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Die Stiftung, die Wissen vernetzt

l. Hintergrund der Befragung

In der offentlichen Wahrnehmung spielt der Themenkomplex Demenz und Alzheimer eine zunehmend
wichtige Rolle, wenn es um Gesundheitsthemen geht, die eine bedeutende gesellschaftliche Heraus-
forderung darstellen. Entsprechend ist die aktuelle Debatte um eine , groRe Pflegereform” auch eine
Debatte mit einem starken Fokus auf Fragen rund um die Versorgung von demenziell erkrankten Men-
schen und die Entlastung ihrer pflegenden Angehérigen. Denn einerseits sind die Angste der Men-
schen, wenn es um Demenz geht, immens, andererseits handelt es sich um besondere Belastungen,
denen demenziell Erkrankte und ihre Angehdrigen ausgesetzt sind.

Gleichzeitig offenbart die alltdgliche Auseinandersetzung und mediale Bearbeitung des Themas, dass
das Wissen um die Erkrankung teilweise gering ist. Begriffliche Klarheit zu schaffen, ist insofern von
besonderer Wichtigkeit und ermdoglicht erst eine sachliche und angemessene Auseinandersetzung mit
den Herausforderungen und Belastungen, die die Diagnose Demenz bedeuten — jenseits von Uber-
zeichnung.

,Demenz” ist ein Sammelbegriff fir verschiedene Krankheitsbilder mit einem anhaltenden oder fort-
schreitenden Defizit geistiger, emotionaler und sozialer Fahigkeiten sowie einer massiven Gedachtnis-
storung. In den meisten Féllen liegen Erkrankungen des Gehirns zugrunde, jedoch kénnen auch andere
Erkrankungen (z. B. Stoffwechselstérungen) verantwortlich sein. Neben dem Gedéachtnisdefizit, das alle
Demenzformen gemein haben, kann die Symptomatik der verschiedenen Formen jedoch sehr unter-
schiedlich sein.

Die nach dem deutschen Neuropathologen und Psychiater Alois Alzheimer benannte Alzheimerkrank-
heit ist mit 60 Prozent die haufigste Ursache einer Demenzerkrankung, gefolgt von vaskularen Demen-
zen (15 Prozent), welche auf Durchblutungsstérungen im Gehirn zuriickzufiihren sind. Ursachlich fir
die Symptome der Alzheimer Demenz ist ein Untergang von Nervenzellen und -kontakten — daher die
Bezeichnung als neurodegenerative Demenzform. Als typisch gelten bei diesem speziellen Krankheits-
bild nach wie vor die von Alois Alzheimer im Jahre 1906 beschriebenen Eiweiablagerungen (Plaques)
sowie fadenartigen Strukturen (Fibrillen). Die genauen Zusammenhange zwischen den beschriebenen
strukturellen Auffalligkeiten und den Symptomen der Krankheit sind jedoch trotz intensiver Forschung
noch nicht vollstandig aufgeklart.

Der durchschnittliche Verlauf einer Alzheimererkrankung dauert nach Diagnosestellung zwischen sie-
ben und neun Jahren und ist immer irreversibel. Die Diagnose einer demenziellen Erkrankung wird
meist durch Neurologen, Gerontologen oder geriatrische Psychiater gestellt. Viele Kliniken in Deutsch-
land bieten hierzu auch sogenannte Gedachtnissprechstunden an, die sich auf die Diagnose demenziel-
ler Erkrankungen spezialisiert haben. Aktuell existieren noch keine Wirkstoffe zur Heilung demenzieller
Erkrankungen und insbesondere der Alzheimerkrankheit. Nichtsdestotrotz gibt es eine Reihe verfligba-
rer Medikamente, welche eine symptomatische Linderung der Leistungseinbuflen bewirken sowie die
Lebensqualitdt von Patientinnen und Patienten sowie Angehdrigen verbessern kénnen. Besonders im
Kontext demenzieller Erkrankungen kommt auch komplementaren Behandlungsmethoden eine wich-
tige Rolle zu. So mehren sich Studien, die die Wirksamkeit verschiedener nicht medikamentéser Inter-
ventionen belegen, wie z. B. kognitives Training oder Verhaltenstherapie.
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Demenz stellt die Gesellschaft sowie die weltweiten Gesundheitssysteme vor eine ernstzunehmende
Herausforderung. Allein in Deutschland sind derzeit etwa 1,4 Millionen Menschen von einer De-
menzerkrankung betroffen. Der grofSte Risikofaktor fiir eine Erkrankung ist hierbei das Alter. Schatzun-
gen gehen daher davon aus, dass die Zahl der Demenzkranken aufgrund der steigenden Lebenserwar-
tung bis zum Jahr 2050 auf knapp 3 Millionen steigen wird.

Schon heute gehort eine Demenzerkrankung zu den haufigsten Griinden fiir den Einzug in ein Pflege-
heim. Oftmals wird die Krankheit jedoch gar nicht diagnostiziert, sondern der Umzug erfolgt als Reak-
tion auf den erhéhten Betreuungsbedarf aufgrund verstarkter physischer und geistiger EinbuRen die
fir die Bewaltigung des Alltags erforderlich sind. Eine Erhebung zum Versorgungsbedarf dlterer Men-
schen in Pflegeheimen zeigt, dass knapp zwei Drittel der Bewohnerinnen und Bewohner von Pflege-
heimen an einer Demenz leiden — die Diagnose jedoch nur in knapp 40 Prozent der Falle vorliegt
(Schneekloth und Wahl 2009). Die Deutsche Gesellschaft fir Psychiatrie, Psychotherapie, Psychosoma-
tik und Nervenheilkunde (DGPPN) fordert daher im Rahmen eines Nationalen Demenzplanes eine ver-
besserte medizinische Versorgung demenziell erkrankter Menschen, um so auch einen langeren Ver-
bleib in der Hauslichkeit und damit vertrauten Umgebung zu ermdoglichen. Die DGPPN beurteilt die
medizinische Versorgungslage fiir Demenzkranke in Deutschland derzeit als unzureichend, was auch zu
einer Verscharfung der pflegerischen Probleme fihre.

Die Pflege demenziell erkrankter Menschen ist oftmals mit besonderen Herausforderungen verbun-
den. So brauchen demenzkranke Menschen nicht nur intensive Begleitung und Unterstlitzung — auch
emotionale Aspekte spielen im Zuge einer Demenzerkrankung eine verstdrkte Rolle. Der oft zitierte
,Verlust der eigenen Personlichkeit” stellt sowohl fiir den Betroffenen selbst, aber auch fiir Angehorige
und das nahe Umfeld eine besondere Belastung dar. Daneben birgt die Pflege demenziell erkrankter
Menschen auch alltagspraktische Herausforderungen. So entwickeln Betroffene im Krankheitsverlauf
z. B. oftmals eine erhebliche Unruhe, die sich auch in starken Weglauf-Tendenzen duern kann. Dies
bedeutet besondere Anpassungen des Umfeldes, um den Schutz des erkrankten Menschen zu gewéahr-
leisten. Auch die Tatsache, dass Menschen mit einer fortgeschrittenen Demenz sich oftmals nur noch
schwer verstandlich machen kdnnen, erfordert von den Pflegenden ein besonderes Mal} an Einfiih-
lungsvermoégen, menschlicher Zuwendung und vor allem Zeit. All diese Punkte verdeutlichen die an-
spruchsvolle Aufgabe, die eine bedirfnisorientierte Versorgung von Menschen mit Demenz darstellt.
Daher missen die spezifische Versorgung weiter ausgebaut und insbesondere konkrete Mallnahmen
der Unterstltzung und Entlastung pflegender Angehériger verstarkt angeboten werden.

Die Politik hat in den vergangen Jahren auf die steigende Zahl demenziell erkrankter Menschen sowie
den damit einhergehenden besonderen Unterstiitzungsbedarf reagiert. Als pflegebedirftig im Sinne
des Gesetzes galten bis vor kurzem vor allem Personen, die aufgrund korperlicher Einschrankungen
Unterstiitzung benétigen — der besondere Bedarf von Menschen mit demenziellen Erkrankungen blieb
hiermit lange Zeit unberiicksichtigt, da insbesondere im Anfangsstadium der Krankheit oftmals kaum
korperliche FahigkeitseinbuBen vorliegen. Seit Anfang 2009 erhalten auch Menschen ohne Pflegestufe
(Pflegestufe 0), die jedoch z. B. aufgrund demenzbedingter Fahigkeitsstérungen oder auch psychischer
Erkrankungen sogenannte erhebliche ,eingeschrinkte Alltagskompetenzen” aufweisen, zweckgebun-
dene Leistungen der Pflegeversicherung (zusatzliche Betreuungsleistungen). Damit kdonnen nied-
rigschwellige Betreuungsangebote, wie z. B. Selbsthilfegruppen finanziert werden — die Abrechnung
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erfolgt oftmals direkt Gber die Pflegekasse. Eine weitere Anpassung der Leistungen erfolgte mit dem
Pflege-Neuausrichtungsgesetz. Die zweckgebundenen Betreuungsleistungen kénnen seit Anfang 2013
um Pflegesachleistungen oder Pflegegeld ergdanzt werden. Dies sind Leistungen, die zuvor ausschlief-
lich Menschen mit einer Pflegestufe zustanden. Pflegegeld wird dabei von der Kasse an die pflegebe-
dirftige Person direkt ausgezahlt, um dessen Betreuung sicherzustellen. Oftmals geht das Geld hier an
pflegende Angehdorige oder ehrenamtliche Unterstltzerinnen und Unterstiitzer. Pflegesachleistungen
hingegen sind fir die Verglitung professioneller Pflegekrafte vorgesehen — meist durch einen ambulan-
ten Dienst. In allen Fallen — so auch fiir eine Pflegestufe 0 — ist eine Begutachtung durch den Medizini-
schen Dienst der Krankenkassen (MDK) Voraussetzung fir die Inanspruchnahme. Das Problem des
aktuellen Pflegebediirftigkeitsbegriffes und des Umstands, dass unter den gegebenen Voraussetzun-
gen viele Menschen mit geistigen Einschrankungen nicht ausreichend bericksichtigt werden, existiert
jedoch weiterhin. Seit einigen Jahren laufen daher Vorbereitungen zur Einfiihrung eines neuen Pflege-
bedirftigkeitsbegriffes, dessen Umsetzung die aktuelle Regierung im Rahmen einer weiteren Pflegere-
form beschlossen hat. Konkret bedeutet dies, dass es statt der aktuellen drei Pflegestufen kinftig finf
Pflegegrade geben soll, die nicht mehr primar korperliche FahigkeitseinbulSen, sondern vielmehr die
vorhandenen Ressourcen einer Person in den Fokus der Einschatzung tiber Pflegebedirftigkeit riicken
soll. Im Rahmen der Begutachtung soll in acht unterschiedlichen Bereichen wie z. B. ,Mobilitdt”“ oder
,Selbstversorgung” oder ,,Grad der Selbststandigkeit” erfasst werden. Die bisherige Beschrankung auf
korperbezogene Verrichtungen entfillt und somit werden auch Menschen mit kognitiven Einschran-
kungen und psychischen Storungen gleichberechtigt einbezogen. Die Bundesregierung plant, den neu-
en Pflegebedirftigkeitsbegriff noch in dieser Legislaturperiode einfiihren zu lassen. Aktuell werden
hierzu zwei Modellprojekte zur Erprobung durchgefiihrt.

Il.  Autoren in alphabetischer Reihenfolge
Dr. Katharina Jung

Dr. Dorte Naumann

I, Methoden und Vorgehensweise

In der, dieser Auswertung zugrundeliegenden, anonymen Bevdlkerungsumfrage wurden mittels einer
reprasentativen Stichprobe Einstellungen aus den Themenbereichen ,Demenz” und ,Pflege demenz-
kranker Personen” erfragt. Die StichprobengroRRe betrdgt 2.720 Befragte (N=2.720). Die Befragung
wurde in der Zeit vom 2. bis 11. April 2014 durchgefiihrt. Die Grundgesamtheit bildete die deutsche
Bevolkerung ab 18 Jahre, reprasentiert in einem Panel (forsa.omninet) mit ca. 20.000 Personen. Als
Erhebungsmethode kam die In-Home-Befragung per PC bzw. Set-Top-Box am TV-Bildschirm zum Ein-
satz. AnschlieBend wurde die Personenstichprobe nach Region, Alter, Geschlecht und Bildung gewich-
tet. Die statistische Fehlertoleranz der Untersuchung in der Gesamtstichprobe liegt bei +/- 2 Prozent-
punkten.
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IV. Ergebnisse

1. Informationsstand zum Thema , Demenz”

= 44 % fihlen sich weniger gut/schlecht informiert
=>» 58 % wiinschen mehr Informationen zu Moglichkeiten der Vorsorge
= 66 % wirden Hilfe/Informationen vorrangig Gber den Hausarzt suchen

Obwohl das Thema Demenz in den letzten Jahren regelmaRig in den Medien prasent ist, flhlt sich
knapp die Halfte der befragten Personen (44 Prozent) weniger gut/schlecht dariber informiert. Wie zu
erwarten, lag der Anteil bei Personen lber 60 Jahren, die starker mit dem Thema konfrontiert sind, mit
65 Prozent deutlich Gber dem Durchschnitt derjenigen, die angeben, sich sehr gut/eher gut informiert
zu flhlen. Bemerkenswert ist, dass sich die Gruppe der 18- bis 29-Jahrigen besser zum Thema infor-
miert fuhlt als die beiden darlber liegenden Altersgruppen.

»Wie gut fiihlen Sie selbst sich ganz allgemein zum Thema Demenz informiert?“

33%
O e S 653%

47%
S e N 50%

51%
A e N 25%

51%
30 e N 43%

18-29 Jahre 47% eher weniger gut/schlecht

e 48Y
8% W sehr gut/eher gut

Abbildung 1, ZQP-Bevolkerungsbefragung ,,Demenz”, N=2720

Frauen fihlten sich haufiger sehr/eher gut informiert (57 Prozent) als Ménner (49 Prozent). Von den
Befragten, die im Bereich der Medizin/Pflege berufstatig sind bzw. waren, fiihlten sich 83 Prozent
sehr/eher gut informiert, gegeniiber 49 Prozent bei den Ubrigen Interviewten.
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2. Informationsbedarf zum Thema Demenz

Die meisten Befragten (58 Prozent) gaben an, sich zu den ,Méglichkeiten der Vorsorge” weitergehen-
de Informationen zu wiinschen, wahrend solche zu den ,,Mdglichkeiten eines selbstbestimmten Lebens
mit Demenz“ (24 Prozent) am wenigsten haufig gewiinscht wurden. Unterschiede zeigen sich fiir den
Personenkreis, der Erfahrung mit der Pflege nahestehender demenzkranker Personen hat. Wahrend
hier viel seltener Informationen zu den Vorsorgemoglichkeiten (49 Prozent) und den Ursachen ge-
nannt (32 Prozent) wurden, spielten konkret die Pflegesituation betreffende Aspekte eine wichtigere
Rolle. So u. a. ,,Moglichkeiten zur Steigerung der Lebensqualitdt mit Demenz” (44 Prozent) und ,,Um-

gang und Kommunikation mit Demenzkranken” (35 Prozent).

,Zu welchen der genannten Aspekte der Erkrankung Demenz wiirden Sie sich weitergehende Informati-

onen wiinschen? Was interessiert Sie besonders?“

Moglichkeiten eines selbst-
bestimmten Lebens mit Demenz

Verlauf der Erkrankung

Moglichkeiten zur Steigerung der
Lebensqualitat von Menschen mit Demenz

Umgang und Kommunikation
mit Demenzerkrankten

Ursachen der Erkrankung

Stand der Forschung
zu Therapiemoglichkeiten

Moglichkeiten der Vorsorge

25%
24%

16%

27%

44%

28%

35%

29%

32%

47%

53%

47%

49%

m Erfahrung mit Pflege nahestehender demenzkranker Personen H Keine Erfahrung

58%

Mehrfachnennung méglich; maximal drei Aspekte
Abbildung 2, ZQP-Bevodlkerungsbefragung ,,Demenz”, N=2720
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3. Anlaufstellen fir Hilfe und Information

Primare Anlaufstelle fir Hilfe und Informationen im Fall einer Demenzerkrankung im personlichen
Umfeld ist mit deutlichem Abstand der Hausarzt, den rund zwei Drittel (66 Prozent) der Interviewten
nannten. Danach folgt die Kranken- bzw. Pflegekasse mit einem Anteil von 36 Prozent. Ratgeberbro-
schiren/Blicher/Internet wurden von 29 Prozent der Befragten genannt, wobei in der Altersgruppe 18

bis 29 Jahre dieser Anteil bei knapp der Halfte (48 Prozent) lag.

,Flir den Fall, dass in Ihrem Umfeld ein Mensch an Demenz erkrankt: An wen wiirden Sie sich vorrangig

wenden, um Hilfe und Informationen zu bekommen?“

Pflegedienst

Angehorige/Freunde

Gedachtnissprechstunde bzw.
Gedachtnisambulanz bei Facharzten

Alzheimer Gesellschaft

Pflegestiitzpunkt bzw. Pflegeberatung

Selbsthilfegruppen fir Angehorige

Ratgeberbroschiiren/Blicher/Internet

Krankenkasse bzw. Pflegekasse

Hausarzt

M Berufstatig im Bereich Medizin/Pflege

17%
22%

18%

15%
13%

34%
19%

%

31%

N
8
&

35%

N
2
>

29%

N
2
>

23%

29%
29%
29%

30%
45%

52%
65%

66%

B Erfahrung mit Pflege nahestehender demenzkranker Personen W Gesamt

Mehrfachnennungen moglich; maximal drei Anlaufstellen
Abbildung 3, ZQP-Bevélkerungsbefragung ,,Demenz”, N=2720
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Fur den Personenkreis mit einem beruflichen Hintergrund aus Medizin/Pflege zeigt sich, dass die spe-
zialisierten Angebote, beispielsweise die Gedachtnissprechstunde bzw. Gedachtnisambulanz bei Fach-
arzten, der Pflegestiitzpunkt bzw. die Pflegeberatung sowie die Alzheimer Gesellschaft viel haufiger als
Anlaufstelle genannt wurden als bei den (ibrigen Befragten. Dies gilt auch fir den Vergleich mit dem
Personenkreis, der Erfahrungen mit der Pflege nahestehender demenzkranker Personen hat. Fir diese
Gruppe sticht insbesondere die geringe Haufigkeit der Gedéchtnissprechstunde/-ambulanz bei Fach-
arzten hervor, die mit 19 Prozent noch unterhalb des Gesamtdurchschnitts liegt. Viel haufiger wird
hingegen die Kranken- bzw. Pflegekasse (45 Prozent) als Anlaufstelle genannt. Gerade im Fall der Ge-
dachtnissprechstunden zeigt sich hier noch Aufklarungsbedarf liber spezialisierte Angebote.

Selbsthilfegruppen fiir Angehorige wurden nicht nur von Personen mit medizinischem oder pflegeri-
schem Hintergrund Gberdurchschnittlich haufig genannt (29 Prozent), sondern auch von Frauen
(28 Prozent) deutlich haufiger als von Mannern (18 Prozent).

4. Einstellungen zum Thema Demenz

= 33 % sagen, sie wiirden mit einer Demenz nicht weiter leben wollen

= 51 % sind flr eine bessere Versorgung Demenzkranker, halten die bestehenden Mittel je-
doch fiir ausreichend

= 70 % glauben, die Gesellschaft sollte mehr Geld zur Entlastung pflegender Angehoriger
ausgeben

4.1 Einstellungen zu allgemeinen Aussagen zum Thema Demenz

Die Ergebnisse der Umfrage machen deutlich, in welchem AusmaR Demenz als eine schwerwiegende
und angstbesetzte Krankheit in der Bevélkerung wahrgenommen wird. So zeigte die Gberwiegende
Mehrheit (90 Prozent) der Befragten Verstdandnis dafiir, dass Menschen mit der Diagnose Demenz
vollig verzweifelt sind. Ebenso stimmten deutlich mehr Befragte der Aussage zu, die Beschaftigung mit
dem Thema Demenz mache ihnen groRe Angst (42 Prozent), als der Aussage, sie machten sich wegen
einer Erkrankung an Demenz keine Sorgen (34 Prozent). Daneben gibt es aber auch eine relevante
Gruppe an Befragten, die sich generell nicht mit Krankheiten beschaftigen, die sie eventuell einmal
treffen konnten (41 Prozent).
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,,»Wie sehr stimmen Sie folgenden Aussagen zum Thema Demenz zu? Stimme voll und ganz/eher zu.”

Ich selbst wiirde mit einer _ 339

Demenz nicht weiter leben wollen.

Wegen einer Erkrankung an Demenz
& £ I 34%

mache i ¢ h mir keine Sorgen.

Ich beschéftige mich nicht mit Krankheiten, _ 41%

die mich eventuell einmal treffen kénnten.

Die Beschafti it dem Th
emans mocht mir aroe Anner. M 42

Demenz macht mir grofRe Angst.

Ich k tehen, dass M h it
noee Damons villis verzaeiilt sing, R 50

der Diagnose Demenz vollig verzweifelt sind.

Mehrfachnennungen moglich

Abbildung 4, ZQP-Bevodlkerungsbefragung ,,Demenz”, N=2720

Rund ein Drittel der Personen aullerte Zustimmung, mit Demenz nicht mehr weiterleben zu wollen,
wobei sich deutliche Unterschiede bei Haushalten mit Kindern (26 Prozent) und Haushalten ohne Kin-
der (35 Prozent) zeigten. Kaum Auswirkungen hingegen zeigen der religidse Hintergrund sowie person-
liche Erfahrungen mit der Pflege demenzkranker Angehoriger.

4.2 Einstellungen zur Finanzierung der Versorgung Demenzkranker

Die Mehrheit der Interviewten (55 Prozent) ist nicht bereit, einen zusatzlichen finanziellen Beitrag fur
die bessere Versorgung Demenzkranker zu leisten: die Halfte (51 Prozent) halt die vorhandenen Mittel
zur Versorgung Demenzkranker fiir ausreichend, wobei diese zielgerichteter verwendet werden miiss-
ten, weitere 4 Prozent gaben an, keinen besonderen Verbesserungsbedarf in diesem Bereich zu sehen.
Ein knappes Drittel (32 Prozent) der Befragten wiirde einen zusatzlichen finanziellen Beitrag leisten,
wenn es der besseren Versorgung der Demenzkranken zugute kdme. In der Gruppe derjenigen, die
bereits Erfahrungen mit der Pflege nahestehender Demenzkranker haben, wiirde knapp die Halfte (48
Prozent) einen zusatzlichen finanziellen Beitrag leisten.
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,Widren Sie bereit, einen héheren finanziellen Beitrag zu leisten [...], der dann fiir die bessere Versor-
gung demenzkranker Menschen eingesetzt wird? Welche der Aussagen trifft am besten auf Sie zu?“

= |ch bin fiir eine bessere Versorgung
Demenzkranker, glaube aber, dass die
bereits vorhanden Mittel ausreichen und nur
zielgerichteter verwendet werden missen.
Ich wiirde einen zusatzlichen finanziellen
Beitrag leisten, wenn es der besseren
Versorgung der Demenzkranken zugute
kdame.
Ich sehe in diesem speziellen Bereich keinen
besonderen Verbesserungsbedarf.

Weil} nicht

Abbildung 5, ZQP-Bevolkerungsbefragung ,,Demenz”, N=2720

Eine geringere Bereitschaft, einen zusatzlichen finanziellen Beitrag zu leisten, findet sich sowohl unter
den Befragten in Haushalten mit drei und mehr Personen als auch unter den ledigen Befragten mit
25 Prozent. Den geringsten Wert zeigt hierbei mit 18 Prozent die Altersgruppe der 30- bis 39-Jdhrigen,
und zwar nicht, weil hier starker ,kein besonderer Verbesserungsbedarf” gesehen wiirde; vielmehr
scheint in dieser Altersgruppe, in der haufig die Familiengriindungl und die Schaffung von Wohneigen-
tum2 von statten geht, der Fokus eher auf der Finanzierung anderer Bereiche zu liegen.

Insgesamt wird der Forschung zu Demenz sowie der starkeren Entlastung Pflegender Angehdoriger die
grolRte Bedeutung fiir zukiinftige Investitionen beigemessen: jeweils sieben von zehn Befragten nann-
ten diese als Bereiche, in denen die Gesellschaft am dringendsten mehr Geld ausgeben muss. Aller-
dings zeigen sich deutliche Unterschiede, wenn nach dem Familienstand differenziert wird. Wahrend
rund drei Viertel der Verheirateten und Verwitweten sich starker fiir die Entlastung pflegender Ange-
horiger aussprachen,3 waren es bei den Ledigen und Geschiedenen mit rund zwei Dritteln deutlich
weniger. In Bezug auf die Forschung zu Demenz war das Anteilsverhaltnis dagegen genau spiegelbild-
lich. Dieses Ergebnis kann damit erklart werden, dass in der Gruppe der Verheirateten und Verwitwe-
ten ein hoherer Anteil von Personen mit personlicher Pflegeerfahrungen zu erwarten ist und insofern
praxisrelevante Aspekte der Pflegesituation eine gréRere Rolle spielen. Dagegen stehen fiir die Gruppe
der Ledigen und Geschiedenen libergeordnete Themen wie die Forschung und die Forderung speziell
eingerichteter und betreuter Wohnanlagen starker im Vordergrund.

Vgl. Statistisches Bundesamt (2013): Daten zu Geburten, Kinderlosigkeit und Familien. Ergebnisse des Mikrozensus 2012.

Vgl. Statistisches Bundesamt (2013): Wirtschaftsrechnungen. Einkommens- und Verbrauchsstichprobe — Wohnverhaltnisse privater
Haushalte. Fachserie 15, Sonderheft 1.

Zudem sprach sich mehr als die Halfte dieser Gruppe fir die gute Versorgung im eigenen Zuhause bis zum Ende aus.

© Ergebnisse reprasentative ZQP-Befragung ,Demenz aus Bevolkerungssicht “, Mai 2014 9



;g

l | Zentrum fiir Qualitét in der Pflege

Die Stiftung, die Wissen vernetzt.

,Vor dem Hintergrund knapper Geldmittel: Was glauben Sie — fiir welche der folgenden Bereiche im
Rahmen der Versorgung demenzkranker Menschen muss von der Gesellschaft am dringendsten mehr
Geld ausgegeben werden?”

... um Menschen mit Demenz vollstindig in 24:/:
unser Gemeinwesen zu integrieren und am 23% 24%
o
offentlichen Leben teilhaben zu lassen. 25%

... damit Menschen mit einer fortge- 48%
schrittenen Demenz zukiinftig in speziell 43%
flr sie eingerichteten und betreuten 40%
Wohnanlagen leben kénnen. 41%

... damit Menschen auch mit einer = 47%
fortgeschrittenen Demenz, gut versorgt bis 39% s
0

zum Ende im eigenen Zuhause leben konnen. 51%

67%
... um pflegende Angehdrige 66%

starker zu entlasten. 80Y
73%

... um die Forschung zu dieser 739
Erkrankung zu verbessern, damit 70%
0
Demenz kiinftig heilbar wird. 67%

geschieden ledig M verwitwet M verheiratet

Mehrfachnennungen méglich; maximal drei Bereiche

Abbildung 6, ZQP-Bevolkerungsbefragung ,,Demenz”, N=2720

Bemerkenswert ist, dass Investitionen, die der vollstdandigen Integration von Menschen mit Demenz
dienen, unter den finf genannten Bereichen die geringste Bedeutung beigemessen wird; nur ein
knappes Viertel (24 Prozent) der Befragten nannte diesen Bereich als vorrangiges Ziel zuséatzlicher Aus-
gaben. Die vollstandige Inklusion in das Gemeinwesen scheint fiir den Fall der Demenz nur von einer
Minderheit als realistischer Anspruch wahrgenommen zu werden.

43 Gewiinschte Versorgung im Falle einer Demenzerkrankung

Flr den Fall einer fortgeschrittenen Demenzerkrankung wiinscht sich knapp die Hélfte der Interview-
ten (49 Prozent), in einem speziell auf die Erfordernisse demenzkranker Menschen eingerichteten Um-
feld — dorfdahnliche Wohnanlage, Wohngemeinschaft oder geschiitzter Wohnbereich — versorgt zu
werden. Nur insgesamt 40 Prozent der Befragten wiinschen sich, im eigenen Zuhause gepflegt zu wer-
den. Rund ein Viertel (24 Prozent) wiirde am liebsten in einer dorfahnlich gestalteten Wohnanlage
leben, in der ausschlieRlich Menschen mit Demenz leben. Gerade einmal 1 Prozent der Interviewten
nannte eine stationare Pflegeeinrichtung zusammen mit anderen Pflegebediirftigen als bevorzugten
Ort.
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,Einmal angenommen, Sie wiirden selbst an einer fortgeschrittenen Demenz erkrankt sein — wo wiirden
Sie am liebsten leben?”

7% Frauen H Madnner

weil nicht
B 7%

0,
nichts davon 3%
L JE

in einer stationdren Pflegeeinrichtung 2%
zusammen mit anderen Pflegebedirftigen I 1%

in einem speziell auf die Bedirfnisse Demenzkranker 8%
0

ausgerichteten Wohnbereich in einer stationadren _ 10%
Einrichtung (sogenannter 'geschiitzter Wohnbereich') °

in einer Wohngemeinschaft speziell flir Demenzkranke

die Erkrankten leben in einer grofen Wohnun
‘ ; i

zusammen und werden von Pflegekréften unterstitzt)

18%

in einer dorfahnlich gestalteten Wohnanlage,

in der ausschlieRlich Menschen mit Demenz leben und
N 20%

die auf deren Bedurfnisse speziell ausgerichtet ist

29%

zuhause - mit der Unterstiitzung von 34%

Angehrigen, Pflegediensten oder Nachbarn | 6%

Abbildung 7, ZQP-Bevélkerungsbefragung ,,Demenz”, N=2720

Beim Thema Wohnen zeigen sich pragnante Unterschiede zwischen Mannern und Frauen. Wahrend
bei den Mannern ein mehr als doppelt so hoher Anteil am liebsten zuhause (46 Prozent), statt in einer
ausschlieBlich fir Demenzkranke vorgesehenen Wohnanlage (20 Prozent) leben wiirde, sind diese
Anteile bei den Frauen viel starker ausgeglichen (34 Prozent gegeniiber 29 Prozent). Mégliche Ursa-
chen fiir diese Unterschiede kdnnen in der unterschiedlichen Lebenserwartung und der nach wie vor
Uberwiegenden Alterszusammensetzung — dlterer Mann, jlingere Frau — bei Ehepaaren und nichteheli-
chen Lebensgemeinschaften4 zu sehen sein. Dies spiegelt sich auch im ungleichen Geschlechterver-
haltnis von Pflegenden und Gepflegten wieder: Frauen sind in der Gruppe derer, die Demenzkranke
pflegen, deutlich Gberreprasentiert (64 Prozent der Pflegenden sind Frauen gegeniiber 51 Prozent der
Interviewten). Insofern ist zu erwarten, dass Manner fiir den Fall einer fortgeschrittenen Demenz eher
davon ausgehen, von der Ehefrau/Lebenspartnerin zuhause gepflegt zu werden, wahrend Frauen eher
davon ausgehen, ohne Unterstltzung durch den Ehemann/Lebenspartner in einer Einrichtung versorgt
zu werden.

4 vgl. Statistisches Bundesamt (2013): Datenreport 2013, Familie, Lebensformen und Kinder. Danach waren 2011 bei Ehepaaren in

73 Prozent, bei nichtehelichen Lebensgemeinschaften in 67 Prozent der Falle die Manner dlter als die Frauen.
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5. Erfahrungen mit der Pflege demenzkranker Personen

= 83 % empfinden bzw. empfanden die Pflege als sehr/eher belastend

= 73 % haben auch bereichernde Erfahrungen aus der Pflegesituation gewonnen

= 61 % nannten den Verlust der Personlichkeit des vertrauten/geliebten Menschen als
starkste Belastung in der Pflege demenziell Erkrankter

51 Erfahrungsstand zu Demenz

Zu den Erfahrungen mit dem Thema Demenz wurde am haufigsten die persdnliche Bekanntschaft mit
einem Menschen mit Demenz genannt (31 Prozent). Wird nach dem Schulabschluss der Befragten
unterschieden, so weist der Personenkreis mit Abitur/Hochschule einen hoheren Anteil auf
(36 Prozent) als die Personen mit mittlerem Abschluss (32 Prozent) oder Hauptschulabschluss
(25 Prozent). Es deutet sich somit eine mit hoherem Bildungsgrad einhergehende starkere Bewusstheit
zum Thema Demenz in der Bevolkerung an. Jeweils rund ein Flinftel der Befragten fiihlte sich mit dem
Thema vertraut, jedoch ohne personliche Erfahrungen (19 Prozent), bzw. hat schon im familidren Um-
feld Unterstlitzung geleistet (21 Prozent). Insgesamt 6 Prozent der Interviewten gab an, selbst eine
nahestehende Person mit Demenz zu pflegen bzw. gepflegt zu haben; hier liegt der Anteil der befrag-
ten Frauen mit 8 Prozent Gber dem der Manner (5 Prozent). Immerhin 2 Prozent gaben an, ein Ehren-
amt auszuliben, in welchem sie sich um Demenzkranke kiimmerten.

,Welche Erfahrungen haben Sie selbst bereits mit dem Thema Demenz- bzw. Alzheimererkrankung?
Welche der folgenden Aussagen trifft am besten auf Sie zu?“

Bisher hatte ich keinerlei Berlihrungs- _ 15%
punkt mit dem Thema Demenz. °

Ich habe ein Ehrenamt (ibernommen, in wel-
be ein .4 o
chem ich mich um Demenzkranke kiimmere.

Ich pflege selbst eine mir nahestehende o
Person mit Demenz bzw. habe dies getan. _ 6%
Ich bin mit dem Thema zwar vertraut durch Schilderungen

aus meinem Umfeld (Freunde/Bekannte/Kollegen), habe _ 19%

selbst aber noch keine persénlichen Erfahrungen.
In meinem familidren Umfeld wird/wurde

jemand gepflegt und ich habe schon einmal _ 21%

Unterstiitzung geleistet (z.B. durch Aufpassen).
Shrbaesedieitioioiiboliong ¥
habe aber selbst noch keine personlichen Erfahrungen. ?
e e ey, N -
erkrankten Menschen persénlich. °

Mehrfachnennungen moglich; Abbildung 8, ZQP-Bevdlkerungsbefragung ,,Demenz”, N=2720
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Bisher keinerlei Berlihrungspunkte mit dem Thema Demenz gehabt zu haben, gaben 15 Prozent an.
Wie schon bei der Informiertheit zum Thema Demenz (vgl. Abschnitt 1.1), lag der Anteil in den Alters-
gruppen 30 bis 39 Jahre (21 Prozent) und 40 bis 49 Jahre (22 Prozent) deutlich héher als fir die Alters-
gruppe 18 bis 29 Jahre (12 Prozent).

5.2 Belastung/Entlastung in der Pflege demenzkranker Personen

Die Pflege demenzkranker Personen wird bzw. wurde von der Uiberwiegenden Mehrheit (83 Prozent)
der Befragten als sehr/eher belastend empfunden. Die Vereinbarkeit von Beruf und Pflege scheint hier
noch nicht problemlos umsetzbar zu sein: unter den Erwerbstadtigen empfanden 91 Prozent die Pflege
als sehr/eher belastend. Bemerkenswert ist, dass in der Kategorie ,,sehr belastend” kaum eine Diffe-
renz zum Gesamtdurchschnitt auftritt, d. h. der Unterschied zeigt sich fast ausschlieRlich in der Katego-
rie ,eher belastend” (43 Prozent fiir die Erwerbstatigen gegeniiber 32 Prozent fur die Nicht-
Erwerbstatigen).

,Wie belastend empfinden bzw. empfanden Sie es, einen an Demenz Erkrankten zu pflegen?”

Uberhaupt 1%
nicht belastend 3%
2%

8%

eher weni
belasteng 16%
14%
eher belastend 30%
37%

31%

sehr belastend 52%
46%

Berufstatig im Bereich Medizin/Pflege B Nicht berufstatig im Bereich Medizin/Pflege W Gesamt

58%

Es wurden nur Personen befragt, die angegeben haben, eine nahestehende Person zu pflegen bzw. gepflegt zu haben.
Abbildung 9, ZQP-Bevolkerungsbefragung ,,Demenz”, N=176
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In Bezug auf die empfundene Belastung durch die Pflege zeigen sich ebenfalls pragnante Unterschiede
zwischen dem Personenkreis, der im Bereich der Medizin/Pflege berufstatig ist bzw. war, und den (ib-
rigen Befragten. Wahrend ein knappes Drittel (31 Prozent) dieses Personenkreises angab, die Pflege als
sehr belastend zu empfinden bzw. empfunden zu haben, war unter den Ubrigen Befragten lGber der
Halfte (52 Prozent) dieser Ansicht. Die berufliche Erfahrung und der berufliche Kontakt mit pflegebe-
durftigen und gebrechlichen Menschen scheinen sich hier moderierend auszuwirken. Allerdings ist das
Verhaltnis flr die Kategorie ,eher belastend” spiegelbildlich.

Fast drei Viertel der Befragten (73 Prozent) gaben an, auch bereichernde Erfahrungen aus der Pflege
von an Demenz Erkrankten gewonnen zu haben. Dies trifft auf Frauen noch starker zu als auf Manner,
von denen knapp ein Drittel angab, keine bereichernden Erfahrungen gewonnen zu haben. Sowohl die
Vereinbarkeit von Familie und Pflege als auch von Beruf und Pflege scheint sich ddmpfend auf die be-
reichernden Erfahrungen auszuwirken: von den Befragten mit Kindern im Haushalt gaben nur
61 Prozent, von den Erwerbstéatigen nur 67 Prozent an, bereichernde Erfahrungen gemacht zu haben.

,Gab oder gibt es auch Erfahrungen aus dieser Zeit der Pflege, die Sie fiir sich persénlich als bereichernd
empfanden/empfinden?“

32%

Nein 20%
24%
64%
Ja 78%
73%

Manner M Frauen M Gesamt

Es wurden nur Personen befragt, die angegeben haben, eine nahestehende Person zu pflegen bzw. gepflegt zu haben.
Abbildung 10, ZQP-Bevdlkerungsbefragung ,Demenz“, N=176

Als bereichernd scheint die Pflege Demenzkranker insbesondere in der Riickschau empfunden zu wer-
den: unter den Verwitweten gaben fast 9 von 10 Befragten (89 Prozent) an, bereichernde Erfahrungen
gemacht zu haben.

Die emotionalen Aspekte sind in der Pflege demenzkranker Personen von herausragender Bedeutung.
Unter den starksten Belastungen bei der Pflege demenzkranker Personen wurde demnach am haufigs-
ten der Verlust der Persdnlichkeit des vertrauten/geliebten Menschen (61 Prozent) genannt. Jeweils
ein knappes Viertel der Befragten (24 Prozent) gab an, ,,selber nicht mehr erkannt zu werden” und das
,Misstrauen gegenilber vertrauten Personen” als starkste Belastung zu empfinden bzw. empfunden zu
haben.
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,Welche der folgenden Aspekte der Erkrankung Demenz empfinden bzw. empfanden Sie bei Ihrer Pfle-
ge am stdrksten als Belastung?“

18%
die nachtliche Unruhe 27%

Misstrauen gegentiber 25%

-
19%
vertrauten Personen 24%

selber nicht mehr

- ]
0
erkannt 2u werden |77
erhebliche Unruhe und die starken 24% 29%
Tendenzen, weglaufen zu wollen 24% °
Unterstiitzungsbedarf bei Verrichtungen 34%
des taglichen Lebens (Essen, Waschen 1
0,
oder Umgang mit Ausscheidungen) 33%
die kognitiven Einschrankungen, 37% 53%
z.B. der Verlust des Gedachtnis 40% °

Aggressives oder starr- | 43%

0,
sinniges Verhalten o

den Verlust der Persénlichkeit des 61%

[ —
10,
vertrauten/geliebten Menschen o

27%

M Nicht berufstatig im Bereich Medizin/Pflege M Berufstétig im Bereich Medizin/Pflege B Gesamt

Es wurden nur Personen befragt, die angegeben haben, die Pflege als sehr/eher/wenig belastend erlebt zu haben.
Mehrfachnennungen moglich; maximal drei Aspekte.
Abbildung 11, ZQP-Bevdlkerungsbefragung ,Demenz“, N=171

Die starke emotionale Komponente in der Pflege demenzkranker Personen unterstreicht auch, dass
knapp die Halfte der Interviewten (46 Prozent) ,aggressives oder starrsinniges Verhalten” mit als
starkste Belastung nannte. Personen mit Erfahrung im Bereich Medizin/Pflege nahmen im Vergleich zu
den Ubrigen Befragten deutlich haufiger ,die kognitiven Einschrankungen” (53 Prozent), dafiir deutlich
seltener ,selber nicht mehr erkannt zu werden” (11 Prozent) als starkste Belastung wahr.
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Rund zwei Drittel der Befragten gaben als wichtigsten Aspekt zur Entlastung in der Pflege die Unter-
stitzung durch ,professionelle medizinisch-pflegerische Helfer” an. Die Verhinderungspflege wurde
ebenso haufig als wichtigste Form der Entlastung genannt, wobei diese viel eher von Frauen
(72 Prozent) als von Mannern (53 Prozent) so eingeschatzt wurde. Der Verhinderungspflege wird ge-
geniber der Kurzzeitpflege (41 Prozent), bei der ein Wechsel in eine stationare Einrichtung erfolgt, klar
der Vorzug gegeben. Insgesamt zeigt sich eine lGberragende Bedeutung konkreter Angebote zur vo-
ribergehenden Entlastung der Pflegenden durch professionelle Unterstiitzung als auch kurzzeitige

Ubernahme der Pflege.

,Welche der folgenden Aspekte sind lhrer Meinung nach am wichtigsten, um Angehérige bei der Pflege

eines Demenzkranken zu entlasten?”

Religiose Gemeinde

Informationsmaterialien und -broschiren

Freunde/Kollegen

psychologische/seelsorgerliche Beratung
2.B. Uiber anonyme Notfalltelefone

ehrenamtliche Helfer

Angehérigengruppe/Selbsthilfe-
gruppe/Gesprachsgruppe

Angebote der Pflegeberatung

Entlastung am Arbeitsplatz
durch den Arbeitgeber

Schulung und Kurse zu Pflege

Kurzzeitpflege = Pflege in einer stationdren
Einrichtung fir max. 4 Wochen im Jahr

Familie
Tages- und Nachtpflegeangebote = zeitweise Betreu-

ung im Tagesverlauf in einer Pflegeeinrichtung

Vertretung bei der Pflege durch eine Ersatzpflege-
person im eigenen Zuhause (sog. Verhinderungspflege)

professionelle medizinisch-pflegerische
Helfer (z. B. ambulanter Dienst, Hausarzt)

Fllyz% B Manner
B Frauen

o_8%

10%
7%

8%
9%

17%

1

6%

11%

21%

28%

N
l
X

26%

36%

16%
42%

|

44%

39%

46%
48%

54%
57%

53%

64%
66%

72%

Es wurden nur Personen befragt, die angegeben haben, eine nahestehende Person zu pflegen bzw. gepflegt zu haben.

Mehrfachnennung méglich; maximal funf Aspekte.

Abbildung 12, ZQP-Bevélkerungsbefragung ,Demenz”, N=176
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Auch die Familie spielt eine bedeutsame Rolle zur Entlastung der Pflegenden und wurde von der Hilfte
der Befragten genannt. Weniger Bedeutung wird hingegen den eher beratenden Angeboten wie Pfle-
geberatung, Angehdrigen-, Selbsthilfe- und Gesprachsgruppen und Seelsorge sowie den ehrenamtli-
chen Helfern beigemessen. Hierbei bleibt offen, ob die Ursache in der geringen empfunden Entlastung
oder eher in der fehlenden Bekanntheit dieser Angebote zu sehen ist. Sollte letzteres zutreffen, wiirde
sich daraus weiterer Aufklarungsbedarf ableiten.

Fir die Schulungen und Kurse zur Pflege zeigt sich, dass Frauen (42 Prozent) viel eher als Manner
(16 Prozent) diese als wichtigen Entlastungsaspekt ansehen. Ebenso werden Angehdrigen-, Selbsthilfe-
und Gesprachsgruppen starker von Frauen (21 Prozent) als von Méannern (11 Prozent) als Entlastung
wahrgenommen.
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