 20 Euro betrigt.
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10.2 Patientenverfligung

Die Patientenverfligung wurde erstmals mit Inkrafttreten des Patientenverfiigungsgesetzes
(PatVG) am 1.6.2006 durch das Gesetz definiert. Darunter ist eine Willenserklarung zu
verstehen, mit der ein/e Patient/in eine medizinische Behandlung ablehnen kann und die dann
wirksam werden soll, wenn die betroffene Person im Zeitpunkt der Behandlung nicht mehr
einsichts-, urteils- oder auRerungsfahig ist. Der Wunsch einer Person, in Zukunft eine bestimmte
Behandlung zu erhalten, fallt nicht unter das PatVG. Ebenso wie mit der Vorsorgevollmacht kann
auch mit der Patientenverfiigung eine Regelung fiir die Zukunft getroffen werden, wobei die
Wiinsche der/des Betroffenen im Vordergrund stehen und die Selbstbestimmung dadurch
gesichert werden soll.

10.2.1 Errichtung und Arten der Patientenverfiigung

Die Errichtung einer Patientenverfigung muss hdchstpersénlich erfolgen, sie ist also ,vertre-
tungsfeindlich®. Sie kann nur von der betroffenen Person selbst erstellt werden, die Errichtung
darf nicht durch einen gesetzlichen oder selbst gewahlten Vertreter (z. B. durch Sachwalter/in
oder nahe Angehdrige) geschehen. Im Zeitpunkt der Errichtung der Patientenverfiigung muss
die/der Betroffene einsichts- und urteilsfdhig sein.

Nach dem Gesetz wird zwischen der verbindlichen und der beachtlichen Patientenverfiigung
unterschieden.

In der verbindlichen Patientenverfiigung muss konkret festgelegt werden, welche medizinischen
Behandlungen Gegenstand der Ablehnungen sind. Die konkreten Behandlungen kénnen sich
auch aus dem Gesamtzusammenhang ergeben. Zudem muss aus der Verfiigung hervorgehen,
dass der/die Patient/in einsichts— und urteilsfahig ist und die Folgen der Ablehnung zutreffend
einschatzen kann. Vor der Errichtung der Verfiigung bedarf es einer umfassenden Aufkldrung
durch einen Arzt / eine Arztin. Der Arzt / die Arztin muss (iber das Wesen und die Folgen der
Verfiigung fiir die medizinische Behandlung informieren. Der Arzt / die Arztin hat das Aufkli-
rungsgesprdach, das Vorliegen der Einsichts— und Urteilsfahigkeit sowie die zutreffende
Einschatzung des/der Betroffenen und die dafiir vorliegenden Griinde zu dokumentieren. Die
verbindliche Verfiigung muss schriftlich unter Anfiihrung des Datums vor einem/einer Notar/in,
einem Rechtsanwalt / einer Rechtsanwaltin oder einem/einer Mitarbeiter/in der Patientenvertre-
tung errichtet werden. Der/die Betroffene muss zusatzlich Uber das jederzeitige Widerrufsrecht
belehrt worden sein. Die Belehrung ist schriftlich unter Angabe von Namen und Anschrift zu
dokumentieren und eigenhiandig vom Belehrenden zu unterfertigen.

Die verbindliche Patientenverfiigung ist auf eine Dauer von fiinf Jahren befristet. Danach verliert
sie ihre Verbindlichkeit und muss erneuert werden. Fir die Erneuerung sind wieder eine
umfassende arztliche Aufklarung und eine juristische Beratung notwendig. Sie behdilt nach
Ablauf von fiunf Jahren nur dann ihre Verbindlichkeit, wenn die betroffene Person in der
Zwischenzeit einsichts- und urteilsunfahig geworden ist.

Kapitel 10 / Rechtliche Vertretung fiir Menschen mit Demenz ] 6 7



Sofern eine verbindliche Patientenverfigung vorliegt, gilt der darin ausgedriickte Wille als
aktueller Wille und ist vom behandelnden Arzt / von der behandelnden Arztin unmittelbar zu
befolgen.

Im Gegensatz dazu liegt dann eine beachtliche Patientenverfligung vor, wenn nicht alle
Voraussetzungen der verbindlichen Patientenverfligung gegeben sind, also zumindest eine der
Voraussetzungen fehlt. Die beachtliche Patientenverfligung dient nur der Orientierung zur
Feststellung des mutmaRlichen Willens des Patienten/der Patientin. Wurde die beachtliche
Patientenverfiigung durch eine/n entscheidungsfihige/n Betroffene/n erstellt und geht
deren/dessen Wille klar daraus hervor, so sind Sachwalter/innen und Gericht gegebenenfalls
daran gebunden. Ist kein/e Sachwalter/in bestellt und hat der Arzt / die Arztin Zweifel, ob das
Schriftstiick die Voraussetzungen einer verbindlichen Patientenverfiigung erfiillt, kann er/sie die
Bestellung eines/einer Sachwalter/in anregen. Dann hat das Sachwalterschaftsgericht zu prifen,
ob die Patientenverfligung verbindlich ist und die Bestellung eines/einer Sachwalter/in ausge-
schlossen ist.

Von der beachtlichen Patientenverfiigung kann noch die qualifiziert beachtliche Patientenverfi-
gung unterschieden werden. Diese ist nicht ausdriicklich im Gesetz geregelt. Diese Art der
beachtlichen Patientenverfligung wurde von Seite der Rechtswissenschaft entwickelt und wurde
unstrittig anerkannt. Sie liegt vor, wenn keine Erneuerung der verbindlichen Patientenverfligung
(nach Ablauf von fiinf Jahren) getitigt wurde, aber auch kein Widerruf ausgesprochen wurde.
Dann wird aus der ehemals verbindlichen Verfiigung eine (qualifiziert) beachtliche. Daraus ergibt
sich, dass der/die Betroffene im Zeitpunkt der Errichtung einsichts— und urteilsfahig war, es sich
um eine informierte Entscheidung handelt und keine Anzeichen von Willensmangeln sowie kein
Widerruf vorliegen. Den daraus hervorgehenden Patientenwillen hat der behandelnde Arzt
unmittelbar zu befolgen.

10.2.2 Praktische Bedeutung

Fir Patientenverfigungen an sich sind keine gesetzlichen Registrierungsmaoglichkeiten vorgese-
hen, daher liegen keine tatsdchlichen Zahlen vor. Sie kénnen allerdings zusammen mit einer
Vorsorgevollmacht im OZVV, im Patientenverfiigungsregister der Osterreichischen Notariats-
kammer (zum 31. 3. 2014 waren 10.584 registriert) und/oder im Patientenverfligungsregister
der Osterreichischen Rechtsanwaltskammer (31. 5. 2014: 5.184) registriert werden.

10.2.3 Kosten

Die Kosten fiir die Errichtung einer verbindlichen Patientenverfiigung bei einem/einer Notar/in
oder einer Rechtsanwiltin / einem Rechtsanwalt betragen 120 bzw. 150 Euro, weiters fallen
Kosten fur das arztliche Aufklarungsgesprach an, deren Hohe stark variiert. Dazu kommt eine
Registrierungsgebiihr beim OZVV von ca. 20 Euro.
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10.3 Sachwalterverfiigung

10.3.1 Errichtung und Arten der Sachwalterverfliigung

Die Auswahl des Sachwalters / der Sachwalterin obliegt der betroffenen Person grundsatzlich
selbst (§ 279 Abs 1 ABGB). Sie kann jederzeit den Wunsch auf Bestellung einer bestimmten
Person dulern. Dies ist folglich vor Einleitung eines Sachwalterverfahrens, wahrend laufendem
und auch nach Abschluss des Verfahrens maoglich.

Die betroffene Person kann den Wunsch duRern, eine bestimmte Person als Sachwalter/in im
Falle einer Bestellung zu ernennen. Dabei ist darauf zu achten, ob im Zeitpunkt der Wunsch-
duBerung bei der betroffenen Person Geschaftsfahigkeit sowie Einsichts— und Urteilsfahigkeit
bestanden hat. Fiir die Rechtswirksamkeit des Wunsches ist das Vorliegen von Geschaftsfahigkeit
sowie Einsichts- und Urteilsfahigkeit von Bedeutung. Liegen diese im Zeitpunkt der AuBerung
des Wunsches vor, so handelt es sich um eine verbindliche Sachwalterverfligung. An diese
Willenserkldarung ist das Gericht grundsatzlich gebunden. Durch die relative Wirkung der ver-
bindlichen Sachwalterverfligung muss das Gericht von der von dem/der Betroffenen selbst
ausgewdhlten Person abweichen, wenn deren Bestellung dem Wohl der betroffenen Person
widersprechen wiirde.

Fehlen allerdings Geschaftsfahigkeit sowie Einsichts— und Urteilsfahigkeit, so hat das Gericht die
vorgeschlagene Person zumindest in Betracht zu ziehen. Dem Gericht steht es im Falle einer
beachtlichen Sachwalterverfiigung frei, eine objektiv besser geeignete Person als die ausgewadhl-
te zu bestellen, und zwar auch dann, wenn die vorgeschlagene Person nicht dem Wohl der
betroffenen Person widerspricht.

Diese unterschiedlichen Rechtswirkungen sind auch auf den Wunsch anzuwenden, eine
bestimmte benannte Person nicht zum/zur Sachwalter/in zu bestellen.

10.3.2 Praktische Bedeutung

Die WunschduRerung hinsichtlich der Auswahl einer bestimmten Person kann formfrei erfolgen,
auch wenn dies bei Vorliegen von Geschaftsfahigkeit oder Einsichts- oder Urteilsfahigkeit
vorgenommen wird. Empfohlen wird, den Wunsch schriftlich und mittels Notariatsaktes
festzuhalten und im OZVV zu registrieren. Auf Verlangen sind Notarinnen/Notare und Anwaltin-
nen/Anwilte verpflichtet, schriftliche Sachwalterverfiigungen im OZVV zu registrieren.

Die Sachwalterverfiigung kann gemeinsam mit einer Vorsorgevollmacht erstellt werden. Dabei ist
allerdings darauf zu achten, dass die bezeichnete Person als Sachwalter/in vorgeschlagen wird,
ansonsten handelt es sich um eine Vorsorgevollmacht, bei der die Person mit Vertretungsmacht
ausgestattet wird.
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Sachwalterverfigungen koénnen zu jedem Zeitpunkt widerrufen werden. Der Widerruf setzt
allerdings Geschaftsfahigkeit sowie Einsichts— und Urteilsfiahigkeit voraus. Fehlen diese, ist die
Ablehnung einer Person dennoch vom Gericht zu beachten.

10.3.3 Kosten

Eine Sachwalterverfiigung sollte mittels Notariatsakts erstellt werden und im OZVV registriert
werden. Die Kosten fiir die Errichtung sind unterschiedlich, betragen aber in der Regel einige
hundert Euro. Fiir die Registrierung im OZVV werden Gebiihren von ca. 20 Euro fillig.

10.4 Sachwalterschaft

Die Bestellung einer Sachwalterin / eines Sachwalters ist grundsatzlich nachrangig. Zuerst
missen andere Moglichkeiten der Unterstiitzung eines psychisch kranken oder beeintrachtigten
Menschen (z. B. durch Familienmitglieder oder durch soziale Einrichtungen) ausgeschopft
werden. Damit soll die Autonomie der betroffenen Person gewahrt und die soziale Funktion der
Familie gestarkt werden.

Die Bestellung einer Sachwalterin / eines Sachwalters erfolgt nicht, wenn fiir die Bedirfnisse
der/des Betroffenen beispielsweise durch eine der folgenden Mdglichkeiten im jeweils erforderli-
chen AusmaR vorgesorgt ist:

» gesetzliche Vertretungsbefugnis einer/eines nachsten Angehdrigen,
»  Vorsorgevollmacht oder
»  verbindliche Patientenverfiigung.

10.4.1 Bestellung und Verfahren

Ein Sachwalterverfahren wird auf Antrag der betroffenen Person oder von Amts wegen -
aufgrund einer Mitteilung (Anregung) Uber die Schutzbediirftigkeit der betroffenen Person -
eingeleitet. In der Praxis regen meist Angehdrige, Institutionen (Krankenhduser) oder Behérden
die Sachwalterbestellung an. Diese haben aber keinen Anspruch auf die Einleitung eines Sach-
walter-Bestellungsverfahrens. Die Anregung kann schriftlich oder mindlich am Amtstag beim
zustdandigen Bezirksgericht erfolgen. Das Gericht muss sich im Verfahren einen persénlichen
Eindruck Uber die betroffene Person verschaffen, gegebenenfalls sind ein/e Verfahrenssachwal-
ter/in, der/die die betroffene Person im Verfahren vertritt, und eine Sachverstindige / ein
Sachverstandiger (meist eine Facharztin / ein Facharzt fiir Psychiatrie und/oder Neurologie) zu
bestellen. Die mundliche Verhandlung ist nach Moglichkeit im Beisein der betroffenen Person zu
fuhren und ein Beschluss Uber die Einstellung des Verfahrens oder die Bestellung eines
Sachwalters / einer Sachwalterin zu erlassen. Bei der Bestellung ist seitens des Gerichtes der
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Wirkungskreis der Sachwalterin / des Sachwalters zu beschreiben und inwieweit die/der
Betroffene frei verfiigen oder sich verpflichten kann.

Ein/e Sachwalter/in wird dann bestellt, wenn

» die betroffene Person volljahrig ist,

»  psychisch krank oder geistig behindert ist,

» Angelegenheiten zu besorgen sind, bei denen die Gefahr besteht, dass die betroffene Person
diese nicht ohne Nachteil fiir sich selbst erledigen kann und

»  keine Alternativen (Vertretung naher Angehdriger) vorgesehen sind.

10.4.2 Arten der Sachwalterschaft

Der/die Sachwalter/in kann, je nach Einschrdnkung und Bediirfnissen der betroffenen Person,
mit verschiedenen Aufgaben betraut werden. Der Wirkungskreis ist vom Gericht im Bestellungs-
beschluss genau zu bezeichnen, wobei die subjektiven Interessen und Wiinsche der betroffenen
Person als entscheidende Kriterien heranzuziehen sind.

Zum Aufgabenbereich der Sachwalterin / des Sachwalters kann gehéren:

» die Besorgung einzelner Angelegenheiten, wie etwa die Durchsetzung und die Abwehr eines
Anspruches oder die Eingehung und Abwicklung eines Rechtsgeschifts,

» die Besorgung eines bestimmten Kreises von Angelegenheiten, beispielsweise die Verwal-
tung eines Teiles oder des gesamten Vermdgens,

» oder - soweit dies nicht vermieden werden kann - die Besorgung aller Angelegenheiten der
betroffenen Person.

10.4.3 Wirkung der Sachwalterschaft

Die Bestellung einer Sachwalterin / eines Sachwalters hat automatisch die Beschrdnkung der
Geschaftsfahigkeit der besachwalteten Person innerhalb des Wirkungskreises der Sachwaltung
zur Folge. Hingegen werden Einsichts- und Urteilsfahigkeit der betroffenen Person, welche bei
der medizinischen Behandlung eine Rolle spielen, von der Sachwalterbestellung nicht berihrt.
Rechtsgeschifte des tdglichen Lebens, die sich im Wirkungskreis der Sachwalterin / des
Sachwalters befinden, kénnen von der betroffenen Person selbst getdtigt werden und werden
nach dem Gesetz mit ihrer Erfillung (riickwirkend) wirksam. Die Beschrdankung der Geschaftsfa-
higkeit soll die/den Betroffene/n vor nachteiligen Rechtsgeschaften schitzen.
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10.4.4 Person des Sachwalters / der Sachwalterin

Vorrangig soll jene Person ausgewdhlt werden, die von der besachwalteten Person benannt
wurde (Sachwalterverfligung). Wurde keine bestimmte Person bezeichnet, so soll eine naheste-
hende Person (z.B. Elternteile, Ehegattin/Ehegatte, Kinder, Freunde, eingetragene Partner)
zum/zur Sachwalter/in bestellt werden, wobei nahe Angehdrige keinen Anspruch darauf haben.
Ist aber keine geeignete nahestehende Person vorhanden, so ist ein/e Sachwalter/in eines Sach-
waltervereines zu bestellen. Nur wenn (iberwiegend rechtliche Angelegenheiten zu erledigen
sind, kann eine Rechtsanwadltin / ein Rechtsanwalt, ein/e Notar/in oder eine andere geeignete
Person berufen werden.

Zum/zur Sachwalter/in dirfen nicht bestellt werden:

»  Personen in einem Abhdngigkeitsverhdltnis zur betreuenden Institution;

»  nicht voll handlungsfahige Personen;

»  Personen, von denen - insbesondere wegen einer strafrechtlichen Verurteilung - eine dem
Wohl des/der Pflegebefohlenen forderliche Ausiibung der Sachwalterschaft nicht zu erwarten
ist.

Eine Person ist hinsichtlich der Ausiibung der Sachwalterschaft entschuldigt, wenn ihr/ihm dies
aus familidren Grinden, beruflichen Verpflichtungen, Feindschaft, Entfernung, Gesundheit, Alter
oder gegenseitiger Abneigung nicht zumutbar ist.

10.4.5 Pflichten des Sachwalters / der Sachwalterin

Zu den Pflichten des Sachwalters/der Sachwalterin gehdren allen voran die Forderung und
Sicherung des Wohles der betroffenen Person sowie die Achtung der Selbstbestimmung. Der/die
Sachwalter/in ist dazu verpflichtet, die betroffene Person in Entscheidungen, welche die besach-
waltete Person oder ihr Vermdgen betreffen, aktiv einzubeziehen (Wunschermittlungspflicht).
Neben der Fiirsorgepflicht besteht auch die Pflicht zur Personensorge. Diese besagt, dass
der/die Sachwalter/in zumindest einmal monatlich zu persénlichem Kontakt mit der betroffenen
Person verpflichtet ist.

Der/die Sachwalter/in ist verpflichtet, dem Gericht mindestens einmal jahrlich einen Bericht tber

die personlichen Verhaltnisse der besachwalteten Person zu erstatten.

10.4.6 Rechte der besachwalteten Person

Die betroffene Person hat das Recht, von beabsichtigten ,wichtigen Maknahmen*“ verstandigt zu
werden (Informationsrecht) und sich innerhalb angemessener Frist dazu zu duRern (AuRerungs-
recht). Zu den ,wichtigen MaRnahmen® gehéren etwa die auRerordentliche Vermogensverwal-
tung, der Erwerb oder der Verzicht einer Staatsangehorigkeit oder auch die Anerkennung einer
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Vaterschaft zu einem unehelichen Kind. Zur Wirksamkeit der wichtigen MaRnahmen bedarf es
der pflegschaftsgerichtlichen Genehmigung. AuRerungen und Wiinsche einer besachwalteten
Person sind immer zu berilcksichtigen, sofern diese dem Wohl der Person nicht zuwiderlaufen.
Bei anderen MaRnahmen steht der besachwalteten Person lediglich ein Anhérungs-, aber kein
Verstandigungsrecht zu.

10.4.7 Zustimmung zur medizinischen Behandlungen und
Wohnortbestimmung

Aufgrund ihrer Sensibilitdt und ihrer praktischen Relevanz, insbesondere auch fir Menschen mit
Demenz, werden bestimmte Aspekte von medizinischen Behandlungen eigens in § 283 ABGB
geregelt.

Soweit die Person unter Sachwalterschaft einsichts- und urteilsfahig ist, kann diese selbst in eine
medizinische Behandlung einwilligen. Liegen Einsichts- und Urteilsfahigkeit nicht vor, kann
der/die Sachwalter/in die Zustimmung dazu abgeben.

Handelt es sich um eine medizinische Behandlung mit einer schweren oder nachhaltigen
Beeintrachtigung der kérperlichen Unversehrtheit, so ist eine gerichtliche Genehmigung nur
erforderlich, wenn der/die Sachwalter/in der behandelnden Arztin / dem behandelnden Arzt
kein Zeugnis einer anderen unabhingigen Arztin / eines anderen unabhingigen Arztes vorlegen
kann, das bestatigt, dass die betroffene Person einsichts- und urteilsunfdhig ist sowie die
geplante medizinische Behandlung zur Wahrung des Wohles erforderlich ist, oder die betroffene
Person zu verstehen gibt, dass sie nicht mit der Behandlung einverstanden ist. Der/die Sachwal-
ter/in kann auch von vornherein das Gericht mit der Entscheidung betrauen.

Wie bei der medizinischen Behandlung entscheidet die einsichts- und urteilsfahige Person selbst
Uber den Wohnort, ansonsten der/die Sachwalter/in. Bei dauerhaften Wohnortanderungen ist
eine gerichtliche Genehmigung einzuholen.

10.4.8 Praktische Bedeutung

Im Jahr 2013 wurden einer parlamentarischen Anfrage (2190/J-NR/2014) zufolge insgesamt
7.534 Sachwalter/innen bestellt. Davon wurden 471 fir einzelne Angelegenheiten, 2.919 fir
einen Kreis von Angelegenheiten und 4.144 fiir alle Angelegenheiten eingesetzt.

Eine Studie des Instituts fiir Rechts— und Kriminalsoziologie (IRKS) in Wien schatzt die Zahl der

Sachwalterschaften im Jahr 2009 auf ca. 50.000 und nimmt an, dass diese Zahl bis zum Jahr
2020 auf ca. 80.000 ansteigen wird.
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10.5 Vertretungsbefugnis nachster Angehoriger

Die Vertretungsbefugnis nachster Angehoriger ist in den §§ 284b-e ABGB geregelt und soll
ebenso wie die Vorsorgevollmacht eine Alternative zur Sachwalterschaft bieten. Wenn eine
volljahrige Person aufgrund einer psychischen Krankheit oder geistigen Behinderung Rechtsge-
schafte des tdglichen Lebens (z. B. Alltagsgeschafte des tdglichen Bedarfs und zur ordentlichen
Fihrung des Haushalts) nicht mehr besorgen kann und kein/e Sachwalter/in bestellt wurde,
kann eine nachste Angehorige / ein nachster Angehoriger die Vertretung der Person fiir das
jeweilige Rechtsgeschift Gibernehmen.

Auch die Errichtung einer Vorsorgevollmacht schlieft fiir die von dieser erfassten Bereiche die
gesetzliche Vertretungsbefugnis nachster Angehériger aus.

Daraus wird wiederum der Vorrang der Selbstbestimmung deutlich: Wenn eine Person durch eine
Vorsorgevollmacht eine Vertreterin / einen Vertreter fur die Zukunft bestellt hat, geht das den
gesetzlichen Regeln liber die Angehorigenvertretung vor.

10.5.1 Personenkreis

Als nachste Angehorige gelten:

»  Ehegattin/Ehegatte (im gemeinsamen Haushalt lebend),

» eingetragene Partnerin / eingetragener Partner (im gemeinsamen Haushalt lebend),

»  Lebensgefdhrtin/Lebensgefdhrte (mindestens drei Jahre mit der/dem Betroffenen im
gemeinsamen Haushalt lebend),

» volljahrige Kinder,

»  Eltern.

10.5.2 Verfahren

Wenn eine Person von einer/einem ndchsten Angehérigen vertreten werden soll, muss die
Vertretungsbefugnis der/des betreffenden nachsten Angehdérigen von einem/einer Notar/in im
OzZVV registriert werden. Die Vertretungsbefugnis ist zwar auch ohne Registrierung prinzipiell
wirksam, weil das Gesetz keine Sanktionen bei einer Unterlassung vorsieht. Aus Griinden des
Vertrauensschutzes von Dritten sollte die Vertretungsbefugnis aber jedenfalls registriert werden.

Der/die Notar/in stellt der/dem nachsten Angehoérigen nach erfolgter Registrierung der
Vertretungsbefugnis eine Registrierungsbestdtigung aus. Mit dieser Bestdtigung wird auch eine
Ubersicht liber die mit der Vertretungsbefugnis ndchster Angehériger verbunden Rechte und
Pflichten ausgehandigt. Eine Dritte / ein Dritter darf auf die Vertretungsbefugnis von Angehori-
gen vertrauen, wenn ihr/ihm bei Vornahme der Vertretungshandlung die Registrierungsbestati-
gung vorgelegt wird.
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Der/die Angehorigenvertreter/in muss die/den Betroffene/n von der Wahrnehmung seiner/ihrer
Vertretungsbefugnis informieren. Die betroffene Person kann der Vertretungsbefugnis wider-
sprechen. Die gesetzliche Vertretungsbefugnis einer/eines ndachsten Angehdrigen tritt auch nicht
ein, wenn ihr die/der Betroffene widerspricht. Dieser Widerspruch muss im OZVV registriert
werden, wenn er einem/einer Notar/in oder einer Rechtsanwadltin / einem Rechtsanwalt in
schriftlicher Form vorgelegt wird - wofiir ebenfalls eine Registrierungsgebiihr anfallt.

Wenn eine Person mochte, dass einzelne oder alle ihrer Angehorigen sie nicht vertreten kdnnen,
kann ein Widerspruch gegen die Vertretungsbefugnis nachster Angehériger vorbeugend im
Voraus ausgesprochen werden. Dieser Widerspruch kann sich auch nur auf einzelne Bereiche der
gesetzlichen Vertretungsbefugnis beziehen. Diese Mdoglichkeiten des Widerspruchs sind
wiederum Ausdruck des Vorrangs der Selbstbestimmung. Niemand soll dazu gezwungen
werden, von nahen Angehdrigen vertreten zu werden.

10.5.3 Praktische Bedeutung

Zum Stichtag 31.12. 2013 waren im OZVV insgesamt 8.913 Vertretungsbefugnisse nichster
Angehoriger und 194 Widerspriiche dagegen registriert.

10.5.4 Kosten

Die Kosten fiir die Registrierung einer Vertretungsbefugnis nachster Angehériger oder eines
Widerspruches bei einem/einer Notar/in oder einer Rechtsanwaltin / einem Rechtsanwalt liegen
zwischen 90 und 240 Euro. Dazu kommt eine Registrierungsgebiihr beim OZVV von ca. 20 Euro.

10.6 Hierarchie der Vertretungsformen, Vorteile und
Hindernisse

Prinzipiell sieht die Rechtsordnung einen Vorrang der autonomen Vorsorge vor: Patientenverfi-
gung und Vorsorgevollmacht genieRen Vorrang vor Vertretungsbefugnis ndachster Angehoriger
und Sachwalterschaft:

»  Wenn eine Vorsorgevollmacht errichtet wurde, ist fiir deren Wirkungsbereich eine Vertre-
tungsbefugnis nachster Angehoriger oder auch eine Sachwalterschaft ausgeschlossen.

»  Besteht keine Vorsorgevollmacht, so tritt primar die Vertretungsbefugnis nachster Angehori-
ger ein.
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»

»

Gibt es keine tauglichen Angehorigen oder widerspricht die/der Betroffene dieser Art der
Vertretung, kommt eine Sachwalterschaft in Betracht, sofern keine Vorsorgevollmacht vor-
liegt.

Umgekehrt kommt aber eine Vertretungsbefugnis nachster Angehoriger nicht in Betracht,
wenn bereits ein/e Sachwalter/in vorhanden ist oder eine Vorsorgevollmacht errichtet wurde.

10.6.1 Praktische Tipps

Grundsatzlich ist es fur alle Menschen - besonders fiir Menschen mit Demenz - empfehlenswert,
selbst Vorsorge zu treffen, solange sie noch geschaftsfahig bzw. einsichts- und urteilsfahig
sind. Dazu kommen mehrere Moglichkeiten in Betracht:

»

»

»

»

Durch Errichtung einer Vorsorgevollmacht kann man im Vorhinein exakt bestimmen, welche
Person im Fall des Falles welche Angelegenheiten erledigen soll.

Durch Errichtung einer Patientenverfligung kann man im Vorhinein bestimmen, welche
medizinischen Behandlungen nicht durchgefiihrt werden sollen, wenn man selbst nicht mehr
entscheidungsfahig ist.

Durch eine Sachwalterverfiigung kann man bestimmten, welche Person die Sachwalterschaft
Ubernehmen soll. Man kann dadurch aber auch Personen benennen, die die Sachwalterschaft
nicht ibernehmen sollen.

Gleiches gilt fiir die Vertretungsbefugnis nachster Angehériger. Man kann bereits im Voraus
Personen benennen, die einen in Zukunft nicht vertreten sollen.
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Factbox Kapitel 10

»

»

»

»

Empfehlenswert fiir eine autonome Vorsorge ist die Errichtung einer beachtlichen
Patientenverfligung in Verbindung mit einer Vorsorgevollmacht.

Eine beachtliche Patientenverfiigung kann formfrei und relativ kostengiinstig errichtet
werden. Dennoch kann man darin sehr prazise Angaben machen, welche Behandlungen in
welchen Fallen nicht durchgefiihrt werden sollen.

Mit der gleichzeitigen Bestellung einer/eines Vorsorgebevollmdchtigten kann man
sicherstellen, dass es auch eine Person gibt, die den in der Patientenverfligung ausge-
drickten Willen tatsachlich durchsetzt.

Ein gewisses Hindernis fir eine autonome Vorsorge ist freilich, dass die Errichtung bzw.
Registrierung von entsprechenden Dokumenten recht hohe Kosten in Form von Gebiihren
verursacht. Gerade aber wenn aufgrund einer Demenzerkrankung mit recht hoher Wahr-
scheinlichkeit in (naher) Zukunft die eigene Geschafts- und/oder Entscheidungsfahigkeit
verloren gehen wird, scheint eine derartige Vorsorgeform dennoch ein probates Mittel zur
Regelung der eigenen Angelegenheiten zu sein.

Zusammenfassung: A.Lamplmayr, E. Nachtschatt
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11T Schlussbetrachtung
(R. Griebler, S. Hofler, T. Bengough)

Demenz

Demenz beschreibt ein klinisches Syndrom als Folge von chronisch fortschreitenden Erkrankun-
gen des Gehirns, bei denen es zu Stérungen bzw. zum Verlust verschiedenster kognitiver
Funktionen und Fahigkeiten kommen kann. Gedachtnis, Orientierung, Lernfahigkeit, Urteilsfa-
higkeit, Denkvermdgen, Sprache etc. kdnnen betroffen sein. Demenz fiihrt zu Beeintrdachtigun-
gen des Alltags und geht hdufig auch mit nicht-kognitiven Beeintrachtigungen - mit Stérungen
des Erlebens, Befindens und Verhaltens - einher. Demenz gilt in den meisten Fallen als unheilbar
und wird in drei Schweregrade eingeteilt. Die haufigste Form der Demenz ist die Alzheimer-
Demenz.

Der Verlauf einer Demenz ist sowohl von der Demenzform als auch von duferen Faktoren
abhangig (z. B. von unerwarteten Ereignissen, Stress, Krankenhausaufenthalten, Verlassen der
gewohnten Umgebung mit gewohnten Abldufen, Einsamkeit und sozialer Isolation, etc.). Die
Demenz beginnt meist mit einer Stérung der Merkfdhigkeit (Kurzzeitgeddchtnis) und der
zeitlichen Orientierung und betrifft weiterfiihrend - je nach Schweregrad und Progression -
weitere kognitive und nicht-kognitive Bereiche. Entsprechend der Symptomatik und des Verlaufs
andern sich damit nicht nur die Erfordernisse einer addquaten Behandlung, Betreuung und
Pflege, sondern auch die Unterstiutzungserfordernisse pflegender Angehdériger.

Fiir ein umfassenderes Verstindnis von Demenz ist auch eine psychosoziale Sichtweise auf
Demenz relevant. Dies fiihrt zu einer besser ausbalancierten Betrachtungsweise.

Ursachen, Schutz- und Risikofaktoren

Die Ursachen demenzieller Erkrankungen sind - je nach Erkrankungsform - sehr unterschiedlich:
Primdre Demenzerkrankungen entstehen durch eine direkte Schadigung des Gehirns, sekundare
Demenzerkrankungen durch eine indirekte (z. B. in Folge anderer Erkrankungen).

Als mogliche Ausléser demenzieller Erkrankungen werden unterschiedliche Risikofaktoren
diskutiert. Sie reichen von korperlichen Faktoren (Hyperglykdmie, Hyperlipidimie, Hypertonie,
Adipositas, genetische Faktoren), uber Lebensstilfaktoren (Bewegungsmangel, fettreiche
Erndhrung, Rauchen, Alkoholmissbrauch) bis hin zu sozialen EinflussgroRen (geringer Bildungs-
abschluss, Mangel an Sozialkontakten). Intellektuell herausfordernde Aktivitaten, Mehrsprachig-
keit und haufige Sozialkontakte scheinen hingegen protektive Faktoren zu sein.

Gesicherte Aussagen uber die ,Ursachen demenzieller Erkrankungen kénnen derzeit nicht
getroffen werden. Dazu sind weiterfiihrende Forschungsarbeiten (Kohortenstudien, randomisier-
te Interventionsstudien) und Evidenz-Aufbereitungen (systematische Ubersichtsarbeiten Meta-
Analysen) angezeigt.
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Haufigkeit

Aussagen zur Pravalenz und Inzidenz demenzieller Erkrankungen koénnen in Osterreich
ausschlieRlich auf Basis studien- und bevélkerungsbasierter Hochrechnungen getatigt werden.
lhnen zufolge wiesen im Jahr 2010 rund 113.000 Menschen eine Demenzerkrankung auf.
Prognosen entsprechend wird die Pravalenz demenzieller Erkrankungen bis zum Jahr 2030 auf
rund 175.000 (also um das 1,6-fache), bis 2050 auf rund 262.000 Erkrankte (um das 2,3-fache)
ansteigen. Die Inzidenz demenzieller Erkrankungen wird von geschdtzten 29.000 Fallen
(Hochrechnung fiir 2010) auf rund 44.000 (im Jahr 2030) bzw. 66.000 Falle (im Jahr 2050)
anwachsen, wobei - lebenserwartungsbedingt - vor allem die Uber-59-Jihrigen davon betroffen
sind.

Basierend auf den Abrechnungsdaten der Sozialversicherungstrager konnten fiir das Jahr 2013
rund 64.000 Menschen mit Demenz identifiziert werden. Dabei handelt es sich vorrangig um
dltere (> 59 Jahre) sowie um weibliche Personen. Da anhand der Abrechnungsdaten allerdings
nur Personen mit Antidementiva-Verordnungen, einer stationdren Demenzdiagnose oder einer
demenzbedingten Arbeitsunfihigkeitsmeldung aufscheinen, zeigen sich deutliche Abweichun-
gen zu den Hochrechnungsergebnissen. Die Daten erlauben jedoch detailliertere Aussagen zur
Versorgung dieser Personen und erméglichen so weiterfiihrende Einsichten in das Versorgungs-
geschehen. Ein qualitdtsgesicherter und kontinuierlicher Ausbau dieses Datenerfassungssystems
(unter Einbeziehung niedergelassener Diagnosedaten sowie einer Verbesserung der bisherigen
Diagnose- und Dokumentationspraxis) konnte langfristig diese Mangel minimieren. Reprasenta-
tive Feldstudien kdnnten dabei zu einer weiterfiihrenden Ergebnisabsicherung beitragen.

Die Hochrechungsergebnisse lassen erkennen, dass die Anforderungen an das Sozial- und
Gesundheitssystem in naher Zukunft noch weiter steigen werden.

Konsequenzen

Demenzerkrankungen gehen mit einer Reihe von Konsequenzen einher. Sie betreffen die
Erkrankten, ihre Angehdrigen, das Gesundheits- und Sozialsystem (siehe Versorgung) sowie die
Gesellschaft insgesamt.

Demenz fihrt mit dem Fortschreiten zur Abnahme intellektueller Fahigkeiten, zu Verdanderungen
im Geddchtnis sowie im logischen Denken. Diese Veranderungen kénnen zu Einschrankungen im
Alltag fiihren und limitieren den selbststindigen und selbstbestimmten Lebensvollzug. Zudem
kann es zu Verinderungen im Erleben und Verhalten der Betroffenen kommen. Uberdies sind
Menschen mit Demenz oftmals auch von anderen Erkrankungen betroffen. Sie reichen von
Muskel-Skelett- iber Herz-Kreislauf-Erkrankungen bis hin zu Schwerhérigkeit, Sehbeeintrachti-
gungen und schweren Mobilitatseinschrankungen. Fir pflegende Angehorige sowie professio-
nelle Pflegekrafte ergeben sich daraus korperliche, psychische wie soziale Belastungen, die nicht
selten zu Uberforderung, Burnout und eigenen Gesundheitsproblemen fiihren. Das Belastungsni-
veau der Pflegenden ist dabei sowohl fiir die Stabilitdt des Pflegearrangements als auch fur eine
frihzeitige Institutionalisierung verantwortlich. Es steigt mit dem Betreuungs- und PflegeausmaR
und nimmt mit den auBerhalb des Pflegekontexts verbrachten Stunden ab.
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Demenz ist zum Teil mit einem Stigma behaftet, das zu Ausgrenzung, sozialem Riickzug und
Isolation fiihrt. Nicht selten wird deshalb eine friihzeitige Diagnose vermieden, wodurch
zeitgerechte Therapie- und UnterstiitzungsmaBnahmen ausbleiben. Die gesellschaftliche
Stigmatisierung pragt zudem das Verhalten der Arzte- und Pflegeschaft, die primar Unselbstin-
digkeit erwarten. Dies kommt in den Aktivitaten des tdglichen Lebens zum Ausdruck, in denen
die Kompetenzdefizite der Betroffenen auf die Kompetenzerwartungen der Pflegenden treffen.
Betroffene werden dabei hdufig als ,handlungsunfahig“ erklart und leiden unter diesem Gefiihl
der Hilfebedirftigkeit. Die Entstigmatisierung demenzieller Erkrankungen ist deshalb eine
dringliche Angelegenheit. Zudem gilt es, Rahmenbedingungen zu schaffen, die es den Betroffe-
nen und ihren Angehérigen ermoglichen, an der Gesellschaft teilzunehmen und selbstbestimmt
zu leben. Erreicht werden kann dies beispielsweise durch ihre Beteiligung an der Entwicklung
von Versorgungsstrategien und -pldnen.

Die Versorgung von Menschen mit Demenz geht mit hohen Kosten einher. Sie werden fiir das
Jahr 2009 (in Osterreich) mit geschitzten 3,9 Mrd. US-Dollaré! (umgerechnet 2,9 Mrd. Euro)
beziffert, wobei auf jeden Demenzerkrankten rund 34.000 US-Dollar (umgerechnet 25.600 Euro)
entfallen. Die Kosten der hauslichen Betreuung und Pflege betrugen dabei rund 10.000-11.000
Euro, die Kosten der stationdren Versorgung geschdtzte 25.000-43.000 Euro pro Patient/in und
Jahr. Mit einem Anteil von rund 54 Prozent der Gesamtkosten besaR vor allem die informelle
Pflege und Betreuung einen hohen Stellenwert. Da schwere Demenzformen etwa doppelt so hohe
Kosten verursachen wie milde Formen der Demenz, kommt der friihzeitigen Erkennung und
Behandlung eine zentrale Rolle zu. Eine frithzeitige Diagnose kann den Verlauf der Erkrankung
beeinflussen und dadurch kostendampfend wirken.

Den finanziellen Belastungen der Angehorigen und Betroffenen wird mit unterschiedlichen
Unterstlitzungsleistungen begegnet. Dazu zahlen das Pflegegeld, Zuwendungen fiir die Kosten
einer Ersatzpflege, eine Forderung der 24-Stunden-Betreuung, das Pflegekarenzgeld sowie
sozialversicherungsrechtliche Absicherungen. Niederschwellige Beratungs- und Informationsan-
gebote kdnnten den Zugang zu diesen Angeboten unterstiitzen.

Prdvention

Pravention dient der Vermeidung und der friihzeitigen Erkennung von Erkrankungen sowie der
Vermeidung von krankheitsassoziierten Folgeerkrankungen. Das Wissen um die Vermeidung von
Demenz bzw. Verlangsamung der Progression ist allerdings begrenzt. Zwar werden eine Reihe
von Risikofaktoren diskutiert, die gehauft mit dem Auftreten einer Demenz einhergehen
(Hyperglykamie, Hyperlipidamie, Hypertonie, Adipositas, Bewegungsmangel, fettreiche Erndh-
rung, Rauchen, Alkoholmissbrauch), inwieweit aber eine Reduktion dieser Faktoren zu einer
Vermeidung der Demenz beitragen wirde, bleibt dabei vorerst ungeklart. Es braucht folglich

61

Umfassende Kostenschatzung, die direkte Kosten medizinischer wie auch nicht-medizinischer Leistungen und indirekte
Kosten informeller Betreuung und Pflege (3,7 h/Tag) enthalt.
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randomisierte Interventionsstudien, die die vermuteten Zusammenhdnge bestdtigen und
Praventionspotenziale nachweisen kénnen.

Hinweise zur Vermeidung von Demenz bzw. der Verlangsamung der Progression zeigen sich in
Bezug auf kognitive Trainings, individualisierte und gruppenbasierte Bewegungsprogramme
sowie in Bezug auf eine mediterrane Erndhrung. Es handelt sich um Faktoren, die teils auch zur
Pravention anderer chronischer Erkrankungen geeignet sind (Herz-Kreislauf-Erkrankungen,
Diabetes). Eine weitere Aufarbeitung der Evidenzlage scheint allerdings angezeigt.

In der Osterreichischen Leitlinie ,Besser leben mit Demenz“ sowie der deutschen S3-Leitlinie
,Demenzen® wird zur Pravention demenzieller Erkrankungen eine leitliniengerechte Diagnostik
und frihzeitige Behandlung von Hypertonie, Diabetes mellitus, Hyperlipidimie, Adipositas,
Nikotinabusus sowie regelmaRige korperliche Bewegung, ausgewogene Erndhrung und ein
intellektuell und sozial aktives Leben empfohlen.

Versorgung

Diagnostik

Die Demenzdiagnostik bildet die Grundlage einer addquaten Demenzversorgung. Da Demenz-
erkrankungen dynamisch und progredient verlaufen und viele therapeutische wie praventive
Interventionen vor allem im Frithstadium der Erkrankung Belastung und Pflegebediirftigkeit
verzogern konnten, kommt einer frilhzeitigen Diagnose eine besondere Bedeutung zu. Sie
ermoglicht eine zeitgerechte Behandlung und Betreuung sowie eine informierte und selbstbe-
stimmte Lebensplanung.

Zwischen dem Auftreten erster Symptome und der ersten diagnostischen Abklarung vergehen
oftmals mehrere Jahre, sodass Demenzdiagnosen haufig erst in einem fortgeschrittenen Stadium
gestellt werden. Anzeichen der Erkrankung werden dabei entweder nicht erkannt oder aber
bagatellisiert. Darliber hinaus bestehen Schwierigkeiten in der Friherkennung und Differential-
diagnostik bzw. ,soziale Hirden®. Letztere konnten durch ein niederschwelliges (wohnortnahes,
zugangsflexibles, unbulrokratisches) Diagnoseangebot vermindert werden. Aullerdem kénnte die
friihe Erkennung von Demenz iber eine zunehmende Sensibilisierung von Leistungserbringern
sowie der Offentlichkeit erreicht werden.

Demenzdiagnosen koénnen von Fachadrzten/-drztinnen der Psychiatrie und/oder Neurologie
sowie von Arzten/Arztinnen mit dem Additivfach Geriatrie gestellt werden, wobei dazu unter-
schiedliche Verfahren - meist in Kombination -eingesetzt werden (Anamnese, Screenings, Tests,
labormedizinischen Untersuchungen, bildgebende Verfahren).
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Therapie

Die Demenztherapie soll im Rahmen eines Gesamtbehandlungsplans erfolgen. Dieser soll sowohl
pharmakologische wie auch nicht-pharmakologische MaRnahmen umfassen und - dem
Schweregrad der Erkrankung entsprechend - verschiedene Berufs- und Personengruppen invol-
vieren.

Die medikamentdse Versorgung von Demenz erfolgt mittels Antidementiva, Antipsychotika,
Antidepressiva sowie anderer Medikamente (z. B. Benzodiazepinen). Abrechnungsdaten zeigen
(fur das Jahr 2013), dass die uber Routinedaten62 identifizierten Personen mit Demenz neben
Antidementiva mehrheitlich auch Antidepressiva und/oder Antipsychotika erhalten haben. Eine
Vielzahl dieser Personen hatte schon vor der ersten Antidementiva-Verordnung Antipsychotika,
Antidepressiva oder Ginkoprdparate erhalten. Dem Erstattungskodex des Hauptverbands der
osterreichischen Sozialversicherungstrager zufolge hat die erstmalige Verordnung von Antide-
mentiva durch Fachdrztinnen/Facharzte fir Psychiatrie und/oder Neurologie zu erfolgen und
setzt eine fachirztliche Uberpriifung und neuerliche Verschreibung alle sechs Monate voraus.
Dieser eher hochschwellige Zugang zu Antidementiva konnte - mangels stattfindender Hausbe-
suche sowie aufgrund eingeschrankter Mobilitat auf Seiten der Betroffenen - eine adaquate und
durchgangige Versorgung mit Antidementiva erschweren. Eine Hochrechnung verdeutlicht, dass
in Osterreich nur rund 50 Prozent aller Menschen mit Demenz Antidementiva verordnet
bekamen.

Nicht-medikamentdse MaRnahmen umfassen ein breites Spektrum gezielter Interventionen, die
von diversen Fachrichtungen und Berufsgruppen angeboten werden. Sie versuchen:

»  Alltagskompetenzen, kognitive Fahigkeiten sowie die soziale Teilhabe zu fordern,
» das Erleben, Empfinden und Verhalten zu beeinflussen,

» die Lebensqualitdt von Betroffenen sowie von pflegenden Angehdrigen zu erhdhen,
»  eine (frihzeitige) Institutionalisierung zu vermeiden und

» die Belastungssituation der Pflegenden zu verringern.

Obwohl Studien bereits Hinweise auf die Wirksamkeit nicht-pharmakologischer Interventionen
liefern, mangelt es teilweise noch an qualitativ hochwertigen Nachweisen (Evidenz). Darlber
hinaus liegen keine Informationen zur Inanspruchnahme nicht-medikamentoser Interventionen
vor, sodass bedarfsgerechte Versorgungsplanungen erschwert sind. Zudem scheint der Zugang
zu nicht-medikamentdsen Therapien sehr unterschiedlich ausgebaut zu sein. Studien weisen
darauf hin, dass sowohl finanzielle, organisatorische und informationsbedingte als auch
systembedingte Barrieren eine Inanspruchnahme erschweren. Gleichzeitig scheint der Bedarf
nach aufsuchenden Unterstiitzungsangeboten sehr hoch.

62
Antidementiva-Verordnungen, stationdre Aufenthalte mit einer Demenzdiagnose (Hauptdiagnose), Arbeitsunfahigkeitsmel-
dungen aufgrund einer Demenzdiagnose
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Pflege und Betreuung zu Hause

Der Uberwiegende Teil der Menschen mit Demenz wird im hduslichen Kontext von Angehdrigen
und dabei mehrheitlich von Frauen betreut und gepflegt. Trotz hoher Belastungen®3 greifen sie
nur selten auf Hilfs- und Entlastungsangebote zuriick, wodurch sie oftmals an ihre Grenzen
stoRen. Eine besondere Herausforderung stellen daher das Bereitstellen geeigneter und
akzeptierter Unterstiitzungsangebote sowie deren Bekanntmachung dar. Derzeit stehen den
Angehdorigen Selbsthilfegruppen, Beratungsangebote, Coaching und Supervision, psychoedukati-
ve Angebote, Trainingsprogramme, Demenzberatungsstellen und Demenz-Servicestellen, mobile
Dienste (soziale und ambulante (Pflege-)Dienste, Besuchsdienste), 24-Stunden-Betreuung,
Tageszentren, Memory-Kliniken, Zuwendungen fiir Kosten einer Ersatzpflege und andere
Angebote zur Verfiigung.

Diese Angebote sind jedoch nicht immer in einem ausreichenden und individuell gestaltbaren
Umfang gegeben (z. B. Angebote zur pflegerischen Notfallversorgung), erweisen sich teils als
unkoordiniert, bringen - im Fall sozialer und ambulanter (Pflege-)Dienste - nicht immer das
ausreichende Fachwissen mit und gehen oftmals mit finanziellen Belastungen einher.

Zudem sind Leistungsangebote, die sich rein auf die korperliche Pflege konzentrieren, nur eine
begrenzte Hilfe, da sie den Gesamtalltag der Demenzbetroffenen (d. h. ihre emotionalen und
sozialen Bedirfnisse) kaum beriicksichtigen. Dariiber hinaus sind in der Pflege und Betreuung
bedirfnisorientierte, fordernde und aktivierende Betreuungsansidtze und Pflegemodelle64
erforderlich. Eine systematische Erfassung aller Angebote und Praktiken wiirde eine zukiinftige
,versorgungsplanung® erleichtern.

Das Gelingen hduslicher Pflege-Arrangements hangt von zeitlichen und persdnlichen Ressourcen
der Angehérigen, ihren Einstellungen und Uberzeugungen, ihrer Belastbarkeit, den zur Verfii-
gung stehenden Finanzressourcen, der Zusammenarbeit aller beteiligten Personen und Leis-
tungserbringer, der Wohnsituation, den zur Verfigung stehenden Unterstiitzungs- und Ent-
lastungsangeboten sowie ihrer Nutzung ab.

Zudem tragen gesellschaftliche Veranderungsprozesse (weniger Kinder, hoherer Anteil kinderlo-
ser Haushalte, mehr Singlehaushalte, hohere Erwerbsquote bei Frauen, steigende Lebensarbeits-
zeit, erhohte berufliche Mobilititsanforderung, briichigere familidare Netzwerke) zu einer Ver-

63
Ubernahme neuer bzw. zusitzlicher Rollen und Aufgaben (pflegerische MaBnahmen, Organisation und Koordination der
Versorgung, Pflege und Betreuung), Belastungen, aufgrund der gesundheitliche Situation (zunehmende Einschrankungen in
den ADL, Gedachtnisdefizite, Verhaltens- und Personlichkeitsveranderungen, Multimorbiditat), mangelnde Kontrolle tiber
die Pflegesituation, Stigmatisierung, Vereinsamung und Ausgrenzung, Mangel an Freizeit, Urlaub und Selbstverwirklichungs-
maoglichkeiten, fehlende Anerkennung und Unterstiitzung, finanzielle Belastungen etc.

64

z. B. psychosoziales Pflegemodell nach Bohm, Validation nach Naomi Feil, Mdeutik nach Cora van der Kooij, der Person-
zentrierte Ansatz nach Tom Kitwood, wahrnehmende Pflege und Betreuung oder das integrative Pflegekonzept (PK) nach
Riedl.
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scharfung der Gesamtsituation bei. Einer steigenden Anzahl an Menschen mit Demenz werden
daher immer weniger Angehorige fiir Pflege und Betreuung zur Verfiigung stehen.

Hausarztinnen/-drzte

Im niedergelassenen Bereich nehmen die Hausarztinnen/-adrzte eine zentrale Versorgungsrolle
ein. Sie kennen ihre Patientinnen/Patienten oft lber viele Jahre hinweg, haben Einblick in ihr
soziales Umfeld (vor allem im landlichen Bereich) und bieten einen niederschwelligen Zugang.
lhnen kommt in der (Frih-)Erkennung von Demenz, in der Angehdrigenberatung, in der
Initilerung nicht-medikamentdser MaRnahmen, in der Evaluierung des Pflege- und Betreuungs-
bedarfs sowie im Management der gesundheitlichen Gesamtsituation der (meist multimorbiden)
Patientinnen/Patienten mit Demenz eine zentrale Rolle zu. Diese Aufgaben setzen ein umfang-
reiches Fachwissen sowie einen guten Uberblick tiber Therapieméglichkeiten, Unterstiitzungs-
und Hilfsangebote, Leistungen der Krankenversicherungen, Selbsthilfegruppen und dgl. voraus.
Dieser Zusammenhang ist fir Konzepte der Primdrversorgung relevant.

Stationdre Versorgung

Die akutstationdare Versorgung von Menschen mit Demenz stellt nicht nur fiir die Betroffenen
selbst, sondern auch fir das Krankenhauspersonal eine groRe Herausforderung dar. Die mit der
Krankenhausaufnahme einhergehende Verdanderung des rdumlichen und sozialen Umfeldes kann
dabei sowohl zu Orientierungsstérungen, zu verstarkten psychischen/psychiatrische Symptomen
(Wahnvorstellungen, Angstzustanden, Aggressionen, Depression), zu Immobilitat als auch zu
einer Verschlechterung des kognitiven Status fiihren. Stationdre Aufenthalte sollten deshalb
weitestgehend vermieden werden.

In den meisten Fallen zeigt sich jedoch nicht die Demenz, sondern eine andere Erkrankung fir
die stationdare Aufnahme verantwortlich. Menschen mit Demenz finden sich daher in vielen
Fachabteilungen. Die wenigsten Bereiche sind jedoch addquat auf diese Herausforderung
vorbereitet. Schdatzungen zufolge werden im Jahr 2020 rund 20 Prozent aller Krankenhaus-
Patientinnen/-Patienten von Demenz betroffen sein. Sie benétigen eine adaptierte Versorgung
und Betreuung.

Stationdre Langzeitpflege

Demenz ist heute der Hauptgrund fur die Aufnahme in ein Pflegeheim. Schatzungen zufolge
weisen rund 65 Prozent aller Pflegeheimbewohner/innen eine Demenzerkrankung bzw. demen-
zielle Verdnderungen auf (das sind ca. 47.000 Menschen in Osterreich; konkrete Zahlen fehlen).

SchwerpunktmaRig orientiert sich die stationdre Langzeitpflege an eher medizinisch-pflege-

rischen Aspekten der Pflege und Betreuung und weist folglich vielerorts eine eher krankenhaus-
dhnliche Organisation auf. Der Korper und seine Versorgung stehen dabei im Vordergrund,
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wihrend das Eingehen auf individuelle Bedirfnisse, Problemlagen und Ressourcen vielerorts als
,hice to have“ gilt. Die Verankerung einer addaquaten Pflege und Betreuung ist notwendig.

Die Umsetzung zeitgemaRer Pflege- und Betreuungskonzepte (mehr Unterstiitzung im Alltagsle-
ben, bei der Tagesstrukturierung, bei der Aufrechterhaltung der sozialen Teilhabe, bei der
Realisierung bedurfnisgerechter Aktivititen und Beschéaftigungen) stoRt allerdings - unter
Bedachtnahme auf derzeitige Rahmenbedingungen beziiglich Personalausstattung, Qualifikation
der Betreuungspersonen, Qualitdt der multiprofessionellen Zusammenarbeit und Pflegegeldein-
stufung - haufig an ihre Grenzen. Zwar werden in allen Bundesldndern spezielle Angebote fiir
Menschen mit Demenz geboten (Demenzstationen, Wohngruppen, spezielle Tagesbetreuung),
doch stehen sie nur wenigen Betroffenen zur Verfiigung.65 Ob prinzipiell eher integrative,
segregative oder teil-segregative Betreuungsformen zu bevorzugen sind, wird allerdings
kontrovers diskutiert.

Die Herausforderung einer demenzgerechten Versorgung besteht somit sowohl in der Anpas-
sung bestehender Strukturen (Organisation, Ablauf, Personalmanagement und Raumgestal-
tung/Raumkonzepte) als auch in der Etablierung bedarfsgerechter Betreuungs- und Pflegekon-
zepte. Dariiber hinaus gilt es - vor allem im ldndlichen Bereich - ein ausreichendes Angebot
sicherzustellen.

Integrierte Versorgung

An der Versorgung von Demenz sind - liber den gesamten Krankheitsverlauf hinweg - unter-
schiedliche Berufsgruppen, Institutionen, Einrichtungen und Versorgungsebenen beteiligt.
Daraus ergeben sich zahlreiche Schnittstellen, an denen Informations- und ,Effizienzverluste®
auftreten konnen (zwischen Angehérigen und Leistungserbringern, zwischen einzelnen
Berufsgruppen, zwischen diversen Institutionen und Einrichtungen, zwischen Versorgungsebe-
nen sowie Kombination davon).

Diese Situation wird in integrierten Versorgungsmodellen angesprochen, die auf Leitlinien und
Versorgungspfade, QualifizierungsmaBnahmen, Case- und Care-Management, Betroffenen- und
Angehdrigen-Empowerment, Informations- und Datenmanagement, multiprofessionelle Teams,
Qualitatsmanagement und Evaluation setzen und eine reibungslose, durchgangige und
strukturierte Demenzversorgung ermdoglichen wollen. Angestrebt werden Leistungen, die dabei
von jenen Leistungserbringern erbracht werden, die dies am kompetentesten und am 6kono-
misch sinnvollsten tun kdnnen. Zudem zeigen Erfahrungen, dass abhangig von der Patientin /
vom Patienten jeweils verschiedene Leistungserbringer den besten Zugang zur/zum Betroffenen
finden.

65

Aktuelle Zahlen zur Anzahl betreuter Menschen mit Demenz (nach Betreuungsformen) fehlen derzeit.
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Spezifische Personengruppen mit Demenz

Besondere Herausforderungen in der Versorgung bestehen bei jungen Menschen mit Demenz,
Migrantinnen/Migranten, Menschen mit einer intellektuellen Behinderung sowie bei Menschen in
ihrer finalen Lebensphase. Sie weisen einen jeweils spezifischen Versorgungs-, Betreuungs- und
Unterstitzungsbedarf auf (Anwendung geeigneter Diagnoseverfahren, Berlicksichtigung
kultureller und religioser Aspekte, addquate Wohn- und Betreuungsformen, spezialisierte
Versorgungsangebote, Beratung und Informationen in unterschiedlichen Sprachen), der sich
deutlich von jenem anderer Menschen mit Demenz unterscheidet. Bisher stehen jedoch nur
eingeschrankt Informationen zu diesen Personengruppen zur Verfligung (zur Pravalenz, zu
Angeboten und Zugangsbarrieren, zu ihrer Versorgungssituation), wodurch eine addquate und
bedarfsgerechte Betreuung und Versorgung erschwert wird.

Genderaspekte

Frauen sind insgesamt haufiger von Demenz betroffen: Sie weisen nicht nur eine hohere
Demenzpravalenz auf, sondern sind auch vermehrt als pflegende Angehorige sowie in der
mobilen und stationdren Betreuung und Pflege tdtig. Es ist demnach vor allem die weibliche
Bevolkerung (Ehefrauen, Lebensgefdhrtinnen, Tochter, Schwiegertdchter), die Beruf, Familie und
Pflegearbeit ,unter einen Hut“ bringen muss, wobei vor allem die erforderliche Anwesenheit,
Vereinsamung und Isolation, mangelnde Anerkennung, die Bediirfnisse der eigenen Familie, die
Bediirfnisse des/der Erkrankten sowie die schwierige Vereinbarkeit von Beruf und Pflege
belastend wirken.

Frauen mit Demenz weisen haufiger Gedachtnis- und Orientierungsdefizite sowie depressive
Symptome auf, wahrend Manner haufiger aggressive Verhaltensweisen zeigen. Zudem vermuten
Expertinnen/Experten, dass die Wirksamkeit medikamentoser Behandlungen bei Frauen und
Mannern unterschiedlich ist.

Dem Geschlecht sollte auch in der Betreuung und Pflege Rechnung getragen werden, da auch in
dieser Phase des Lebens Geschlechter-Identititen und ,Gender-Biografien® von besonderer
Bedeutung sind. Dem kann mit Respekt und Verstindnis begegnet werden.

Rechtliche Aspekte

Die osterreichische Rechtsordnung geht von der Selbstbestimmung des Einzelnen aus. Menschen
kénnen daher selbst entscheiden, ob und von wem sie in welchen Angelegenheiten vertreten
werden wollen. Um jedoch von diesem Recht Gebrauch zu machen, muss rechtzeitig eine
entsprechende Vollmacht erteilt werden. Dariiber hinaus kann durch eine Patientenverfiigung
bestimmt werden, welche medizinischen Behandlungen im Falle des Falles nicht vorgenommen
werden sollen. Wurden keine derartigen Vorkehrungen getroffen, so sieht die Rechtsordnung
(mangels einer bestehenden Geschafts- bzw. Einsichts- und Urteilsfahigkeit) auch noch andere
Moglichkeiten zur Wahrung des Selbstbestimmungsrechts vor (Vertretungsbefugnis nachster
Angehoriger, Sachwalterschaft). Die Rechtsordnung raumt dabei allerdings der autonomen
Vorsorge (d. h. der Patientenverfligung sowie der Vorsorgevollmacht) einen Vorrang ein.
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Errichtung und Registrierung derartiger Vollmachten und Verfligungen sind derzeit jedoch mit
,hohen“ Kosten verbunden und daher eher hochschwellig.

Betroffenenperspektive

Die Betroffenenperspektive betrifft als Querschnittmaterie alle Bereiche des Berichts und wurde
daher in der Schlussbetrachtung nicht separat, sondern innerhalb der jeweiligen Themen
aufgegriffen.

Zukinftige Herausforderungen

Der hier vorliegende Osterreichische Demenzbericht 2014 beleuchtet das Thema Demenz von
vielen Seiten. Aus dieser Erhebung des Status-Quo geht hervor, dass es sowohl im Bereich der
Medizin als auch der Langzeitpflege umfangreiches Wissen und zahlreiche Angebote gibt, auf
denen aufgebaut werden kann.

Erfreulicherweise steigt die Lebenserwartung der Osterreicher/innen stetig an. Damit wird aber
auch die Zahl der Menschen mit Demenz weiter steigen, wodurch alle Biirger/innen in Zukunft
vermehrt mit dem Thema Demenz - sei es in der Familie, sei es im offentlichen Leben -
konfrontiert sein werden.

Die Gesellschaft ist einem stetigen Wandel unterworfen. Gerade in Bezug auf Altern, Gesundheit
und Pflegebediirftigkeit ist es daher unbedingt erforderlich, sich als Gesellschaft den zukiinfti-
gen Herausforderungen, die demenzielle Erkrankungen mit sich bringen, zu stellen. Auf Basis
dieses Berichtes ist nun in einem partizipativen und politikiibergreifenden Prozess eine
Demenzstrategie fiir Osterreich zu entwickeln. Folgende Themenfelder werden dabei aufzugrei-
fen sein, um die bestehenden Herausforderungen zu meistern:

Information und Sensibilisierung der Offentlichkeit leisten einen wesentlichen Beitrag zur Ent-
tabuisierung und Entstigmatisierung der Demenzerkrankung.

Die rechtzeitige und professionelle Diagnostik und Versorgung von Menschen mit Demenz
sowohl in Spitdlern als auch durch die niedergelassene Arzteschaft sowie in der hiuslichen
Pflege und in stationdren Einrichtungen, aber auch die Unterstiitzung durch neue Technologien
erfordert ein vielfdltiges und aufeinander abgestimmtes Angebot. Sowohl medikamentdse wie
auch nicht-medikamentdse Interventionen sind ausreichend zu beriicksichtigen.

Die informelle Versorgung von Menschen mit Demenz durch deren Angehodrige nimmt einen
besonderen Stellenwert ein. Die Belastungen der hduslichen Betreuung tragen uberwiegend
Frauen, die in vielerlei Hinsicht Unterstiitzung bendtigen. Moégliche Unterstiitzungspotentiale
konnen in der medizinischen Primarversorgung liber mobile soziale Dienste, teilstationare und
stationdre Entlastungs-Angebote, Schulung und Anleitung bis hin zur konkreten Burn-Out-
Pravention fiir pflegende Angehérige gefunden werden.
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Ein weiteres Handlungsfeld ergibt sich als interdisziplinare Aufgabe in einer fachkompetenten
Abstimmung zwischen allen betroffenen Berufsgruppen. Die Koordination und Kooperation
sowie der Ausbau von bestehenden Angeboten wie integrierte Versorgung, Demenzservicestel-
len, Case- und Care-Management und Schnittstellenmanagement sind die Voraussetzung fir die
Verbesserung der Versorgungssituation von Menschen mit Demenz.

Es gilt, bereits vorhandenes Wissen im Sinne der Betroffenen und deren Angehdriger zu nutzen
und in die Entwicklung einer Demenzstrategie fiir Osterreich einflieBen zu lassen.

] 8 8 Osterreichischer Demenzbericht 2014



Relevante Gesetze

ABGB: Allgemeines biirgerliches Gesetzbuch fiir die gesammten deutschen Erblander der
Oesterreichischen Monarchie, JGS Nr. 946/1811, in der geltenden Fassung.

ArzteG: Arztegesetz 1984 BGBI. I Nr. 169/1998 in der geltenden Fassung.

ASVG: Allgemeines Sozialversicherungsgesetz — ASVG, BGBI. Nr.189/1955, in der geltenden
Fassung.

AVRAG: Arbeitsvertragsrechts-Anpassungsgesetz, BGBIl. Nr. 459/1993, in der geltenden
Fassung.

Bundespflegegeldgesetz — BPGG: Bundesgesetz, mit dem ein Pflegegeld eingefiihrt wird
(Bundespflegegeldgesetz — BPGG), BGBI. Nr. 110/1993, in der geltenden Fassung.

GuKG: Bundesgesetz liber Gesundheits- und Krankenpflegeberufe (Gesundheits- und Kranken-
pflegegesetz — GuKG), BGBI I Nr 108/1997 in der geltenden Fassung.

Gesundheitsreformgesetz: BGBI. | - Ausgegeben am 23. Mai 2013 - Nr. 81, in der geltenden
Fassung.

HBeG: Hausbetreuungsgesetz - HBeG und Anderung der Gewerbeordnung 1994, BGBI. | Nr.
33/2007, in der geltenden Fassung.

PatVG: Bundesgesetz Uber Patientenverfiigungen (Patientenverfligungs-Gesetz - PatVG), BGBI. |
Nr. 55/2006, in der geltenden Fassung.

PFG: Aufbau des Betreuungs- und Pflegedienstleistungsangebotes in der Langzeitpflege fur die

Jahre 2011 bis 2016 gewahrt wird (Pflegefondsgesetz - PFG), BGBI. | Nr. 57/2011, in der
geltenden Fassung.
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http://alex.onb.ac.at/cgi-content/anno-plus?aid=jgs&datum=10120003&seite=00000275
https://www.ris.bka.gv.at/Dokumente/BgblPdf/1993_459_0/1993_459_0.pdf
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http://www.ris.bka.gv.at/Dokument.wxe?Abfrage=BgblAuth&Dokumentnummer=BGBLA_2006_I_55
http://www.ris.bka.gv.at/Dokument.wxe?Abfrage=BgblAuth&Dokumentnummer=BGBLA_2011_I_57
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