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Demenzerkrankungen sind folgenschwer

Selbstpotraits von William Utermohlen
1996
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Riedel-Heller et al. (2001) British Journal of Psychiatry 179, 250-254.

Roéhr, Pabst, Luck, Riedel-Heller (2018) | J Clin Epidemiol (accepted)


Vorführender
Präsentationsnotizen
Antidementiva, Behandlung von Begleitsymptomen/-erkrankungen wie Depression
Psychoedukation, Selbsthilfe- und Angehörigengruppen
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Projekte und Initiativen zur Verbesserung der Versorgung

Beispiele fur wissenschaftliche Projekte, Allianz fur
die gefordert werden: Menschen mit Demenz
» Delphi-MV (,Demenz: lebensweltorientierte
und personenzentrierte Hilfen in Aus dem Koalitionsvertrag 2018
Mecklenburg-Vorpommern*) zwischen CDU, CSU und SPD:

» PreDADQOol (,Ethische und rechtliche

...Insbesondere Menschen mit
Rahmenbedingungen fr die Pradiktion der

Demenzerkrankungen sollen damit bessere und

Alzhglme_r-Demer_lz_“) passgenauere Leistungen erhalten. (...) Die ,Allianz
» Mobiassist (,Trainingssystem zur fiir Menschen mit Demenz* soll Betroffene
Forderung der korperlichen unterstiitzen und das Verstandnis und die
Leistungsfahigkeit und Mobilitat von Sensibilitat fir Demenzerkrankungen fordern. Dafir
Demenzpatienten®) sollen bereits vorhandene Initiativen auf lokaler
> InterMem (,Interactive Memories®) Ebene zusammengefuhrt, geblndelt und

gemeinsam weiterentwickelt werden. (S. 59)

¥

Frage: Woran sollen sich die Projekte & Initiativen ausrichten?
Antwort: Wir brauchen Versorgungsziele!
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Von der Analyse zum Versorgungsziel

Systematische & datenbasierte Analyse (Recherche, Erfassung in einer Matrix)

!

Was wissen wir? Was wissen wir nicht?

!

Versorgungsziele Versorgungsforschungsbedarf
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Analyse der Versorgungssituation
Entsprechend folgender Matrix

A [B C | D [E [ F | G H [1 J K
Zugang Qualitét (der Leistungen fur diejenigen mit Zugang) Ergebnisse Ressourc | Effizienz
(von Personen mit Responsiveness/ Gesundheit (,Effectiveness®) | Patienten- | (Zugang x en/ (Ergebniss
entsprechendem Bedarf) . . . . - .
Patient experience sicherheit | Qualitét) Kosten e+

Durch | Verteilung Durch- Verteilung | Durchschnitt | Verteilung (z.B. Durch- Verteilung Kosten)
schnitt | (zB. SES, schnitt (z.B. SES, SES, regional ...) schnitt (z.B. SES,

Kategorie regional ...) regional ...) regional ...)

(1) Gesund bleiben

(Pravention)

Gesund werden . . . .

(Akutversorgung/ ' Genigend Informationen zur Analyse der Versorgungssituation vorhanden

(2) Diagnostik &

versorgung Zum Teil Informationen vorhanden

(3) Leben mit chro-
nischer Krankheit
& Pflege

. Keine oder keine hinreichenden Informationen vorhanden

(4) Versorgung im
letzten
Lebensabschnitt
End-of-life-care

Steffi G. Riedel-Heller (2018): Versorgungssituation Demenzkranker in Deutschland. In: Frank Jessen (Hrsg) Handbuch Alzheimer-Krankhej:

Grundlagen — Diagnostik — Therapie — Versorgung — Préavention, Berlin DE GRUYTER [in press].
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Analyse: Systematisches und datenbasiertes Vorgehen

A [B C | D [ E | F | G H [1 J K
Zugang Qualitat (der Leistungen fiir diejenigen mit Zugang) Ergebnisse Ressourc | Effizienz
(von Personen mit Responsiveness/ Gesundbheit (,Effectiveness) | Patienten- | (Zugang x en/ (Ergebniss
entsprechendem Bedarf) . . . . o .
Patient experience sicherheit | Qualitat) Kosten e+

Durch | Verteilung Durch- Verteilung | Durchschnitt | Verteilung (z.B. Durch- Verteilung Kosten)
schnitt | (z.B. SES, E SES, regional ...) schnitt (z.B. SES,

Kategorie regional ... regional ¥ regional ...)

(1) Gesund bleiben (1) Pravention:

(Pravention) Universelle oder

Gesund werden risikogruppenbezogene

(Akutversorgung/ " 5

Praventionsmodelle werden

(2) Diagnostik

(3) Leben mit chro-
nischer Krankheit/
Pflegedurftigkeit
(4) Versorgung im
letzten
Lebensabschnitt
End-of-life-care

internationat gerade imRahmen
von groRen RCTs mit
multimodalen Interventionen
getestet,
praventive

Versoriungsangebote sind in

nwartig nicht

etabliert
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Exkurs: Vom Risikofaktor zur Praventionsstudie

Studien FINGER MAPT PreDIVA
Stichprobengrol3e 1.260 1.680 3.533
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Exkurs: Gesundheitskompetenz
Wissen und Einstellung zu Pravention bei Demenzen

Denken Sie, man kann etwas gegen Demenz tun?
Ja: 62%

Wenn ja - Was?
(Freitextantwort n=544, 971 Einzelnennungen, Mehrfachantworten méglich,
induktive Kategoriebildung)

Gedachtnistraining/Gehirntraining 26,9%
Geistige Betatigung im breiteren Sinn 19,4%
Aktives Leben im breiteren Sinne/Teilhabe 10,5%
Medikamente 9,4%
Sport und Bewegung 7,7%
Soziale Kontakte pflegen 7,4%

Luck T, Luppa M, Sieber J, Schomerus G, Werner P, Konig HH, Riedel-Heller SG. Attitudes of the German general population toward early

diagnosis of dementia--results of a representative telephone survey. PLoS One. 2012;7(11):e50792.
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Analyse: Systematisches und datenbasiertes Vorgehen

(2) Diagnostik

(3) Leben mit chro
nischer Krankheit
Pflegedurftigkeit

zur V rangung
z.B. in der Primatr
die Halfte alle

naben, werden
versorgung nur
 inzidenten

(4) Versorgung im
letzten
Lebensabschnitt
End-of-life-care

Demenzene

A [B C [D [ E [ F [G H [1 J K
Zugang Qualitat (der Leistungen fiir diejenigen mit Zugang) Ergebnisse Ressourc | Effizienz
(von Personen mit Responsiveness/ Gesundheit (,Effectiveness®) | Patienten- | (Zugang x en/ (Ergebniss
entsprechendem Bedarf) . . . . - .
Patient experience sicherheit | Qualitat) Kosten e+

Durch | Verteilung Durch- Verteilung | Durchschnitt | Verteilung (z.B. Durch- Verteilung Kosten)
schnitt 2 2 (z.B. SES, SES, regional ...) schnitt (z.B. SES,

Kategorie regional ...) regional ...)

(1) Gesund bleiben

(Pravention)

Gesund werden (2) Diagnostik

(Akutversorgung/ Obgleich alle Senioren Zugang

arkannt (1

1. Pentzek M, Wollny A, Wiese B, Jessen F, Haller F, Maier W, Riedel-Heller SG, Angermeyer MC, Bickel H, Mdsch E, Weyerer S, Werle J, Bachmann C, Zimmermann T,van den Bussche H,
Abholz HH, Fuchs A; AgeCoDe Study Group. Apart from nihilism and stigma: what influences general practitioners' accuracy in identifying incident dementia? Am J Geriatr Psychiatry. 2009

Nov;17(11):965-75.)
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Analyse: Systematisches und datenbasiertes Vorgehen

A [B C

usarztbasierte modelle

alktarale

(2) Diagnostik

Versorgungs
Damanznatzwaorkae
LJCTITITIIZTITLLZVVCTIN\T
odellhaft an wenigen Orten
vorhanden (1)

trancc 0O
UAllooTALUI AIT

nur

(3) Leben mit chro-
nischer Krankheit/
Pflegedurftigkeit

(4) Versorgung im
letzten
Lebensabschnitt
End-of-life-care

@ Leitliniengerechte Therapie
optil;lnierungsbe durftig, 1/4 aller
diagdostizierten Demenzkranken

[D [ E [ F [G H [1 J K
Zugang Qualitat (der Leistungen fiir diejenigen mit Zugang) Ergebnisse Ressourc | Effizienz
(von Personen mit Responsiveness/ Gesundheit (,Effectiveness”) | Patienten- | (Zugang x en/ (Ergebniss
entsprechendem Bedarf) . . . . - .
Patient experience sicherheit | Qualitat) Kosten e+

Durch | Verteilung Durch- § Verteilung (z.B. Durch- Verteilung Kosten)
schnitt | (z.B. SES, schnit (ZIBYSES, SES, regional ...) schnitt (z.B. SES,

Kategorie regional ...) regional ...) regional ...)

1) "Gesu.nd bleiben 3.!Leben mit chronischer

(Pravention) Kradkheit

Gesund werden

(Akutversorgung/

1.Thyrian JR, Hertel J, Wucherer D, Eichler T, Michalowsky B, Dreier-Wolfgramm A, Zwingmann I,
care management in primary care: A randomized clinical trial. JAMA Psychiatry. 2017 Sep 30; 74:996-

2. Bohlken J, Schulz M, Rapp MA, Bétzing-Feigenbaum J. Pharmacotherapy of dementia in Germany: Res
Neuropsychopharmacol. 2015 Dec;25(12):2333-8.

3. Schulz M; Bohlken J; Hering R; Batzing-Feigenbaum J (2014): Diagnostische und therapeutische Leistungsdichte

Demenz. Hg. v. Versorgungsatlas ZI. Zentralinstitut fir die kassenérztliche Versorgung in der Bundesrepublik Deutsc

laims database. Eur

ann W. Effectiveness and safety of dementia

ankten, zu Hause lebenden Patienten mit
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Exkurs: Lebensqualitat von pflegenden Angehorigen ke - R S

n=119 altere pflegende Angehdrige (= 60 Jahre, informelle Pflege von Demenzerkranktem;
n=1133 Personen aus der nicht-pflegenden Allgemeinbevélkerung (= 60 Jahre, reprasentative Vergleichsstichprobe)::

*p < 0,05, **p < 0,01, ***p < 0,001 -
() hogrefe
n M SD n M SD t df p

. 118 664  16.1 1131 673 211  -460 1247 646
Physisch
Psychisch 116 = 665  16.0 1131 704 164  -2.439 1245 015+
SOZENE 117 = 589  19.9 1121 671 184  -4560 1236 .000%**
Beziehungen
Umwelt 119 723 126 1131 735 157  -811 1248 418
clobalwert 119 583 183 1133 632 197 2501 1250 Coiom J
Sinnesfunktion 119 738 200 1133 754 207 -804 1250 422
Autonomie 118 = 57.9 191 1127 684 190 -5706 1243 .000%**
Aktivitaten 119 647 155 1132 653 165  -435 1249 664
Partizipation 118 = 646 180 1132 687 202  -2.096 1248 036*
ol UmE 118 630 279 1126 623 248 208 1242 766
Sterben
Intimitat 119 663  20.7 1131 645 216 851 1248 395
OLD

119 653  12.7 1133 674 148  -1.702 1250 089

-Gesamtwert

Ines Conrad, Herbert Matschinger, Reinhold Kilian, Steffi Riedel-Heller: WHOQOL-OLD und WHOQOL-BREF - Handbuch fiir die deutschsprachigen

Versionen der WHO-Instrumente zur Erfassung der Lebensqualitat im Alter, Hogrefe 2016
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Analyse: Systematisches und datenbasiertes Vorgehen

A [B C | D [ E | F | G H [1 J K
Zugang Qualitat (der Leistungen fiir diejenigen mit Zugang) Ergebnisse Ressourc | Effizienz
(von Personen mit Responsiveness/ Gesundheit (,Effectiveness®) | Patienten- | (Zugang x en/ (Ergebniss
entsprechendem Bedarf) . . . . o .
Patient experience sicherheit | Qualitat) Kosten e+

Durch | Verteilung Durch- Verteilung | Durchschnitt | Verteilung (z.B. Durch- Verteilung Kosten)
schnitt | (z.B. SES, schnitt (z.B. SES, SES, regiong schnitt (z.B. SES,

Kategorie regional ...) regional ...) regional ...)

(1) Gesund bleiben

(Pravention) 3. Leben mit chronisc

Gesund werden Krankheit

(Akutversorgung/

(2) Diagnostik

(3) Leben mit chro-
nischer Krankheit/
Pflegedurftigkeit
(4) Versorgung im
letzten
Lebensabschnitt
End-of-life-care

Neuroleptikagaben sind mit 35%
erschreckend hoch. Ost-West-
Unterschiede (1)

1. Bohlken J, Schulz M, Rapp MA, Bétzing-Feigenbaum J. Pharmacotherapy of dementia in Germany: Results from a nationwide claims

database. Eur Neuropsychopharmacol. 2015 Dec;25(12):2333-8.
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Exkurs: Neuroleptikagabe bei Demenz ist problematisch!

24,4 - 29,3 (5)
29,4 - 31,9 (4)
32,0 - 33,3 (4)
33,4 - 35,3 (4)

BEOC

1. Bohlken J, Schulz M, Rapp MA, Batzing-Feigenbaum J. Pharmacotherapy of dementia in Germany: Results from a nationwide claims database. Eur

Neuropsychopharmacol. 2015 Dec;25(12):2333-8
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Analyse: Systematisches und datenbasiertes Vorgehen

A [B C [D [ E [ F [G H [1 J K
Zugang Qualitat (der Leistungen fiir diejenigen mit Zugang) Ergebnisse Ressourc | Effizienz
(von Personen mit Responsiveness/ Gesundheit (,Effectiveness®) | Patienten- | (Zugang x en/ (Ergebniss
entsprechendem Bedarf) . . . . - .
Patient experience sicherheit | Qualitat) Kosten e+

Durch | Verteilung Durch- Verteilung | Durchschnitt | Verteilung (z.B. Durch- Verteilung Kosten)
schnitt | (z.B. SES, schnitt (z.B. SES, SES, regional ...) schnitt (z.B. SES,

Kategorie regional ...) regional ... regional ...)

(1) Gesund bleiben

(Pravention) ] N

Gesund werden [

(Akutversorgung/ 3. Leben mit chronischer

(2) Diagnostik ' Krankheit

‘Die Kraﬂkheitskostan von Demenz
verdoppeln sich im Krankheitsverlauf, sie
verden wesentlich vom Schweregrad der
Demenz beeinflusst (1,2) |

(3) Leben mit chro-
nischer Krankheit/
Pflegedurftigkeit
(4) Versorgung im
letzten
Lebensabschnitt
End-of-life-care

1.Leicht H, K6nig HH. Krankheitskosten bei Demenz aus gesellschaftlicher Perspektive - eine Ubersicht. Bundesgesundheitsblatt Gesundheitsforschung Gesundheitsschutz.
2012 May;55(5):677-84;

2.Leicht H, Heinrich S, Heider D, Bachmann C, Bickel H, van den Bussche H, Fuchs A, Luppa M, Maier W, Mésch E, Pentzek M, Riedel-Heller SG, Tebarth F, Werle J,Weyerer
S, Wiese B, Zimmermann T, Kénig HH; AgeCoDe study group.. Net costs of dementia by disease stage. Acta Psychiatr Scand. 2011 Nov;124(5):384-95.)
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Exkurs: Kosten fur Demenzerkrankungen
In Deutschland

Jahrliche stadien-spezifischen Excess-Kosten (€), AgeCoDe-Studie

schwer _ 41 808€

mittelschwer _ 31,591€

leicht - 15,474 €

0 10000 20000 30000 40000 50000 €

[ Vedizinische Kosten
[l Professionelle Pflegekosten (formal care)
|:| Durch Angehorige erbrachte Pflege (informal care)

Leicht H...Riedel-Heller SG, Kénig HH; AgeCoDe study group.. Net costs of dementia by disease stage. Acta Psychiatr Scand. 2011 Nov;124(5):384-

16
95
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Analyse: Systematisches und datenbasiertes Vorgehen

A [B C [D [ E [ F [G H [1 J K
Zugang Qualitat (der Leistungen fiir diejenigen mit Zugang) Ergebnisse Ressourc | Effizienz
(von Personen mit Responsiveness/ Gesundheit (,Effectiveness”) | Patienten- | (Zugang x en/ (Ergebniss
entsprechendem Bedarf) . . . . - .

Patient experience sicherheit | Qualitat) Kosten e+
Durch | Verteilung Durch- Verteilung | Durchschnitt | Verteilung (z.B. Durch- Verteilung Kosten)
schnitt | (z.B. SES, schnitt (z.B. SES, SES, regional ...) schnitt (z.B. SES,

Yol regional ...)

Kategorie regional ...)

(1) Gesund bleiben

(Pravention) .

Gesund werden RO
(Akutversorgung/ er Heimbewohner haben

Demenz; nur 42.4% der
rbenzu Hause
(1) — dies|steht nicht/in Einklang mit

den Pflegepraferenzen der dt.
Bevolkerung (3)
@ Hohe Symptomlast am Ende des
Lebens bei Menschen mit Demenz,
der Bedaprf an Palliativversorgung
wird unterschatzt (2)

(2) Diagnostik

(3) Leben mit chro-
nischer Krankheit/
Pflegedurftigkeit
(4) Versorgung im
letzten
Lebensabschnitt
End-of-life-care

1.Pinzon LC, Claus M, Perrar KM, Zepf Kl, Letzel S, Weber M. Dying with dementia: symptom burden, qua place of death. Dtsch Arztebl Int. 2013 Mar;110(12):195-202.
2.Forstl H, Bickel H, Kurz A, Borasio GD. Sterben mit Demenz. Versorgungssituation und palliativmedizinische ortschr Neurol Psychiatr. 2010 Apr;78(4):203-12.)
3.Hajek A, Lehnert T, Wegener A, Riedel-Heller SG, Konig HH.. Einflussfaktoren auf die Pflegebedirftigkeit im Lang nitt. Gesundheitswesen. 2017 Mar 7 Epub ahead of print
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Von der Analyse
zu , SMARTEN" (Beispiel-)Versorgungszielen

- Bild SMART entfernt -
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Versorgungsziele |

(1) Gesund bleiben (Pravention)

Innerhalb der nachsten 5 Jahre soll die Evidenzbasis fir die Wirksamkeit
praventiver Versorgungsleistungen zur Pravention dementieller Erkrankungen
(brain health) unter Alltagsbedingungen ausgebaut werden. Bei Erfolg sollen dann
in den nachsten 10 Jahren praventive Versorgungsleistungen flachendeckend
implementiert werden.

In den nachsten 5 Jahren soll die Gesundheitskompetenz der Bevdlkerung fur
kognitive Storung substanziell erhoht werden (brain health literacy).
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Versorgungsziele |l

(2) Diagnostik & Behandlung

Die Neuerkrankungen von Demenz sollen in der Primarversorgung zu uber 90 %
als solche erkannt werden. Behandlungspfade in der Diagnostik die sowohl die
primararztliche als auch facharztliche Diagnostik einbinden, sind etabliert.

80% aller Demenzkranken werden in 5 Jahren leitliniengerecht versorgt.
Innerhalb der nachsten 10 Jahre ist in allen Regionen ein Demenz-Netzwerk zu
etablieren, welche Menschen mit Demenz sektoribergreifend und kollaborativ

versorgt. DCM spielt eine wichtige Rolle.

Die Neuroleptikabehandlung Demenzkranker wird innerhalb von 5 Jahren halbiert
auf 15%. Anticholinergika und andere PIM werden nicht mehr verabreicht.
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Versorgungsziele Il

(3) Leben mit chronischer Erkrankung & Pflege

In 5 Jahren verbleiben Demenzkranke (entsprechend Praferenzen) langer in der Hauslichkeit.
Die Rahmenbedingungen der Versorgung Demenzkranker sollen flachendeckend verbessert
werden (demenzfreundliche Kommune, demenzfreundliches Krankenhaus).

Die Lebensqualitat von Betroffenen und pflegenden Angehérigen wird verbessert.
Angehdrige, die Vollzeit pflegen, haben Anspruch auf 30 Tage Urlaub, die Uber Kurzzeitpflege
der Demenzkranken realisiert wird. Innerhalb der nachsten 5 Jahre soll es Regularien geben,
die dies Uber die Pflegeversicherung den Angehdrigen ermdglichen.

In den nachsten 5 Jahren ist advanced care planning in Pflegeheimen zwingend
implementiert. Zudem wird diese bei der Mehrheit der in der Hauslichkeit lebenden
Demenzkranken implementiert.

In den nachsten 5 Jahren werden die freiheitsentziehenden MalRnahmen in Pflegeheimen
um die Halfte reduziert.
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Versorgungsziele IV
(4) End-of-life-care

In 5 Jahren verbleiben Demenzkranke langer in der Hauslichkeit und

entsprechend Praferenzen der Betroffenen und ihrer Angehorigen sterben 2/3 zu
Hause.

In 10 Jahren ist eine palliative Versorgung fur Demenzkranke am Lebensende
etabliert und mit einer deutlichen Reduktion der Symptombelastung verbunden.




Soziale_Medizin_in_Leipzig (Bildnachweis: Fischer-Art 2010)
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