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In dieser Arbeit wird aus Griinden der besseren Lesbarkeit an manchen Stellen das
generische Maskulinum verwendet. Weibliche und anderweitige

Geschlechteridentitdten werden dabei ausdriicklich mitgemeint, soweit es fur die

Aussage erforderlich ist.

10



1 Einleitung

Bereits in kulturellen Aufzeichnungen aus dem Alten Agypten und der griechisch-
romischen Antike ist das Konzept dessen, was wir heute unter Demenz verstehen,
beschrieben. Das Wort ,Demenz®, aus dem lateinischen ,de“ und ,mens* fur ,ohne
Verstand® abgeleitet, wurde seit dem 13. Jahrhundert fur Zustadnde nachlassender
Geisteskraft vor allem &lterer Menschen benutzt, seit dem 18. Jahrhundert durch den
Franzosen Philippe Pinel auch im medizinischen Sinne (Assal 2019). Mit den
Fortschritten der histologischen Methoden konnte Alois Alzheimer zu Beginn des 20.
Jahrhunderts die ersten histopathologischen Vorgadnge der nach ihm benannten
Alzheimer-Demenz im Gehirn der verstorbenen Patientin Auguste Deter nachweisen
(Bondi et al. 2017). In den 80er-Jahren einigten sich verschiedene Fachgesellschaften
auf die heute auch im ICD-10 Katalog verwendete Definition der Demenz: ein
Syndrom als Folge einer meist chronischen oder fortschreitenden Krankheit des
Gehirns mit Stérung vieler hoherer kortikaler Funktionen, einschlie3lich Gedachtnis,
Denken, Orientierung, Auffassung, Rechnen, Lernfahigkeit, Sprache und
Urteilsvermdgen ohne Vigilanzstérung. Die kognitiven Beeintrdchtigungen werden
dabei haufig von Veranderungen der emotionalen Kontrolle, des Sozialverhaltens oder
der Motivation begleitet (Weltgesundheitsorganisation 2022).

Damit gilt die Demenz nicht als spezifisches, eigenstandiges Krankheitsbild, sondern
als ein Syndrom mit vielen verschiedenen Auslésern (Gale et al. 2018). Obwohl die
demenziellen Erkrankungen bereits seit Jahrtausenden das Leben vieler Menschen
beeintrachtigen, werden sie aufgrund der demografischen Entwicklung besonders fur
zukiunftige Generationen eine immer bedeutendere Rolle spielen. Die sich daraus
ergebenden Problemfelder fordern medizinische Berufe in Deutschland und weltweit

zur Entwicklung alternativer Behandlungskonzepte heraus.

1.1 Epidemiologie der Demenz

Die Pravalenz der Demenzen steigt mit dem Alter stark an. Im Jahr 2007 waren 0,4%
der 65- bis 69-Jahrigen von einer demenziellen Erkrankung betroffen, wéhrend
Menschen Uber 90 Jahren mit mehr als 10% deutlich haufiger erkrankt waren.
Insgesamt waren zu diesem Zeitpunkt allein in Deutschland Uber 1 Million Menschen
von demenziellen Erkrankungen betroffen. In der gesamten européaischen Union

betrafen diese ca. 6 Millionen und weltweit tber 24 Millionen Menschen (Bickel 2008).
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Nach durch die Deutsche Alzheimergesellschaft verdffentlichten Zahlen aus dem Jahr
2019 hat sich die Anzahl der in Deutschland lebenden Menschen mit Demenz (MmD)
seither bereits auf 1,7 Millionen erhdht. Etwa zwei Drittel der Betroffenen sind Frauen
(Bickel 2018). Aktuelle Prognosen gehen von einer Verdopplung der weltweit
Erkrankten etwa alle 20 Jahre aus (Prince et al. 2013). Fur Deutschland wird ebenfalls
mit einer Verdopplung der Demenzerkrankten auf 3,3 Millionen bis zum Jahr 2060
gerechnet, weshalb die Demenz als eine der Erkrankungen mit der starksten Zunahme
uberhaupt betrachtet wird (Bickel 2018).

1.2 Ursachen der Demenz

Es gibt zahlreiche Formen von Demenzerkrankungen, wobei die Alzheimer-Demenz
und die vaskulare Demenz am haufigsten vorkommen. Da im Fokus dieser Arbeit
Menschen mit Alzheimer-Demenz, vaskularer Demenz und Frontotemporaler
Lobardegeneration stehen, sollen diese Formen im Folgenden genauer dargestellt

werden.

Alzheimer-Demenz (AD)

Die Alzheimer-Erkrankung gilt mit einem Anteil von ca. 60% an den demenziellen
Krankheiten in Deutschland sowie international auch heute noch als haufigste Variante
(Bondi et al. 2017). Es handelt sich um eine chronische neurodegenerative Erkrankung
mit einer multifaktoriellen Genese und genetischer Komponente. Neuropathologisch
sind extrazellulare Beta-Amyloid-Plaques und intrazellulares, hyperphosphoryliertes
Tau-Protein charakteristisch. Die bereits in den 90er-Jahren identifizierten Genorte fur
das Amyloid-Precursor-Protein (APP), Presenilin-1 und -2 (PSEN 1/2) sowie das
Epsilon-4-Allel des Gens fur Apolipoprotein-E (Apo-E) stellten dabei nur den Anfang
der Erforschung der komplexen Genetik der Erkrankung dar, die bereits 20 weitere
Genloci identifizieren konnte (Carmona et al. 2018). Bei Fortschreiten der Krankheit
kdnnen magnetresonanztomographische Untersuchungen mesiotemporale sowie
hippocampale Atrophien nachweisen. Klinisches Hauptsymptom ist in den meisten

Fallen eine progrediente Vergesslichkeit (Gale et al. 2018).
Vaskulare Demenz (VaD)

Unter dem Begriff der vaskularen Demenz werden eine Vielzahl zerebraler

Durchblutungsstérungen subsummiert (Skrobot et al. 2018). Hierzu zahlen kortikale
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und subkortikale Hirninfarkte, aber auch seltene Erkrankungen wie der Morbus
Binswanger oder die zerebrale Amyloid-Angiopathie (Gorelick et al. 2011).
Epidemiologisch haufige Konditionen wie die arterielle Hypertonie, Diabetes mellitus,
Hypercholesterindmie, Tabakkonsum und eine Vielzahl kardiologischer Erkrankungen
zéhlen zu den Risikofaktoren einer vaskularen Demenz (Gale et al. 2018). Die VaD
macht einen Anteil von ca. 15% an den demenziellen Erkrankungen aus. Bezieht man
die gemischte Demenz, bei der die Pathomechanismen der Alzheimer- und der
vaskularen Demenz gleichzeitig vorliegen, mit ein, liegt der Anteil innerhalb der
demenziellen Erkrankungen bei bis zu 35% (Rockwood et al. 2000). Die Symptome
prasentieren sich meist ahnlich wie bei Vorliegen einer Alzheimer-Demenz, bei MRT-
Untersuchungen lassen sich haufig hyperintense Lasionen nachweisen (Gale et al.
2018).

Frontotemporale Lobéardegeneration (FTLD)

Neurodegenerative Prozesse vor allem im prafrontalen und temporalen Kortex kénnen,
je nach Lokalisation, klinisch zu einem der drei Krankheitsbilder fuhren, die zu den
frontotemporalen Lobardegenerationen gezahlt werden. Die FTLD haben einen Antell
von ca. 5% an der Gesamtzahl der Demenzerkrankungen (Ibach et al. 2003) und
konnen in drei Unterformen aufgeteilt werden.

Frontotemporale Demenz (FTD): Diese haufigste Variante unter den FTLD flhrt zu
Veranderungen des Sozialverhaltens und der Personlichkeit durch eine Atrophie vor
allem des Frontallappens.

Die nicht-flissige progrediente Aphasie (NFPA) ist die zweithdufigste Form und
prasentiert sich durch eine Sprachstérung, die einer Broca-Aphasie ahnelt. Vom
Nervenzelluntergang betroffen ist vor allem der dorsolaterale, préafrontale Kortex der
sprachdominanten Hemisphére.

Semantische Demenz: Hier entwickelt sich infolge einer Degeneration der anterioren
Temporallappen ein Verlust des semantischen Wissens. Im Verlauf kommt es zu einer
Sprachstorung und zu Verhaltensanderungen.

Allen drei Formen ist gemeinsam, dass sie familiar gehauft auftreten und sich meist
schleichend im préasenilen Alter entwickeln. Im Spatstadium ist die FTLD klinisch meist
nicht mehr von einer schweren Alzheimer-Demenz zu unterscheiden (Danek et al.
2009).
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1.3 Frih beginnende Demenz

Obwohl die Demenz in den meisten Féllen eine Krankheit alterer Menschen ist, kann
sie auch bei Jungeren auftreten. MmD mit Krankheitsbeginn vor dem 65. Lebensjahr
werden als Menschen mit “Young Onset Dementia” (YOD), altere als Menschen mit
“‘Late Onset Dementia” (LOD) bezeichnet (Koopmans & Rosness 2014). Trotz des
gestiegenen Forschungsinteresses gibt es wenige Daten zur Pravalenz der YOD. Ein
Review der Datenlage zur Prévalenz zeigte eine groRe Spannweite innerhalb
verschiedener Studien, die zwischen 2002 und 2010 in verschiedenen L&ndern
durchgefuhrt wurden. Die Werte fur den Anteil der YOD an allen Demenzerkrankungen
schwankten zwischen 6,9% und 45,3% und ergaben somit ein sehr heterogenes Bild,
was vor allem unterschiedlichen Methoden und Studienpopulationen zugerechnet
wurde (Vieira et al. 2013). Eine grof3e amerikanische Studie zeigte eine Pravalenz der
Demenz unter 45- bis 64-Jahrigen von etwa 80-100 von 100.000 Einwohnern. Dies
entspricht etwa 0,1% der Bevolkerung in dieser Altersgruppe und liegt deutlich
unterhalb der Préavalenz der Uber 65-Jahrigen MmD mit 0,4 - 10% (Harvey et al. 2003).
Die Hauptursache der frih beginnenden Demenz ist ebenfalls die Alzheimer-
Krankheit, gefolgt von der FTLD. Die vaskulare Demenz, Folgen traumatischer
Hirnschaden und die Alkoholdemenz sind deutlich seltener die Ursache als bei MmD
Uber 65 Jahre. Insgesamt sind das Vorliegen genetischer Ausléser und Risikofaktoren
bei YOD deutlich h&ufiger als bei LOD (Natale et al. 2011).

1.4 Die besondere Belastung Angehdriger von Menschen mit Demenz

Angehdrige von MmD sind vielfachen Stressoren ausgesetzt. Pflegende Angehdrige
berichten haufig von Gefiihlen der Uberlastung und fihlen sich nicht ausreichend
durch das Gesundheitssystem unterstitzt (Jennings et al. 2015). Dies kann zu
Depression, sozialer Isolation, Schlafproblemen und dem Abbau physischer und auch
kognitiver Ressourcen bei den Angehdérigen selbst fihren (Richardson et al. 2013). Bei
pflegenden Angehorigen konnten erhOohte Werte fir Entzindungsmarker wie C-
reaktives Protein (CRP) und Tumornekrosefaktor-a (TNF-a) nachgewiesen werden,
was wiederum die Entstehung kardiovaskularer Erkrankungen fordern und die
Mortalitat dieser Menschen steigern kann (Kanel et al. 2012). Eine erhdhte Belastung
fur pflegende Angehdrige fihrt auch zu vermehrter Institutionalisierung der von ihnen
betreuten MmD (Gaugler et al. 2009), was fir diese Patient*innen einen schlechteren

Krankheitsverlauf bedingen kann (Jennings et al. 2015). Aufgrund dieser Faktoren wird
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bei pflegenden Angehdrigen von Demenzpatient*innen haufig von einem “zweiten
Patienten” gesprochen. Sie sind einer erhéhten Gefahr physischer und psychischer
Erkrankungen ausgesetzt und sollten durch geeignete Interventionen ebenfalls starker

unterstitzt werden (Richardson et al. 2013).

1.5 Krankheitsverlauf und Prognose

Lange Zeit herrschte die Meinung vor, die Demenz sei lediglich eine haufige
Begleiterscheinung im Alterungs- und Sterbeprozess alterer Menschen.
Forschungsergebnisse unterstiitzen mittlerweile die Theorie, dass es sich bei der
Demenz um eine eigene Krankheitsentitdt mit chronischem und letztendlich tédlichem
Verlauf handelt (Mitchell et al. 2009). Demenzielle Erkrankungen fiihren nahezu
ausnahmslos zu einem schleichenden Verlust hoherer Hirnfunktionen. Sie
beeintrachtigen zunehmend das Gedachtnis, die Orientierung, die Sprache und die
Durchftihrung komplexer Handlungen. Verhaltensdnderungen, Halluzinationen, Delir
und fokalneurologische Defizite kdnnen begleitend, vor allem in fortgeschrittenen
Stadien der Demenz oder bei zusatzlich vorliegenden Komplikationen wie Infektionen,
auftreten (Roeben et al. 2018).

Jederzeit im Krankheitsverlauf kann es zu behavioralen und psychologischen
Symptomen bei Demenz (BPSD) kommen. Diese umfassen Wahnvorstellungen und
Halluzinationen, affektive Stérungen wie Depression oder Euphorie, Erregungs- und
Angstzustande, Apathie, Enthemmung und erhéhte Reizbarkeit. Ebenso kdnnen
ungewohnliches motorisches Verhalten sowie Schlaf- und Essstdérungen auftreten.
BPSD konnen episodisch oder konstant vorkommen und sind sehr variabel in ihrer

Auspragung (van der Linde et al. 2016).

Spatstadium der Demenzerkrankungen

Der Verlauf einer Demenzerkrankung und das Fortschreiten von leichten zu
schwereren Stadien kann individuell sehr unterschiedlich sein und ist Ausdruck der
Charakteristika sowohl der Art der vorliegenden Demenzerkrankung als auch der
erkrankten Person mit ihren jeweiligen Anlagen und Lebensumstéanden. Die hohe
Varianz des Krankheitsverlaufs erschwert zudem die Prognose fir einzelne
Patient*innen enorm (Melis et al. 2019).

Im schweren Stadium der Demenz kommt es meist zu einer Verschlechterung des

Allgemeinzustands und einer Verstarkung der bereits vorhandenen kognitiven
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Symptome. Eine verminderte Kommunikationsfahigkeit, die Einschrankung der
Mobilitat sowie Stuhl- und Urininkontinenz machen MmD in diesem Stadium stark
abhangig von der Pflege durch Andere (Kumar & Kuriakose 2013). Im Spatstadium der
Krankheit sind MmD aufgrund von Mutismus oft nicht mehr in der Lage, ihre
Bedurfnisse in einer fur die Pflegenden verstandlichen Art und Weise verbal zu dul3ern.
So kénnen Verhaltensanderungen, Angst und Unruhe auch Ausdruck von Schmerzen
sein, welche durch geeignete Assessments abgeklart und analgetisch therapiert
werden sollten (Diehl-Schmid et al. 2018b).

Lebensende von Menschen mit Demenz

Durchschnittlich liegt die Uberlebenszeit nach der Diagnosestellung zwischen 1,1 und
8,5 Jahren. Patient*innen mit FTD und VaD erleiden dabei den starksten relativen
Verlust an Lebenszeit: FTD- Patient*innen, weil sie haufiger bereits in jingeren Jahren
von der Krankheit betroffen sind, VaD- Patient*innen aufgrund bei ihnen vorliegender
kardiovaskularer Risikofaktoren, die im Verlauf zu somatischen Komplikationen fiihren
konnen (Brodaty et al. 2012). Die mittlere Uberlebenszeit betragt fir Manner 4,1 Jahre
und fur Frauen 4,6 Jahre (Xie et al. 2008). Fir Menschen mit YOD ergibt sich mit 3 bis
14 Jahren eine noch schwieriger zu prognostizierende Uberlebenszeit, die zudem von
der Demenzursache abhéngt (Onyike & Diehl-Schmid 2013).

Bei MmD fluhren infektiologische vor kardiovaskularen Erkrankungen die Liste der
Todesursachen an: zu Aspirations-Pneumonien kam es in einer amerikanischen
Studie bei fast zwei Dritteln der MmD aufgrund eines zunehmend schwécheren und
langsameren Schluckreflexes (Chen et al. 2006). Unter dem weiter nachlassenden
Schluckreflex kommt es haufig zu erschwerter Nahrungs- und Flissigkeitsaufnahme,
weshalb Malnutrition und Dehydrierung weitere haufige Todesumstande fir MmD
darstellen (Caron et al. 2005). Der Eintritt des MmD in die imminente Sterbephase
kiindigt sich h&ufig durch einen Appetitverlust und zunehmende Schwache an
(Sandvik et al. 2016). Vigilanzminderung, ein unregelmafiger Atemrhythmus sowie ein
Verblassen der Haut von Lippen und Nase konnen weitere Zeichen des
bevorstehenden Todes sein (Diehl-Schmid et al. 2018b). Eine niederlandische Studie
zum Lebensende von MmD in Pflegeheimen konnte zeigen, dass die Symptomlast
eine Woche vor dem Tod dieser Menschen hoch ist. Uber die Halfte der MmD hatte
Schmerzen, bei 35% traten Agitation und Luftnot auf. Nur 23% der

Studienteilnehmer*innen litten nicht unter mindestens einem dieser Symptome
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(Hendriks et al. 2014). Aus dem gleichen Datensatz ging hervor, dass nur 56% der

Patient*innen aus Sicht der Angehdrigen friedlich verstarben (Roo et al. 2014).

1.6 Palliativmedizin und Advance Care Planning

Palliativversorgung ist nach der Definition der Deutschen Gesellschaft fir
Palliativmedizin ,ein Ansatz, der die Lebensqualitat von Patienten und deren Familien
verbessert, die mit den Problemen im Zusammenhang einer lebensbedrohenden
Erkrankung konfrontiert sind, dies mittels Pravention und Linderung von Leiden durch
frihzeitiges Erkennen und umfassende Erfassung sowie durch die Behandlung von
Schmerz und anderen Problemen auf korperlichen, psychosozialen und spirituellen
Ebenen“ (Deutsche Gesellschaft fur Palliativmedizin 2016). In der palliativen
Versorgung erfolgt also ein Wechsel des Therapieziels weg von der unbedingten
Lebensverlangerung und hin zu einer besseren Lebensqualitdt durch mdglichst
weitreichende Symptomfreiheit der Patient*innen, was auch eine Verkirzung der
verbleibenden Lebenszeit bedeuten kann, aber nicht muss. Diese Definition der
Palliativmedizin schlie3t somit auch MmD in die Gruppe derjenigen mit ein, die von ihr
profitieren kdnnen (Hewer & Holthoff-Detto 2020).

Eng mit der Palliativmedizin verknipft ist das Konzept des Advance Care Planning
(ACP). ACP beschreibt einen Prozess, der es Menschen ermdglicht, die medizinische
Versorgung zu erhalten, die mit ihren jeweiligen Werten, Vorstellungen und Zielen
ubereinstimmt. Dabei werden diese Vorstellungen und Ziele frihzeitig schriftlich und
in Gesprachen festgelegt, damit sich Patient*innen im Krankheitsfall auf diese berufen
und medizinische Entscheidungen nach ihnen getroffen werden kénnen (Sudore et al.
2017). Fiur MmD scheint dieses Konzept vor dem Hintergrund nachlassender
kognitiver Funktionen besonders wichtig zu sein. Gleichzeitig bringen demenzielle
Erkrankungen aber auch spezielle Herausforderungen mit sich, die nach gezielt auf
diese Patient*innengruppe zugeschnittenen ACP-Konzepten verlangen (Jox et al.
2018).

1.7 Palliativmedizinische Aspekte bei Demenz
Welche Aspekte die Palliativversorgung fir MmD umfassen sollte, wurde in einer
Studie der European Association for Palliative Care (EAPC) untersucht. 64

Experten*innen aus den Bereichen Palliativmedizin und Demenzversorgung einigten
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sich dabei auf folgende Kernpunkte: Personen-zentrierte Pflege, Kommunikation und
gemeinsame Entscheidungsfindung, optimale Symptombehandlung und Herstellung
von Wohlbefinden, das Erstellen von Pflegezielen, die Kontinuitdt der Pflege,
psychosoziale und spirituelle Unterstitzung sowie die Unterstitzung und Einbindung
der Familie und Weiterbildung des Pflegeteams (van der Steen et al. 2014a). Die EAPC
strebt somit jenes ganzheitliche und personenzentrierte Therapiekonzept an, das auch
die Deutsche Gesellschaft fur Palliativmedizin formuliert.

Uneinigkeit herrscht dabei jedoch Uber den Zeitpunkt im Krankheitsverlauf von
Demenzerkrankungen, an dem palliative Malinahmen in Kraft treten sollten. Die Frage,
ob diese bereits zu Beginn der Demenzerkrankung oder erst im fortgeschrittenen
Stadium ergriffen werden sollten, wird sowohl in verschiedenen Landern als auch
innerhalb des Personals in medizinischen Einrichtungen unterschiedlich bewertet (van
Riet Paap et al. 2015). Systematische Ubersichtsarbeiten zeigen bei friihem Einbezug
von Palliativversorgung die grofdten positiven Effekte auf die Lebensqualitat der
Patient*innen, was fir eine Implementation im friihen bis mittleren Krankheitsverlauf
spricht (Gaertner et al. 2017).

Anwendung finden palliativmedizinische MalRnahmen jedoch nach wie vor
hauptsachlich bei onkologischen Patient*innen: bei gleichzeitigem Vorliegen einer
Krebs- und Demenzdiagnose werden diese Menschen haufiger palliativmedizinisch
betreut als bei Vorliegen einer Demenz-Diagnose in Kombination mit einer anderen,
nicht onkologischen, lebensbedrohlichen Erkrankung (Crowther et al. 2013). Im
Vergleich zu Krebspatient*innen und Menschen mit terminalem Organversagen wird
mit MmD und ihren Angehérigen auch seltener Uber die Integration von

Palliativmedizin in den Behandlungsplan gesprochen (Evans et al. 2014).

1.8 Hausliche Versorgung von Demenzpatient*innen in Deutschland

In Deutschland werden ungefahr 75% der MmD zu Hause von Angehdrigen gepflegt
und betreut (van der Vaart 2017). Auch zum Zeitpunkt des Todes befindet sich mit 20-
30% der MmD in Deutschland im internationalen Vergleich ein gro3er Anteil zu Hause
(Dasch et al. 2015). Vergleichbare Studien ergeben diesbezlglich fur die USA weniger
als 20% (Mitchell et al. 2005), in anderen europaischen Landern wie Belgien, den
Niederlanden, England, Wales und Schottland teilweise sogar weniger als 10 %
(Houttekier et al. 2010). Die hohe Zahl der ambulant betreuten Menschen in

Deutschland spiegelt auch die Winsche von Angehdrigen und Patient*innen wider:
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eine in Rheinland-Pfalz durchgefuhrte Studie zeigte, dass das eigene zu Hause von
der Mehrheit als der gewiinschte Pflege- und auch Sterbeort angesehen und die Pflege
dort, gleichauf mit spezialisierten Pflegeeinrichtungen, als fir MmD am besten
geeignet angesehen wird (Pinzon et al. 2013). Ein weiterer nicht zu unterschatzender
Grund fur die Pflege zu Hause scheinen die hohen Kosten fiir die Versorgung von
MmD in Pflegeheimen zu sein, weshalb vor allem besser verdienende Familien diese
in Anspruch nehmen (lrwin et al. 2013).

Gleichzeitig scheinen ambulant betreute MmD aber auch eine Vielzahl unerfullter
Bedurfnisse zu haben, die von nicht adaquat behandelten Schmerzen Uber fehlende
rechtliche Beratung bis hin zu mangelnder sozialer Integration reichen (Eichler et al.
2016). Einige dieser Bedurfnisse kénnen durch die vorhandenen
Unterstitzungsangebote bedient werden. So werden die Halfte der zu Hause
betreuten MmD zusétzlich zu ihren Angehorigen auch von professionellem
Pflegepersonal oder in der Tagespflege betreut. Ungefahr 30% nehmen die
Kurzzeitpflege und 15% keinerlei Hilfsangebote in Anspruch (Kutzleben et al. 2016).
Insgesamt konnten aber noch wesentlich mehr MmD und Angehdrige von dem
vorhandenen ambulanten Unterstitzungs-Angebot profitieren (Karrer et al. 2020). Was
fur die allgemeine Versorgung gilt, scheint im Besonderen fir die ambulante
Palliativversorgung zu gelten: die Versorgungsmoglichkeiten der Palliativmedizin sind
in der ambulanten Behandlung von Demenzpatient*innen bislang nicht ausreichend
berucksichtigt worden und mehr MmD konnten Vorteile aus ihnen ziehen (Miranda et
al. 2019).

Die palliativmedizinische Basis-Versorgung wird in Deutschland im ambulanten
Bereich von der allgemeinen ambulanten palliativmedizinischen Versorgung (AAPV)
getragen. Dies ist ein Zusammenschluss aus vor allem niedergelassenen Haus- und
Facharztinnen und -arzten sowie Pflegediensten, die Uber die palliativmedizinische
Basisqualifikation verfiigen (Deutsche Gesellschaft fur Palliativmedizin 2009a). Bei
komplexen Krankheitsfallen mit hoher Symptomlast oder gleichzeitigem Vorliegen
schwerer  korperlicher  Erkrankungen  kann  die  spezielle  ambulante
palliativmedizinische Versorgung (SAPV) zusatzlich verordnet werden. Die SAPV
bietet ein palliativarztliches und -pflegerisches Unterstitzungsmanagement
einschlie3lich der Koordination von notwendigen Versorgungsleistungen mit 24-

stiindiger Erreichbarkeit an sieben Tagen der Woche (Deutsche Gesellschaft fur
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Palliativmedizin 2009b). Bestenfalls kann so in zusétzlicher Zusammenarbeit mit dem
Sozialdienst und vor allem der pflegenden Angehoérigen des MmD eine
palliativmedizinische Versorgung gewahrleistet werden, die Lebensqualitat und

Selbstbestimmung von Patient*innen fordert und erhalt (Diehl-Schmid 2018).

1.9 Nationale und internationale Studienlage

Bisher durchgefuhrte Studien zur Integration von Palliativmedizin in die Behandlung
dementer Menschen am Lebensende haben positive Effekte auf eine Vielzahl
verschiedener Aspekte der Demenzversorgung zeigen konnen (Senderovich &
Retnasothie 2020). Gleichzeitig ist jedoch festzustellen, dass die zu diesem Thema
durchgefiuihrten Studien fast ausschlie3lich Patient*innen einschlossen, die in
Langzeitpflegeeinrichtungen betreut wurden. Es gibt hingegen nur wenige
internationale prospektive Studien zu MmD am Lebensende, die zu Hause betreut
werden (engl.: Home-Care-Patient*innen, HC-Patient*innen). Eine prospektive
italienische Studie untersuchte die kritischen Entscheidungen in der Behandlung am
Lebensende von MmD und schloss dabei auch HC-Patient*innen mit ein. Sie kam zu
dem Schluss, dass ambulant und hauslich betreute MmD von MalRnahmen profitieren
konnten, die Hospitalisierungen verhindern, wahrend fir stationar betreute MmD mehr
palliative Versorgungsstrukturen angemessen wéaren (Toscani et al. 2015). In Singapur
wurde 2020 eine 3-jahrige longitudinale prospektive Studie zum Lebensende von HC-
Patient*innen und der Belastung der pflegenden Angehoérigen gestartet (Malhotra et
al. 2020).

Fur die gerade in Deutschland so groRe Gruppe der in der Hauslichkeit betreuten,
sowohl jungen als auch alten, MmD mangelt es hingegen an entsprechenden

Untersuchungen.

1.10 Fragestellung der Dissertation

Ziel der EPYLOGE-Studie (IssuEs in Palliative care for people in advanced and
terminal stages of Young-onset and Late-Onset dementia in Germany), welche von
2017 bis 2020 am Zentrum fir kognitive Storungen der Klinik und Poliklinik fr
Psychiatrie und Psychotherapie an der Technischen Universitat Miinchen durchgefiihrt
wurde (Diehl-Schmid et al. 2018a), war die prospektive Datenerhebung einer Gruppe
von sowohl stationar als auch ambulant versorgten Demenzpatient*innen im schweren

Krankheitsstadium. Im Fokus der Studie standen dabei bestehende Symptome, die in
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Anspruch genommene (Palliativ-)Versorgung und ACP, Lebensqualitat und

Symptomlast wahrend des Sterbeprozesses sowie die Belastung der Angehdrigen.

Die vorliegende Arbeit verwendete in der EPYLOGE-Studie erhobene Daten zu

hauslich betreuten Menschen mit Demenz am Lebensende in Deutschland, und

behandelt folgende Themenkomplexe und Fragestellungen:

Wie prasentiert sich die soziodemographische Struktur hauslich versorgter
Demenzpatient*innen und pflegender Angehoriger in Deutschland? Zunéchst
sollen hierzu die demographischen Daten der Gruppe durch Methoden der
deskriptiven  Statistik dargestellt werden. Analysiert werden dabei
Demenzursachen sowie Alters- und Versorgungsstruktur der Teilnehmenden.
Nach Darstellung des Krankheitsstadiums und somatischer Komorbiditaten
sollen die Symptomlast und der damit einhergehende Leidensdruck fur
Patient*innen sowie die aus der Pflege des MmD resultierende Belastung fur
pflegende Angehérige erfasst werden. Ein Fokus liegt dabei auf der
Bewaltigung alltaglicher Aktivitaten (engl.: activities of daily living, ADL) und auf
der Auspragung von BPSD.

Weiterhin bemiht sich die vorliegende Arbeit, die bestehende Versorgung von
ambulant behandelten MmD zu erfassen und stellt die Frage nach
Mdoglichkeiten der Integration palliativmedizinischer Ansatze in diese. Hierzu
wurde das Vorliegen von im Sinne des Advance Care Planning getroffener
schriftlicher Verfugungen als auch die aus Expertinnennsicht fur eine optimale
Versorgung der Patient*innen unverzichtbaren und winschenswerten
Versorgungsangebote analysiert. Es wurde weiterhin ermittelt, in welchem
Umfang diese Angebote in das Behandlungskonzept integriert waren und was
die Grunde fir die Nicht-Inanspruchnahme waren.

Welche Einflussfaktoren auf das Wohlbefinden von MmD gibt es, sowohl auf
Patient*innen- als auch auf Angehorigen-Seite? Entsprechend des
palliativmedizinischen Ansatzes wurde dazu die mit dem QUALID-Fragebogen
erfasste Lebensqualitat der in die Studie eingeschlossenen MmD als
unabhangige Variable in einem Modell der multiplen linearen Regression
gewahlt. Die Hypothese dabei lautete, dass die jungere Gruppe der YOD-

Patient*innen, versorgt in einem auf &ltere Menschen zugeschnittenen
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Gesundheitssystem, eine schlechtere Lebensqualitdt und andere

Einflussfaktoren auf diese aufweist.

2 Methoden

2.1 Studienablauf

Die Durchfihrung der EPYLOGE-Studie erfolgte im Zeitraum von 2017 bis 2020 am
Zentrum far kognitive Stérungen der Klinik und Poliklinik fir Psychiatrie und
Psychotherapie der Technischen Universitat Minchen. Ziel der monozentrischen
Studie war die prospektive Datenerhebung dber Demenzpatient*innen im
fortgeschrittenen und terminalen Stadium, die in Pflegeeinrichtungen oder zu Hause
versorgt werden, hinsichtlich mehrerer Faktoren der Symptomatik und des
Leidensdrucks, der Versorgung, palliativer Therapie und Angehdrigenbelastung. In
einem fur Deutschland bisher einmaligen Studiendesign konnten 191 Patient*innen
und deren Angehdrige rekrutiert werden, von denen 88 Patient*innen h&uslich und 103
in einer Langzeitpflegeeinrichtung versorgt wurden. Durch die EPYLOGE-Studie
konnten somit auch erstmals prospektive Daten Uber im hauslichen Umfeld betreute
MmD am Lebensende sowie deren Versorgung in Deutschland erfasst werden.
Zusatzlich wurde die Inklusion einer ausreichend hohen Anzahl von Patient*innen mit
YOD angestrebt, um auch tber diese bisher wenig erforschte Gruppe an Erkrankten
und ihre speziellen Bedurfnisse Erkenntnisse zu gewinnen.

Die EPYLOGE-Studie wurde durch die Ethikkommission der Fakultat fur Medizin der
Technischen Universitat Minchen begutachtet und erhielt am 18.08.2017 ein positives
Votum. Sie wurde am 06.12.2017 bei ClinicalTrials.gov (NCT03364179) registriert.

Gefdrdert wurde sie durch das Bundesministerium fur Bildung und Forschung.

Potenzielle Studienteilnehmer*innen konnten Uber mehrere Wege identifiziert und
kontaktiert werden. So konnten durch das Zentrum fur kognitive Stérungen der
Technischen Universitat Minchen die Angehérigen von Menschen, die seit 2005 die
Diagnose einer demenziellen Erkrankung erhalten hatten, kontaktiert und um die
Studienteilnahme gebeten werden. Weiterhin war durch ein kollaboratives Netzwerk
aus Pflegeheimen, Unterstiitzungs- und Forschungsgruppen, welches sich speziell um
Menschen mit YOD kiimmert, die Rekrutierung jungerer Patient*innen moglich. Durch

Langzeitpflegeeinrichtungen in landlichen Gebieten Deutschlands konnten weitere
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maogliche Studienteilnehmer*innen identifiziert und kontaktiert werden. Die EPYLOGE-
Studie konnte so die Daten von 191 MmD auswerten, darunter 93 Patient*innen mit
YOD und 98 mit LOD. 88 Teilnehmende wurden dabei ambulant versorgt und bilden
den Datensatz, auf dem die vorliegende Arbeit beruht.

Bei Zutreffen der folgenden Einschlusskriterien konnte eine Teilnahme der
Patient*innen und ihrer Angehdrigen an der Studie erfolgen:

1. Patient*in mit fortgeschrittener Demenz (mittel- bis schwergradig)

2. Patient*in lebt(e) zu Hause oder im Pflegeheim

3. Volljahrige pflegende/ betreuende Person vorhanden

4. Ausreichende Deutschkenntnisse der Angehdrigen

5. Informiertes Einverstandnis des gesetzlich Vertretenden vorliegend

Falls eines der Einschlusskriterien nicht zutreffend war, war eine Teilnahme nicht

moglich.

Die Studie gliederte sich in zwei Teile: zunachst wurden in einer Baseline-
Untersuchung (T1) die Patient*innen zu Hause oder im Pflegeheim von zwei
Studienarztinnen der EPYLOGE-Arbeitsgruppe ausfuhrlich korperlich-neurologisch
untersucht. Der Schweregrad der Demenz, Schmerzen und anderweitiger
Leidensdruck sowie Probleme und Unterstitzungsbedarf bei der Alltagsbewaéltigung
wurden anhand validierter Fragebdgen erfasst. Nach Moéglichkeit wurde mittels der
Patient*innenunterlagen die medizinische Vorgeschichte und die medikamentdse
Therapie erfasst. Die soziodemographischen Daten der Patient*innen und der
pflegenden Angehdérigen wurden im anschlieRenden Angehdérigen-Interview erhoben.
Dabei erfolgte weiterhin die ebenso Fragebogen-gestitzte Erfassung der
Themenkomplexe Angehorigenbelastung, Wohlbefinden und Lebensqualitat der
Angehdorigen sowie Zufriedenheit mit der Pflegesituation. AnschlieRend wurden die
pflegenden Angehdrigen in Abstdnden von 2 bis maximal 3 Monaten telefonisch
kontaktiert, um eventuelle Anderungen in der Versorgung des MmD zu eruieren.

Falls der MmD im Verlauf der Studie verstorben sein sollte, fand ein zweites
ausfuhrliches Angehérigengesprach (T2) statt, in dem die Symptome sowie die
medizinische Versorgung des MmD vor dem Tod erhoben wurden. Fir die vorliegende

Arbeit fanden nur die Daten aus der T1-Erhebung Verwendung. Abbildung 1

23



verbildlicht den Studienablauf und ist an das verdffentlichten EPYLOGE-
Studienprotokoll (Diehl-Schmid et al. 2018a) angelehnt.

Abbildung 1: Flussdiagramm zum Ablauf der EPYLOGE-Studie

Rekrutierung von jeweils 100 Personen
mit YOD und LOD
im spaten Krankheitsstadium

|

T1-Untersuchung: Haus-/Heimbesuch durch Studienarztin, Untersuchung
der Patient®in und Angehorigen-Interview, Analyse der medizinischen Unterlagen. ggf.
Beschreibung der Langzeitpflegeeinrichtung

l

Follow-up-Telefonkontakte in 2- bis 3-monatlichen Abstanden
bis zum Studienende oder Tod des/ der Patient®in

|

Identifizierung von jeweils
50 karzlich verstorbenen YOD- =
und LOD-Patien®innen

I

T2-Untersuchung innerhalb 3 Monate nach Tod
Erneutes Angehorigen-Interview. Analyse der medizinischen Unterlagen.
Auswertung der Behandlung und Symptome vor Todeseinstritt

|

Datenbeschreibung und —analyse
Datenvergleich YOD und LOD

|

Expertenrunde zur Diskussion der Ergebnisse und Entwicklung
konsensbasierter Empfehlungen

|

Wissenstransfer

Zusatzliche Rekrutierung von
post-mortem-Fallen kirzlich
verstorbener
Demenz-Patient*innen

36 Monate

Abkirzungen: LOD: Late onset dementia, YOD: Young onset dementia

2.2 Datenerhebung

2.2.1 Instrumente der Patient*innenuntersuchung

Clinical Dementia Rating Scale (CDR, Morris et al, 1993)

Die globale Einschatzung des Schweregrades einer demenziellen Beeintrachtigung
erfolgt durch die Befragung von Patient*innen und deren Bezugspersonen. Mogliche
Einschrdnkungen in den Kategorien Gedéachtnis, Orientierung, Urteilsvermogen,
Problemldsen, Leben in der Gemeinschaft, Haushalt und Hobbies sowie Koérperpflege
werden in die Schweregrade 0 (keine Einschrankungen), 0,5 (fragliche
Einschrankungen), 1 (leichte Einschrankungen), 2 (maRige Einschrankungen) und 3
(schwere Einschrankungen) eingeteilt. Aus diesen Unterscores wird ein Gesamtscore
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berechnet, der die Bewertung der demenziellen Einschrnkung zulasst. Der
Gesamtscore lasst folgende Unterscheidungen zu:

CDR 0: keine Demenz

CDR 0,5: fragliche Demenz

CDR 1: leichte Demenz

CDR 2: malig schwere Demenz

CDR 3: schwere Demenz

Global Deterioration Scale for Assessment of Primary Degenerative Dementia
(GDS, modifiziert, Reisberg, 1982)

Anhand Klinischer Kriterien und des beobachtbaren Verhaltens teilte Reisberg den
Verlauf demenzieller Erkrankungen in sieben Stadien unterschiedlicher Schwere ein.
Die ersten drei Stadien beschreiben dabei die haufig vor Diagnosestellung
vorliegenden Symptome. Ab dem Stadium 4 ist nach dieser Einteilung die Diagnose
zu stellen und ab Stadium 5 ist die betroffene Person auf Hilfe bei der Bewaltigung des
Alltags angewiesen. Aufgrund des Einschlusskriteriums einer vorhandenen schweren
demenziellen Erkrankung erfolgte in der EPYLOGE-Studie die Verwendung lediglich
der letzten drei Stadien 5, 6 und 7.

-Stadium 5: maRig schwere kognitive Einschrankungen

-Stadium 6: schwere kognitive Einschrankungen

-Stadium 7: sehr schwere kognitive Einschréankungen

Mini-Mental-Status-Test (MMST, Folstein et al, 1975)

Der MMST umfasst das Beantworten von Fragen sowie das Ausflihren einfacher
Handlungen und Uberprift dadurch die Parameter zeitliche und raumliche
Orientierung, Merk- und Erinnerungsfahigkeit, Sprache und Sprachverstandnis, Lesen,
Schreiben und Rechnen sowie die Visuokonstruktion. Der Test hat sich im klinischen
Alltag als geeignetes Screening-Verfahren zur Feststellung kognitiver Defizite etabliert.
Maximal kénnen Patient*innen dabei 30 Punkte erreichen, minimal O Punkte. Je hdher
der Wert, desto besser werden die kognitiven Fahigkeiten beurteilt.

Die Einteilung einer mdglicherweise vorliegenden demenziellen Entwicklung erfolgt
meist nach den folgenden Werten:

30 - 27 Punkte: keine Demenz

26 - 20 Punkte: leichte Demenz
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19 - 10 Punkte: mittelschwere Demenz

< 9 Punkte: schwere Demenz

Aktivitaten des taglichen Lebens/ Barthel-Index (ADL, Mahoney und Barthel, 1965)
Dieses Bewertungsverfahren der alltaglichen Fahigkeiten ermdglicht eine Aussage
Uber die Selbststandigkeit beziehungsweise Pflegebedirftigkeit von Patient*innen. In
den Kategorien Baden und Waschen kénnen maximal 5 Punkte, in den Kategorien
Essen, An- und Auskleiden, Stuhl- und Urinkontrolle, Toilettenbenutzung und
Treppensteigen maximal 10 Punkte und fur Bett-/ (Roll)-Stuhltransfer und Bewegung
maximal 15 Punkte vergeben werden, welche zu einem Gesamtscore von maximal
100 Punkten addiert werden. Der minimal zu erreichende Punktwert von O Punkten
weist auf eine komplette Pflegebedurftigkeit, der Maximalwert von 100 Punkten auf
Selbststandigkeit bei den Aktivitaten des taglichen Lebens hin. Genauer lasst sich die
erreichte Punktzahl der untersuchten Person wie folgt interpretieren:

0-30 Punkte: weitgehend pflegeabhangig

35-80 Punkte: hilfsbedurftig

85-95 Punkte: punktuell hilfsbedurftig

100 Punkte: Zustand kompletter Selbststandigkeit

Neuropsychiatrisches Inventar (NPI, Cummings 1994)

Zur Evaluierung des Vorliegens und der Auspragung von BPSD wird ein Interview mit
der Bezugsperson der Patient*innen gefihrt. Dabei soll das in den letzten vier Wochen
gezeigte Verhalten in seiner Schwere und Frequenz durch Angehérige beurteilt
werden. Die Haufigkeit des Verhaltens kann dabei mit Werten von 1 (selten, weniger
als einmal pro Woche) bis 4 (sehr haufig, einmal oder mehrmals pro Tag) angegeben
werden. Der Schweregrad kann mit Werten von 1 (leicht), 2 (m&Rig) und 3 (deutlich)
differenziert werden. Das Produkt der Unter-Scores von Haufigkeit und Schwere des

Verhaltens ergibt den Gesamtscore des Items mit einem Maximalwert von 12 Punkten.

Die einzelnen Items sind:
1. Wahnvorstellungen

2. Halluzinationen

3. Erregung

4. Depression
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5. Angst

6. Euphorie

7. Apathie

8. Enthemmung

9. Reizbarkeit

10. Ungewdhnliches motorisches Verhalten
11. Schlaf/ Verhalten wahrend der Nacht

12. Appetitveranderungen und Essstorungen

Die Summe aller 12 Produkte der einzelnen Items ergibt den NPI-Gesamtscore mit

einem Minimalwert von 0 und einem Maximalwert von 144 Punkten.

Beurteilung von Schmerzen bei Demenz (BESD/PAINAD, Warden et al., 2003)

Um Schmerzen auch bei Menschen, die sich nicht mehr oder nur unzureichend verbal
aufRern konnen, zu evaluieren, eignet sich die Anwendung dieser Skala. In einem
zweiminutigen Zeitfenster wird dabei bewertet, ob Verhalten des MmD auftritt, welches
auf Schmerzen hinweisend sein kann. Geachtet wird dabei auf Atmung, negative
LautauBerungen, den Gesichtsausdruck, die Korpersprache und ob sich der MmD
durch Stimme oder Bertihrung ablenken oder trosten lasst. Jede der 5 Kategorien
bietet dabei bis zu 9 Items, die je nach Schwere mit 0,1 oder 2 Punkten bewertet
werden. Dabei deutet eine hohere Punktzahl auf starkere Schmerzen hin. Der
Gesamtwert der Skala ergibt sich aus der Summe der jeweils héchsten Einzelwerte
der Kategorien. Die Maximalpunktzahl liegt bei 10 Punkten, der niedrigste Wert betragt
0 Punkte.

Discomfort Scale (DS-DAT, Hurley et al, 1992)

Diese Skala dient ebenfalls dazu, das Auftreten von Schmerzen oder anderen
unangenehmen Empfindungen bei MmD zu evaluieren, die krankheitsbedingt in ihrer
Sprachproduktion stark eingeschrankt sind. Die Items geréduschvolles Atmen,
negative/ablehnende Lautaul3erungen, unzufriedener, trauriger und angstlicher
Gesichtsausdruck, finsterer Blick, angespannte Korperhaltung und motorische Unruhe
werden dabei vom Rater in ihrer Haufigkeit, Intensitat und Dauer Uber einen Zeitraum
von 5 Minuten bewertet. Minimal kbnnen 0 Punkte, maximal 24 Punkte erreicht werden.

Je hoher die Punktzahl, desto starker ausgepragt sind die einzelnen Items.
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End of Life in Dementia- Symptom Management (EOLD-SM, Volicer et al, 2001)

Die EOLD-SM Skala wertet Uber eine Befragung der pflegenden Bezugsperson aus,
wie haufig bestimmte, fir demenzielle Erkrankungen typische Symptome und
Verhaltensweisen in den letzten 90 Tagen vor Befragung aufgetreten sind. Die Items
Schmerz, Kurzatmigkeit, Hautlasionen, Ruhe, Depression, Furcht, Angst, Agitation und
Abwehr pflegerischer Mal3inhahmen werden dabei nach Haufigkeit ihres Auftretens mit
0 bis 5 Punkten bewertet, wobei 5 Punkte zu vergeben sind, wenn das Item in den
letzten 90 Tagen niemals aufgetreten ist. 0 Punkte werden vergeben, wenn es jeden
Tag auftrat. Das Item ,Ruhe” ist dabei invers kodiert. Die maximale Punktzahl betragt
45 Punkte, die minimale O Punkte. Je hoher die Punktzahl, desto seltener traten die

Iltems auf.

Quality of life in late stage dementia (QUALID, Weiner et al., 2000)

Der QUALID-Fragebogen erhebt die Lebensqualitdt eines MmD anhand von 11
Aussagen zu Verhalten und Gemitszustanden, die von der primaren Bezugsperson in
ihrer Haufigkeit eingestuft werden. Es stehen je Item die Antwortmdglichkeiten 1 bis 5
zur Verfugung. Der Gesamtscore berechnet sich aus der Summe der jeweils
vergebenen Punkte der 11 Items. Die maximale Punktzahl von 55 Punkten deutet
dabei auf die niedrigst mdgliche Lebensqualitdt, die mit 11 Punkten niedrigste
Punktzahl auf die hochste, mit dieser Skala erfassbare, Lebensqualitat hin. Zu jedem

Item gibt es die Option ,Nicht beurteilbar.

Mini Suffering State Examination (MSSE, deutsche Version, modifiziert, Aminoff et
al., 2004)

Diese Skala bewertet den Grad des Leidensdrucks des MmD. Bewertet werden durch
Untersuchende das Vorliegen von Schmerzen, Dekubiti, Unterernahrung und von
Problemen bei der Nahrungsaufnahme sowie das Vorliegen invasiver MalRnahmen wie
Magensonden oder Kathetern. Weiterhin werden unruhiges Verhalten und Schreien
als Items aufgeftihrt. Die Meinungen der Angehdrigen und der Behandelnden darlber,
ob untersuchte Patient*innen leiden, flieRen ebenfalls als Item mit ein. Die Ja- und
Nein-Antwortmdglichkeiten auf das Vorliegen der Items beziehen sich auf den
Zeitpunkt der Untersuchung. Jede Ja-Antwort wird mit einem Punkt bewertet.
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Ein Gesamtscore von 0 bis 3 Punkten weist auf geringen, 4 bis 6 Punkte auf einen
mittelgradigen und 7 bis 10 Punkte auf einen hohen Leidensdruck des MmD hin.
Erweitert wurde der MSSE um die Zusatzfrage an Angehoérige, ob diese Uberrascht

waren, wiirde der MmD in den ndchsten 6 Monaten versterben.

2.2.2 Instrumente der Angehdrigen-Befragung

WHO (Funf) — Fragebogen zum Wohlbefinden (World Health Organisation, Version
1998)

Dieser Fragebogen bietet die Mdglichkeit der Selbsteinschétzung des Befindens der
ausfullenden Person in den letzten zwei Wochen. Probanden, in diesem Fall pflegende
Angehorige des an der Studie teilnehmenden MmD, kdnnen ihre Stimmung, ihr
Anspannungsniveau, ihren Antrieb, die Schlafqualitat und das generelle Interesse an
alltaglichen Dingen auf einer Skala von 0 bis 5 bewerten. Der Gesamtscore reicht von
0 bis 25 Punkte, wobei eine hohere Punktzahl fur ein gro3eres Wohlbefinden spricht.

Ein Punktwert unter 13 kann auf eine Depression hinweisen.

Beck-Depressions-Inventar (BDI-II, Beck et al, Revidierte Version, 1996)

Befragte kbnnen die fur die letzten zwei Wochen am ehesten zutreffende Aussage zu
Lebensbereichen, die haufig durch eine depressive Symptomatik beeintrachtig sind,
auswahlen. Jede der 21 Fragen kann mit O bis 3 Punkten gewichtet werden, wobei
diese mit steigender Punktzahl ein negativeres Empfinden ausdrticken. Die maximale
Punktzahl betragt 63, die minimale 0 Punkte.

Der Schweregrad einer moglichen Depression wird nach folgenden Cut-off-Werten
eingeteilt:

Gesamtscore 0O - 8: unauffallig

Gesamtscore 9 - 13: minimale Depression

Gesamtscore 14 - 19: milde Depression

Gesamtscore 20 - 28: moderate Depression

Gesamtscore 29 - 63: schwere Depression
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Caregiver Strain Index (CSlI, Robinson 1983)

Dieser Fragebogen evaluiert die Belastung fir Angehdrige, die durch die Pflege und
Betreuung einer pflegebedurftigen Person entsteht. Abgefragt werden in 13 Fragen
korperliche, psychische, zeitliche und  finanzielle Belastungen. Die

Antwortmdglichkeiten sind mit  ,Ja“ und ,Nein“ dichotom gestaltet. Die
Maximalpunktzahl betréagt 13 Punkte, minimal sind O Punkte zu erreichen. Dabei
spiegelt eine hohere Punktzahl eine hohere Belastung wider. Ein Gesamtergebnis von

uber 7 Punkten weist auf eine hohe Belastung durch die Pflege des MmD hin.

Hausliche-Pflege-Skala (HPS-k, Gral3el et al. 2014)

Ahnlich wie der Caregiver Strain Index bemisst die Hausliche-Pflege-Skala die fiir den
pflegendenden Angehorigen aus der Pflege resultierenden Belastungen. Die 10
Aussagen lassen hierbei eine Graduierung von 0 (stimmt nicht) bis 3 (stimmt genau)
zu und lassen sich ebenfalls in Belastungen korperlicher, psychischer, zeitlicher und
finanzieller Art unterteilen. Die hochste Punktzahl von 30 Punkten entspricht dabei der
maximal erfassbaren Belastung. Die dazwischenliegenden Werte werden wie folgt
bewertet:

Summenwerte von O - 9: niedrige Belastung durch die hausliche Pflege
Summenwerte von 10 - 20: mittlere Belastung durch die hausliche Pflege

Summenwerte von 21 - 30: hohe Belastung durch die hausliche Pflege

2.3 Statistische Methoden der Datenauswertung

Die fur die Studie erhobenen Daten wurden nach Einpflegung in eine elektronische
Datenbank mit dem Programm SPSS (Statistical Product and Service Solutions,
Version 28.0.1.0 [142] fur Windows) von IBM (International Business Machines
Corporation, Somers, NY, USA) ausgewertet. Fir die grafische Darstellung der Daten
wurden die Programme Excel (Version 2021, Microsoft) und Prism (Version 5,
GraphPad Inc.) verwendet.

Methoden der deskriptiven Statistik wurden zur Stichprobenbeschreibung benutzt.
Dabei wurden die Mittelwerte (MW), die Standardabweichung (SD), Maximum (Max)
und Minimum (Min) ermittelt. Weiter wurden die absoluten und relativen Haufigkeiten
bestimmt. Um Unterschiede zwischen den Untergruppen der YOD- und LOD-
Patient*innen zu bestimmen, kam fir den Vergleich zwischen kategorialen und

numerischen Merkmalen bei Vorliegen parametrischer Daten der T-Test und fir nicht
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parametrische Daten der Mann-Whitney-U-Test zum Einsatz. Zum Vergleich zweier
kategorialer Merkmale wurde der Chi2-Test verwendet. SPSS kam ebenfalls zur
Anwendung bei der Berechnung der multiplen linearen Regressionsanalyse mittels
blockweiser Einschlussmethode zu Einflussfaktoren auf den QUALID-Gesamtscore.
Als globales Signifikanzniveau fur alle durchgefiihrten statistischen Tests wurde a=5%
festgelegt.

3 Ergebnisse

3.1 Stichprobenbeschreibung

3.1.1 Patient*innen der Studie

Die fur diese Arbeit verwendete Stichprobe an Patient*innen umfasste 88 MmD im
spaten Krankheitsstadium, die in ihrem h&uslichen Umfeld versorgt werden und welche
einen Teil der Grundgesamtheit der EPYLOGE-Studienteilnehmer*innen darstellen.
Sie konnten im Zeitraum von Dezember 2017 bis April 2019 identifiziert und bei
fehlenden Ausschlusskriterien fur die Studie rekrutiert werden. Von diesen 88
ambulant betreuten MmD konnten je 44 Personen aufgrund ihres Alters bei
Krankheitsbeginn einer der Untergruppen, der YOD- oder der LOD- Patient*innen,
zugeordnet werden. Die relative Haufigkeitsverteilung der Anzahl der Teilnehmenden
zwischen den Gruppen lag somit bei genau 50%.

Innerhalb der YOD-Untergruppe waren 50% der MmD maénnlich und 50% weiblich,
wéahrend in der LOD-Untergruppe 52,3% Frauen und 47,7% Manner vertreten waren.
Das durchschnittliche Alter der YOD-Untergruppe betrug 63,2 (SD 9,1) und das der
LOD-Untergruppe 80,9 (SD 5,0) Jahre. Abbildung 2 stellt die Altersverteilung beider
Gruppen grafisch dar.
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Abbildung 2: Altersverteilung der YOD- und LOD-Gruppen
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Anmerkung: Einteilung der x-Achse in Lebensjahren. Abkiirzungen: LOD: Late onset dementia, YOD: Young onset
dementia

Bei den Patient*innen mit YOD kam es bei 54,5% zur Auspragung einer AD, bei 38,6%
zu einer FTD, in 2,3% zu einer VaD und in 4,5% der Félle zu einer sonstigen
Demenzerkrankung. Die Patient*innen der LOD-Gruppe wiesen in 65,9% eine AD, in
18,2% eine FTD, in 2,3% eine VaD und in 11,4% eine sonstige Ursache fur ihre
Demenzerkrankung auf. Die Gruppe der jingeren Patient*innen mit YOD wies einen
statistisch signifikant héheren Anteil an Menschen mit einer FTD als Ursache der

Demenz auf.
Abbildung 3: Verteilung der Demenzursachen
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Abkirzungen: AD: Alzheimer-Demenz, FTD: Frontotemporale Lobardegeneration, LOD: Late onset dementia, VaD:
Vaskulare Demenz, YOD: Young onset dementia
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Das durchschnittliche Alter bei Symptombeginn lag in der YOD-Gruppe bei 54,9 (SD
8,4) und in der LOD-Gruppe bei 73,9 (SD 5,5) Jahren. Der jungste Teilnehmende
entwickelte mit 27 Jahren Symptome und gehoérte der YOD-Untergruppe an, der

alteste gehorte zur LOD-Untergruppe und hatte mit 88 Jahren erste Symptome. In der

YOD-Gruppe erfolgte die Diagnosestellung im Mittel 2,45 Jahre nach Entwicklung

erster Symptome, in der LOD-Gruppe betrug der Mittelwert der Differenz 1,86 Jahre.

Aufgrund der Gruppeneinteilung in YOD- oder LOD nach dem Kriterium des Alters der

Patient*innen waren die Ergebnisse des statistischen Tests auf Gruppenunterschiede

bezuglich des Alters erwartbar signifikant (Tabelle 1).

Tabelle 1: Soziodemographische Daten der Patient*innen

YOD LOD p-Wert

n 44 44

Geschlecht m 22 (50,0%) 21 (47,7%) 0,833
f 22 (50,0%) 23 (52,3%)

Alter M 63,18 80,93 0,000*
SD 9,07 5,04
Min. 40 71
Max. 78 92

Alter bei Symptombeginn M 54,89 73,89 <0,001*
SD 8,351 5,495
Min. 27 66
Max. 64 88

Alter bei Diagnosestellung M 57,34 75,75 <0,001*
SD 8,150 5,168
Min. 33 67
Max. 68 89

Demenzursache AD 22 (54,5%) 29 (65,9%) 0,276
FTD 17 (38,6%) 8 (18,2%) 0,033*
VaD 1 (2,3%) 1(2,3%) 1,000
Sonstige/ 2 (4,5%) 6 (13,7%) 0,138
unbekannt

Unterschiedstestung der beiden Subgruppen erfolgte mit x>-Test und Mann-Whitney-U-Test; * beschreibt ein

signifikantes  Ergebnis;

Abkurzungen:

AD:

Alzheimer-Demenz;

f:

weiblich;

FTD:

Frontotemporale

Lobardegeneration; LOD: late-onset dementia; m: mannlich; M: Mittelwert; Max: Maximum; Min: Minimum; n:

Anzahl; p: Ergebnis des Signifikanztests; SD: Standardabweichung; VaD: Vaskulare Demenz; YOD: young-onset

dementia

33



3.1.2 Pflegende Angehorige der Patient*innen

Komplementar zu den Patient*innen wurden deren pflegende Angehdérige in die Studie
eingeschlossen. In der YOD-Untergruppe betrug das Durchschnittsalter der
pflegenden Angehorigen 65,25 (SD 7,51) Jahre und 56,8% waren weiblich, 43,2%
mannlich. Fur Angehdrige der LOD-Untergruppe lag das Alter durchschnittlich bei
70,18 (SD 11,12) Jahren und 59,1% waren Frauen, 40,9% Manner.

Samtliche Angehérige der Patient*innen der YOD-Gruppe lebten mit diesen
gemeinsam in einem Haushalt, in der LOD-Gruppe traf dies nur auf 77,3% der
Angehdrigen zu. Dabei handelte es sich bei den Angehérigen der jlingeren
Patient*innen zum Grol3teil (86,4%) um Ehe- oder Lebenspartner der Patient*innen, in
der LOD-Gruppe betrug dieser Anteil 70,5%. Gleichzeitig Ubernahmen hier zu 29,6%
Kinder der Patient*innen die Pflege, in der YOD-Gruppe traten keine Kinder als
pflegende Angehdrige auf.

Abbildung 4: Beziehung Angehdériger zu YOD- und LOD-Patient*innen

YOD LOD

6,80%

m Lebenspartner*in = Kinder = Eltern = Andere m Lebenspartner*in = Kinder = Eltern Andere

Abkirzungen: LOD: Late onset dementia, YOD: Young onset dementia

In beiden Gruppen hatten Angehdrige in 20,5% der Falle keine eigenen Kinder. 61,3%
der Angehorigen der LOD-Gruppe und 56,8% der Angehdrigen der YOD-Gruppe
hatten zwei oder mehr Kinder (Tabelle 2).
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Tabelle 2: Soziodemographische Daten der Angehdrigen

YOD LOD p-Wert

n 44 44

Alter M 65,25 70,18 0,017*
SD 7,51 11,12
Min. 43 48
Max. 78 88

Geschlecht m 43,2% (19) 40,9% (18) 0,831
f 56,8% (25) 59,1% (26)

Familienstand Verheiratet/ feste 93,2% (41) 86,4% (38) 0,853
Partnerschaft
Ledig 2,3% (1) 9,1% (4)
Geschieden/getrennt 0,0% (0) 4,5% (2)
Verwitwet 4,5% (2) 0,0% (0)

Anzahl der Kinder Keine 20,5% (9) 20,5% (9) 0,769
1 Kind 22,7% (10) 18,2% (8)
2 Kinder 38,6 (17) 52,3% (23)
3 Kinder 11,4% (5) 4,5% (2)
< 3 Kinder 6,8% (3) 4,5% (2)

Beziehung zu Pat. Ehe-/Lebenspartner*in 86,4% (38) 70,5% (31) <0,001*
Kinder 0% (0) 29,6% (13)
Eltern 6,8% (3) 0% (0)
Andere 6,8% (3) 0% (0)

Anmerkung: Unterschiedstestung der beiden Subgruppen erfolgte mit x2-Test und Mann-Whitney-U-Test; *
beschreibt ein signifikantes Ergebnis; Abkirzungen: f: weiblich; LOD: late-onset dementia; m: mannlich; M:
Mittelwert; Max: Maximum; Min: Minimum; n: Anzahl; p: Ergebnis des Signifikanztests; SD: Standardabweichung;

YOD: young-onset dementia

3.2 Schweregrad der Erkrankung und Leidensdruck der Patient*innen

Zum Zeitpunkt des Studieneinschlusses befanden sich die teilnehmenden
Patient*innen, wie von den Einschlusskriterien gefordert, in einem spaten
Krankheitsstadium, was sich in den Ergebnissen der verwendeten Screening-
Instrumente zur Evaluation der kognitiven Einschrdnkungen widerspiegelte. In beiden
Untergruppen lag bei Gber 90% der Patient*innen ein Clinical Dementia Rating (CDR)
der Hochststufe 3 vor. Auf der Global Deterioration Scale (GDS) erreichten die
Patient*innen beider Gruppen einen Mittelwert von 6,5 (SD 0,525), was einer malfig
schweren bis schweren demenziellen Erkrankung entspricht. Im Mini-Mental-Status-
Test (MMST) lag der Mittelwert der YOD-Gruppe bei 2,34 Punkten (SD 3,95), der
Mittelwert der LOD-Gruppe bei 2,54 (SD 3,71), was ebenfalls die schwergradige

kognitive Einschrankung der Patient*innen aufzeigt. Statistisch signifikante
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Unterschiede bezlglich der Ergebnisse des MMST, des GDS und des CDR bestanden
dabei nicht. Trotz des deutlichen Altersunterschieds konnte somit von einem
vergleichbaren Krankheitsstadium der Patient*innen beider Gruppen ausgegangen

werden (Tabelle 3).

Tabelle 3: Schweregrad der demenziellen Erkrankung

YOD LOD p-Wert

n 44 44

Pflegegrad M 4,16 4,09 0,648
SD 0,75 0,71
Min. 2 3
Max. 5 5

CDR M 2,91 2,95 0,400
SD 0,291 0,211
Min. 2 2
Max. 3 3

GDS M 6,48 6,55 0,604
SD 0,549 0,504
Min. 5 6
Max. 7 7

MMST M 2,34 2,54 0,870
SD 3,954 3,709
Min. 0 0
Max. 14 13

Unterschiedstestung der beiden Subgruppen erfolgte mittels Mann-Whitney-U-Test; * beschreibt ein signifikantes
Ergebnis. Abkirzungen: CDR: Clinical Dementia Rating; f: weiblich; GDS: Global Dementia Scale; LOD: late-onset
dementia; m: mannlich; M: Mittelwert; Max: Maximum; Min: Minimum; MMST: Mini-Mental Status Test; n: Anzahl;
p: Ergebnis des Signifikanztests; SD: Standardabweichung; YOD: young-onset dementia

3.2.1 Einschrénkungen bei der Bewaltigung des Alltags

Der Barthel-Index evaluiert die Hilfsbedurftigkeit beziehungsweise Selbststandigkeit
von Menschen bei der Verrichtung ihres Alltags. In der Auswertung der hier
verwendeten Daten konnte Kkein statistisch signifikanter Unterschied der
Gesamtergebnisse der beiden Gruppen festgestellt werden. Insgesamt zeigten sich
sowohl die YOD-Gruppe mit einem Mittelwert der Gesamtpunktzahl von 37,61 Punkten
als auch die LOD-Gruppe mit 31,25 Punkten im Bereich der weitgehenden
Pflegebedirftigkeit. Bei den Items, die mit Mobilitat assoziiert sind, zeigten sich dabei
die grof3ten Gruppenunterschiede. Dabei wiesen die Patient*innen der YOD-Gruppe
bezuglich des Items ,Bewegung“ statistisch signifikant weniger starke

Einschrankungen auf als die Patient*innen der LOD-Gruppe. Auch bei den Werten fir
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das Item ,Bett- und Rollstuhltransfer zeigten die jingeren Patient*innen der YOD-
Gruppe einen hoheren Mittelwert, im Gruppenvergleich lag das Ergebnis jedoch knapp
unterhalb des festgelegten Signifikanzniveaus. Besonders stark eingeschrankt zeigten

sich beide Gruppen bei den Items ,Baden” und ,Waschen® (Tabelle 4).

Tabelle 4: Ergebnisse des Barthel-Index

YOD LOD p-Wert

n 44 44

Essen M 3,18 3,18 0,876
SD 2,87 2,43

Baden M 0,11 0,00 0,317
SD 0,75 0,00

Waschen M 0,00 0,23 0,155
SD 0,00 1,05

An- und Auskleiden M 1,02 0,91 0,960
SD 2,31 1,95

Stuhlkontrolle M 3,18 3,64 0,711
SD 3,90 4,36

Urinkontrolle M 2,27 2,05 0,689
SD 3,32 3,29

Toilettenbenutzung M 3,52 4,09 0,368
SD 2,77 2,91

Bett- und Rollstuhltransfer M 8,41 591 0,051
SD 5,99 531

Bewegung M 10,80 7,39 0,011*
SD 6,19 6,78

Treppensteigen M 511 3,86 0,128
SD 3,81 4,16

Gesamtscore M 37,61 31,25 0,208
SD 23,46 23,90

Unterschiedstestung der beiden Subgruppen erfolgte mittels Mann-Whitney-U-Test; * beschreibt ein signifikantes
Ergebnis. Abkirzungen: CDR: Clinical Dementia Rating; f: weiblich; LOD: late-onset dementia; M: Mittelwert; n:

Anzahl; p: Ergebnis des Signifikanztests; SD: Standardabweichung; YOD: young-onset dementia

3.2.2 Behaviorale und psychologische Symptome bei Demenz

Fur die Erfassung der bei demenziellen Erkrankungen fakultativ auftretenden
behavioralen und psychologischen Symptome kam das neuropsychiatrische Inventar
zur Verwendung. Hierbei zeigten sich beide Gruppen mit einer ahnlich hohen
Symptomlast ohne signifikanten Unterschied im Gesamt-Score.

Bei Betrachtung der einzelnen Items fielen zwei statistisch signifikante

Gruppenunterschiede auf. Zum einen traten bei den jingeren Patient*innen der YOD-
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Gruppe haufiger enthemmte Verhaltensweisen wie unangebrachte Bertihrungen oder

distanzloses, gefuhlloses, auch sexualisiertes Kontaktverhalten auf. Zum anderen

wurden bei Patient*innen dieser Gruppe haufiger affektive Labilitat und Reizbarkeit

berichtet. YOD-Patient*innen hatten ofter rasche Stimmungsschwankungen und

Wutausbriche, kamen schlechter mit Verzégerungen und Warten zurecht und wurden

haufiger als reizbar oder streitstichtig beschrieben. Besonders hohe Werte erreichten

beide Gruppen im Item ,Apathie ohne Vorliegen einer statistisch signifikanten

Gruppendifferenz. Tabelle 5 fuhrt sdmtliche Ergebnisse des NPI auf, in Abbildung 3

sind diese grafisch dargestellt.

Tabelle 5: Ergebnisse des NPI

YOD LOD p-Wert

n 44 44

1. Wahnvorstellungen M 1,24 0,87 0,766
SD 3,16 2,330

2. Halluzinationen M 1,50 1,18 0,856
SD 2,99 2,18

3. Erregung M 2,12 1,66 0,700
SD 3,23 2,55

4. Depression M 1,57 1,71 0,839
SD 2,83 3,31

5. Angst M 1,64 1,70 0,750
SD 2,87 3,37

6. Euphorie M 0,63 0,00 0,076
SD 2,41 0,00

7. Apathie M 7,64 9,07 0,128
SD 4,39 4,03

8. Enthemmung M 1,95 0,23 0,004*
SD 3,42 0,68

9. Reizbarkeit/ Labilitat M 2,00 1,02 0,048*
SD 3,00 2,59

10. Ungewdhnliches motorisches M 5,54 3,80 0,071

Verhalten SD 4,87 4,33

11. Schlaf/ Verhalten wahrend der M 2,14 3,20 0,269

Nacht SD 3,57 4,32

12. Appetitverdnderungen M 2,15 2,25 0,951
SD 3,96 4,18

13. Gesamt-Score M 26,32 25,57 0,539
SD 16,75 17,52

Unterschiedstestung der beiden Subgruppen erfolgte mittels Mann-Whitney-U-Test; * beschreibt ein signifikantes

Ergebnis. Abkiirzungen; LOD: late-onset dementia; M: Mittelwert; n: Anzahl; p: Ergebnis des Signifikanztests; SD:

Standardabweichung; YOD: young-onset dementia
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Abbildung 5: Items und Gesamtscore des NPI
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Anmerkung: Die Nummerierung der x-Achse entspricht der Nummerierung der Items in Tabelle 5. Abkurzungen:
LOD: Late onset dementia, NPI: Neuropsychiatrisches Inventar, YOD: Young onset dementia

3.2.3 Somatische Komorbiditaten

Die YOD-Gruppe wies einen Mittelwert von 2,11 (SD 1,94) korperlicher, durch
Diagnose erfassbarer Erkrankungen neben einer Demenz auf. In der LOD-Gruppe
wiesen die Teilnehmenden mit im Durchschnitt 3,80 (SD 2,85) somatischer

Erkrankungen statistisch signifikant mehr Komorbiditaten auf (Tabelle 6).

Tabelle 6: Anzahl somatischer Komorbiditaten

YOD LOD p-Wert
n 44 44
Anzahl der Erkrankungen M 2,11 3,80 0,003*
SD 1,94 2,85
Min 0 0
Max 9 12

Unterschiedstestung der beiden Subgruppen erfolgte mittels Mann-Whitney-U-Test; * beschreibt ein signifikantes
Ergebnis. Abkirzungen; LOD: late-onset dementia; M: Mittelwert; Max: Maximum; Min: Minimum; n: Anzahl; p:
Ergebnis des Signifikanztests; SD: Standardabweichung; YOD: young-onset dementia

Besonders haufig waren mit 51,1% unter allen Patient*innen kardiovaskulare
Erkrankungen vertreten. Hier zeigte sich ein knapp unterhalb des Signifikanzniveaus
liegender Unterschied zwischen der YOD- und LOD-Gruppe. Bei den jingeren
Patient*innen der YOD-Gruppe lagen in 40,9% der Falle mindestens eine

kardiovaskulare Erkrankung vor, wahrend in der LOD-Gruppe 61,4% der
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Teilnehmenden von mindestens einer Erkrankung aus diesem Bereich betroffen
waren. Besonders haufig war bei den das kardiovaskulare System betreffenden
Diagnosen die arterielle Hypertonie vertreten.

Ebenfalls haufig traten metabolisch-endokrine Risikofaktoren und Vorerkrankungen
wie Hypercholesterindmie und Diabetes mellitus bei den Patient*innen auf. In der LOD-
Gruppe waren 40,9% und in der YOD-Gruppe 29,5% der Patient*innen von
mindestens einer Erkrankung dieser Art betroffen, ein statistisch signifikanter
Gruppenunterschied bestand jedoch nicht.

Signifikant haufiger traten mit 34,1% in der LOD-Gruppe muskuloskelettale
Erkrankungen auf, darunter besonders haufig arthrotische Verénderungen und
Osteoporose. In der Gruppe der jungeren Patient*innen waren nur 9,1% von
mindestens einer solchen Diagnose betroffen. Eine Ubersicht uber alle
Vorerkrankungen nach Organsystemen ist in Tabelle 7 zu finden.

Tabelle 7: Somatische Komorbiditaten nach Organsystemen

YOD (Anzahl/ relative LOD (Anzahl/ relative p-Wert

Haufigkeit) Haufigkeit)
n 44 (100%) 44 (100%)
Kardiovaskular 18 (40,9%) 27 (61,4%) 0,056
Pulmonal 6 (13,6%) 9 (20,5%) 0,398
Neurologisch 7 (15,9%) 9 (20,5%) 0,583
HNO 0 (0%) 0 (0%) 1,000
Gynakologisch 8 (18,2%) 11 (25%) 0,440
/Urologisch
Gastrointestinal 8 (18,2%) 7 (15,9%) 0,778
Metabolisch/ Endokrin 13 (29,5%) 18 (40,9%) 0,267
Hamatologisch/ 1(2,3%) 2 (4,5%) 0,559
Lymphatisch
Dermatologisch 4 (9,1%) 4 (9,1%) 1,000
Psychiatrisch 5 (11,4%) 3 (6,8%) 0,461
Muskuloskelettal 4 (9,1%) 15 (34,1%) 0,005*
Allergo-/ Immunologisch 0 (0%) 0 (0%) 1,000
Ophthalmologisch 1(2,3%) 1(2,3%) 1,000
Hepatobiliar 1(2,3%) 1(2,3%) 1,000
Renal 0 (0%) 4 (9,1%) 0,042*
Andere 0 (0%) 4 (9,1%) 0,042*

Unterschiedstestung der beiden Subgruppen erfolgte mittels Chi2-Test; * beschreibt ein signifikantes Ergebnis.

Abkirzungen; LOD: late-onset dementia; n: Anzahl; p: Ergebnis des Signifikanztests; YOD: young-onset dementia
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3.2.4 Ausmal des Leidensdrucks der Patient*innen

Der MSSE ist konzipiert, um das Ausmald des Leidens von MmD zu erfassen und
umfasst sowohl die Einschatzung der Untersuchenden als auch die der pflegenden
Angehorigen. Das Gesamtergebnis des Fragebogens fiel mit 2,11 (SD 1,62) Punkten
der YOD-Gruppe und mit 2,52 (SD 1,65) Punkten der LOD-Gruppe in den Bereich von
0 bis 3 Punkten und wies somit auf einen insgesamt geringen Leidensdruck hin. Der
Unterschied zwischen beiden Gruppen im Gesamtscore erwies sich als nicht
statistisch signifikant. Bei der Zusatzfrage ,Wé&ren Sie uberrascht, wenn Ihr
Angehdriger innerhalb der nachsten 6 Monate stirbt?“ zeigten sich hingegen
Gruppenunterschiede. Signifikant mehr Angehdrige der jungeren YOD-

Patient*innengruppe beantworteten diese Frage mit ,Ja“ (Tabelle 8).

Tabelle 8: Leidensdruck der Patient*innen im MSSE

YOD (absolute/ relative LOD (absolute/ relative p-Wert
Haufigkeit) Haufigkeit)
n 44 (100%) 44 (100%)
Unruhe 22 (50%) 17 (38,6%) 0,286
Schreien/Rufen 6 (13,6%) 12 (27,3%) 0,115
Schmerzen 6 (13,6%) 12 (27,3%) 0,115
Dekubiti 5 (11,4%) 3 (6,8%) 0,461
Mangelerndhrung 4 (9,1%) 4 (9,1%) 1,000
Storung der Nahrungsaufnahme 21 (47,7%) 23 (52,3%) 0,672
Invasive MaRnahmen 1(2,3%) 2 (4,5%) 0,559
Instabiler medizinischer Zustand 2 (4,5%) 1(2,3%) 0,559
Leiden aus med./professioneller 11 (25,0%) 16 (36,4%) 0,250
Sicht
Leiden aus Sicht der Angehorigen 15 (35,7%) 21 (47, 7% 0,262
Zusatzfrage J: 26 (66,7%) J: 19 (44,2%) 0,042*
N: 13 (33,3%) N:24 (55,8%)
Gesamtscore (M = SD) 2,11 +1,62 2,52 +1,65 0,223

Unterschiedstestung der beiden Subgruppen erfolgte mittels Chi2-Test; * beschreibt ein signifikantes Ergebnis.
Zusatzfrage im Wortlaut: ,Waren Sie Gberrascht, wenn lhr Angehdriger innerhalb der nachsten 6 Monate stirbt?“;
Abkurzungen: J: Ja; LOD: late-onset dementia; M: Mittelwert; n: Anzahl N: Nein; p: Ergebnis des Signifikanztests;

SD: Standardabweichung; YOD: young-onset dementia
Die Belastung durch Schmerzen zeigte sich in der BESD-Skala mit einem Mittelwert

von 1,48 (SD 1,69) der YOD- und 1,61 (SD 2,07) Punkten der LOD-Patienten*innen

im unteren Bereich der bis zu 10 Punkte reichenden Skala.
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Mit der DS-DAT-Skala lassen sich unangenehme Empfindungen einer in ihrer verbalen
Kommunikationsfahigkeit eingeschrankten Person evaluieren. Hier zeigten die Daten
eine ebenfalls gering ausgepragte Belastung beider Gruppen. Zu beachten ist die
inverse Codierung des EOLD-SM-Fragebogen, eine hohere Punktzahl steht hierbei fir
eine geringere Symptomlast. Somit liegen auch dessen Ergebnisse (YOD: 33,05
Punkte; LOD: 32,98 Punkte) innerhalb des Bereichs, der mit einer geringen bis
mittelgradigen Symptomlast assoziiert ist.

Zusammenfassend lasst sich feststellen, dass bei den hier untersuchten MmD sowohl
eine niedrige bis mittelgradige Symptomlast als auch ein niedrig bis mittelgradig
ausgepragter Leidensdruck in den Ergebnissen der Frageb6gen zum Ausdruck kam
(Tabelle 9).

Tabelle 9: Ergebnisse des EOLD-SM, BESD und DS-DAT

YOD LOD p-Wert
n 44 44
EOLD-SM M 33,05 32,98 0,874
SD 7,14 7,96
Min 11 12
Max 44 45
BESD M 1,48 1,61 0,893
SD 1,69 2,07
Min 0 0
Max 7 9
DS-DAT M 3,34 4,28 0,962
SD 4,02 5,49
Min 0 0
Max 18 21

Unterschiedstestung der beiden Subgruppen erfolgte mittels Mann-Whitney-U-Test; * beschreibt ein signifikantes
Ergebnis. Abkirzungen: BESD: Beurteilung von Schmerzen bei Demenz; DS-DAT: Discomfort Scale; EOLD: End
of Life in Dementia- Symptom Management; LOD: late-onset dementia; M: Mittelwert; Max: Maximum; Min:
Minimum; n: Anzahl; p: Ergebnis des Signifikanztests; SD: Standardabweichung; YOD: young-onset dementia

3.3 Belastung der Angehdrigen

In der Auswertung der Daten der Angehdrigen zu deren mit dem WHO-5-Fragebogen
gemessenen Lebensqualitat zeigten sich keine statistisch  signifikanten
Gruppenunterschiede zwischen den pflegenden Angehdrigen der YOD- und der LOD-
Gruppe. Die Angehdrigen der YOD-Gruppe erreichten im BDI einen hdheren

Mittelwert, was auf starker ausgepragte depressive Symptome hinweisen kann. Der
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Gruppenunterschied lag mit p=0,55 jedoch knapp unterhalb des festgelegten
Signifikanzniveaus.

In der héauslichen Pflege-Skala waren ebenfalls keine Gruppenunterschiede
festzustellen, wahrend diese im Gesamtscore des CSI signifikant ausfielen. Die
Angehorigen der YOD-Patient*innen wiesen somit eine hohere Gesamtbelastung
durch die Pflege des MmD auf (Tabelle 10). Abbildung 6 stellt die Haufigkeit der

erreichten Punktzahlen im CSI-Gesamtscore der beiden Gruppen grafisch dar.

Abbildung 6: Verteilung der Werte des CSI-Gesamtscores
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Abkilrzungen: CSI: Caregiver Strain Index, LOD: Late onset dementia, YOD: Young onset dementia

Tabelle 10: Ergebnisse des WHO-5, BDI, der Hps-k und des CSI

YOD LOD p-Wert

n 44 44

WHO-5 M 11,56 13,08 0,280
SD 5,35 5,98

BDI M 12,15 9,51 0,055
SD 6,04 5,27

Hps-k M 14,09 11,53 0,083
SD 6,51 7,10

Csl M 8,31 6,14 <0,001*
SD 2,21 2,72

Unterschiedstestung der beiden Subgruppen erfolgte mittels Chi2-Test; * beschreibt ein signifikantes Ergebnis.
Abkurzungen: BDI: Beck-Depressions-Index; CSI: Caregiver Strain Index; Hps-k: Hausliche Pflege-Skala; LOD:
late-onset dementia; M: Mittelwert; n: Anzahl; p: Ergebnis des Signifikanztests; SD: Standardabweichung; WHO-5:
WHO-Five Well-Being Index; YOD: young-onset dementia

43



Bei Untersuchung der einzelnen Items des CSI (Tabelle 11) konnten die von den
pflegenden Angehérigen als besonders belastend empfundenen und mit der Pflege
des demenzkranken Menschen assoziierten Aspekte herausgearbeitet werden.

Dabei zeigten sich die Angehorigen der YOD- Patient*innen in allen Kategorien
durchschnittlich stéarker belastet, 5 der 13 Items konnten hierbei einen signifikanten
Gruppenunterschied zeigen.

Die Angehorigen der YOD-Gruppe fuhlten sich haufiger in ihrer Freizeit eingeschréankt
und gaben ofter eine der Pflege des MmD geschuldete Umstellung des Alltags mit
weniger privaten Ruckzugsmoglichkeiten und Freizeit an. Weiterhin berichteten sie
haufiger Uber ernste oder gehaufte Streitigkeiten im Rahmen der Betreuung und
Pflege. Sie mussten vermehrt ihre Erwerbstatigkeit verandern und sahen in der Pflege

oOfter eine finanzielle Belastung.

Tabelle 11: Ergebnisse der einzelnen Items des CSI

YOD LOD p-Wert

n 44 44

1. Beeintrachtigter Schlaf M 0,52 0,39 0,203
SD 0,51 0,49

2. Zeitraubende Pflege M 0,90 0,75 0,060
SD 0,30 0,44

3. Kérperliche Belastung M 0,60 0,55 0,643
SD 0,50 0,50

4. Einschrankungen der Freizeit M 0,95 0,80 0,030*
SD 0,22 0,41

5. Umstellung des Alltags M 0,88 0,61 0,005*
SD 0,33 0,49

6. Geanderte Lebensplanung M 0,86 0,73 0,141
SD 0,35 0,45

7. Pflege weiterer Angehdriger M 0,21 0,16 0,513
SD 0,42 0,37

8. Emotionale Belastungen M 0,74 0,50 0,024*
SD 0,45 0,51

9. Problematische Verhaltensweisen M 0,62 0,43 0,084
SD 0,49 0,50

10. Veranderung des/-r Pat. M 0,88 0,80 0,286
SD 0,33 0,41

11. Anderung der Erwerbstatigkeit M 0,57 0,16 <0,001*
SD 0,50 0,37

12. Finanzielle Belastung durch Pflege M 0,40 0,18 0,024*
SD 0,50 0,39

13. Uberforderung M 0,17 0,09 0,296
SD 0,38 0,28

Gesamtscore M 8,31 6,14 <0,001*
SD 2,21 2,72

Unterschiedstestung der beiden Subgruppen erfolgte mittels Mann-Whitney-U-Test; * beschreibt ein signifikantes
Ergebnis; Abkirzungen: CSI: Caregiver Strain Index; LOD: late-onset dementia; M: Mittelwert; n: Anzahl; p:

Ergebnis des Signifikanztests; SD: Standardabweichung; YOD: young-onset dementia
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3.4 Versorgung der Patient*innen

Zu einem groR3en Teil wurden die Patient*innen beider Gruppen in ihrem hauslichen
Umfeld von ihren jeweiligen Lebenspartner*innen versorgt. Die Verteilung der priméren
Versorgungspersonen zeigte sich in den beiden Gruppen statistisch signifikant
unterschiedlich. In der Gruppe der YOD-Patient*innen lebten 100% der versorgenden
Personen mit den Patient*innen im gleichen Haushalt, wahrend dies auf nur 77,3% der
Angehorigen der LOD-Gruppe zutraf.

In die Versorgung zu Hause waren in der YOD-Gruppe haufiger die
Lebenspartner*innen involviert, wahrend in der LOD-Gruppe die Kinder der

Betroffenen haufiger als primare pflegende Bezugspersonen fungierten (Tabelle 12).

Tabelle 12: Versorgung durch pflegende Angehérige zu Hause

YOD LOD p-Wert
n 44 (100%) 44 (100%)
Versorgung -Lebenspartner 19 (43,2%) 14 (31,8%) 0,271
des Pat. zu -Lebenspartnerin 19 (43,2%) 17 (38,6%) 0,665
Hause primar -Tochter 0 (0,0%) 9 (20,5%) 0,002*
durch: -Sohn 0 (0,0%) 4 (9,1%) 0,041*
-Mutter 3 (6,8%) 0 (0,0%) 0,078
-Sonstige Verwandte 3 (6,8%) 0 (0,0%) 0,078
Pflegender -Ja 44 (100%) 34 (77,3%) 0,001*
Angehdriger -Nein 0 (0,0%) 10 (22,7%)

lebt im
selben Haushalt

Unterschiedstestung der beiden Subgruppen erfolgte mittels Chi2-Test; * beschreibt ein signifikantes Ergebnis;

Abkilrzungen: LOD: late-onset dementia; n: Anzahl; p: Ergebnis des Signifikanztests; YOD: young-onset dementia

Weiter wurden die bisher in die Versorgung der MmD integrierten externen
Versorgungsangebote analysiert. Festzustellen war, dass die Patienten*innen der
LOD-Gruppe durchschnittich mehr dieser Angebote in Anspruch nahmen als die
Teilnehmenden der YOD-Gruppe. Dieser Unterschied lag mit einem p-Wert von 0,060

jedoch unterhalb des festgelegten Signifikanzniveaus von 5% (Tabelle 13).
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Tabelle 13: Anzahl in Anspruch genommener Unterstiitzungsangebote

YOD LOD p-Wert
n 44 44
Anzahl M 1,36 2,05 0,060
der SD 0,94 1,29
Unterstltzungsangebote Min 0 0
Max 4 5

Unterschiedstestung der beiden Subgruppen erfolgte mittels Mann-Whitney-U-Test; * beschreibt ein signifikantes
Ergebnis. Abkirzungen: LOD: late-onset dementia; M: Mittelwert; Max: Maximum; Min: Minimum; n: Anzahl; p:

Ergebnis des Signifikanztests; SD: Standardabweichung; YOD: young-onset dementia

Statistisch signifikant haufiger als die jlingeren Teilnehmenden wurden LOD-
Patient*innen durch Mitarbeitende von ambulanten Pflegediensten (p= <0,01) und
durch 24-Stunden-Pflegekréafte (p= 0,002) versorgt. Weitere Gruppenunterschiede
waren nicht festzustellen. 20,5% der YOD- und 13,6% der LOD- Patient*innen

erhielten keinerlei Unterstiitzungsangebote (Tabelle 14).

Tabelle 14: Bestehende Unterstiitzungsangebote

YOD (absolute/ relative LOD (absolute/ relative p-Wert
Haufigkeit Haufigkeit
n 44 (100%) 44 (100%)
Ambulanter Pflegedienst 10 (22,7%) 28 (63,6%) <0,001*
Tagespflege 20 (45,5%) 16 (36,4%) 0,389
24-Stunden-Pflege 4 (9,1%) 16 (36,4%) 0,002*
Verhinderungspflege 3 (6,8%) 2 (4,5%) 0,647
Demenzhelfer 9 (20,5%) 10 (22,7%) 0,797
Hauswirtschaftliche Angebote 7 (15,9%) 8 (18,2%) 0,778
Sonstige 1(2,3%) 2 (4,5%) 0,559
Keine Unterstiitzungsangebote 9 (20,5%) 6 (13,6%) 0,398

Unterschiedstestung der beiden Subgruppen erfolgte mittels Mann-Whitney-U-Test; * beschreibt ein signifikantes
Ergebnis. Abkilrzungen: LOD: late-onset dementia; p: Ergebnis des Signifikanztests; YOD: young-onset dementia

3.4.1 Medikamentdse Behandlung

Zum Zeitpunkt der T1-Untersuchung nahmen 31,8% der YOD- und 41,9% der LOD-
Patient*innen funf oder mehr verschiedene Medikamente regelmaflig ein. Nach den
Beers-Criteria (American Geriatrics Society 2019) liegt somit bei diesen Patient*innen
eine Polypharmazie vor, welche mit haufigeren Krankenhausaufenthalten und

Wechselwirkungen zwischen den verschiedenen Praparaten assoziiert sein kann
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(Fixen 2019). Ein statistisch signifikanter Gruppenunterschied ergab sich dabei fir das
Vorliegen von Polypharmazie nicht. In der Analyse einzelner Medikamentengruppen
zeigte die YOD-Gruppe eine statistisch signifikant hohere Haufigkeit lediglich fur die
Verschreibung von Benzodiazepinen (Tabelle 15).

Tabelle 15: Punktpravalenz der Medikation zum Zeitpunkt T1

YOD LOD p-Wert
n 44 44
Polypharmazie 15 (31,8%) 18 (41,9%) 0,331
Antipsychotika 16 (37,2%) 12 (27,3%) 0,360
Antidepressiva 20 (46,5%) 13 (30,2%) 0,123
Antidementiva 12 (27,9%) 18 (40,9%) 0,177
Benzodiazepine 6 (14,0%) 0 (0,0%) 0,011*
Z-Substanzen 1(2,3%) 1(2,3%) 1,000
Andere Sedativa 1(2,3%) 1(2,3%) 1,000
Opioide 0 (0,0%) 3 (6,8%) 0,078
Andere Analgetika 1(2,3%) 1(2,3%) 1,000

Unterschiedstestung der beiden Subgruppen erfolgte mittels Chi2-Test; * beschreibt ein signifikantes Ergebnis.
Abkurzungen: LOD: late-onset dementia; n: Anzahl; p: Ergebnis des Signifikanztests; YOD: young-onset dementia;

Z-Substanzen: Zopiclon und Zolpidem

3.4.2 Palliativmedizinisch relevante schriftliche Vorausverfliigungen

Bei der Analyse der palliativmedizinisch relevanten Aspekte konnte festgestellt
werden, dass fast das gesamte Kollektiv und deren Angehd6rige schriftliche
Vorausverfigungen verfasst hatten. Dabei handelte es sich Uberwiegend um
Vorsorge- und Generalvollmachten sowie Betreuungsverfligungen.
Patientenverfigungen waren seltener vorliegend, uber dezidierte
Vertreterverfigungen, Krisenpléane, schriftlich festgelegte palliative Therapieziele und
.No-rescue-orders” verflgte nur ein sehr kleiner Teil der teilnehmenden Patient*innen.
Statistisch signifikante Gruppenunterschiede konnten hierbei nicht festgestellt werden
(Tabelle 16).
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Tabelle 16: Schriftliche Vorausverfiigungen

Anzahl (Anteil in Prozent) p-Wert

Patientenverfigung YOD 29 (65,9%) 0,353
LOD 33 (75,0%)

Vollmacht YOD 42 (95,5%) 0,155
LOD 44 (100%)

Vertreterverfiigung YOD 1 (2,3%) 1,000
LOD 1(2,3%)

Krisenplan YOD 0 (0%) 0,155
LOD 2 (4,5%)

Festgelegte palliative YOD 1 (2,3%) 1,000

Therapieziele LOD 1(2,3%)

No-Rescue-Order YOD 0 (0%) 0,317
LOD 1 (2,3%)

Unterschiedstestung der beiden Subgruppen erfolgte mittels Chi2-Test; * beschreibt ein signifikantes Ergebnis.

Abkirzungen: LOD: late-onset dementia; p: Ergebnis des Signifikanztests; YOD: young-onset dementia

3.4.3 Unverzichtbare und winschenswerte palliativmedizinische Versorgung

In der Untersuchung der Patient*innen wurden die aus Sicht von zwei Fachérztinnen
fur Neurologie mit langjahriger Demenz- und Palliativ-Expertise fir die optimale
Versorgung unverzichtbaren und  winschenswerten  palliativmedizinischen
Versorgungsangebote erfasst. Weiter wurde evaluiert, ob diese Angebote in das
Behandlungskonzept der Patient*innen bereits integriert waren. Falls dies nicht der Fall
war, wurde erfragt, ob dies an der mangelnden Verfiigbarkeit des Angebots oder an
der Ablehnung der pflegenden Angehérigen oder der Patient*innen lag.

Besonders haufig wurden aus Expertinnensicht regelméaRige Arztbesuche oder
Hausbesuche, sowohl in der YOD- als auch in der LOD-Gruppe, als unverzichtbarer
Teil der Versorgung indiziert angesehen. Diese waren in der LOD-Gruppe statistisch
signifikant haufiger im Behandlungskonzept vorhanden. Gleiches traf auf den
ambulanten Pflegedienst zu, wobei dieser in der LOD-Gruppe deutlich haufiger als
indiziert angesehen wurde. In allen Fallen, in denen die Untersucherinnen den
ambulanten Pflegedienst als unverzichtbaren Teil der Versorgung ansahen, war dieser
auch in das Behandlungskonzept integriert. In der YOD-Gruppe wurden weiterhin
Familienkonferenzen statistisch signifikant haufiger als unverzichtbar fur die

Versorgung angesehen. Die weiteren Angebote wurden unter dem Aspekt der
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Unverzichtbarkeit fur die Versorgung als deutlich weniger relevant bewertet (Tabelle
17).

Tabelle 17: Aus Expertinnensicht unverzichtbare palliativmedizinische Versorgungsangebote

Als Im  Behandlungs- Nicht verfugbar Nicht
unverzichtbar konzept /nicht angeboten erwinscht
indiziert vorhanden
Avrztliche Visiten YOD 15 (34,09%) 11 (25,0%) 2 (4,55%) 2 (4,55%)
(Hausbesuche) LOD 22 (50,0%) 20 (45,45%) 2 (4,55%) 0 (0,0%)
p 0,131 0,45* 1,00 0,153
AAPV YOD 2 (4,55%) 0 (0,0%) 1 (2,27%) 0 (0,0%)
LOD 5(11,36%) 2 (4,55%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)
p 0,237 0,153 1,000 1,000
Ambulanter YOD 7 (15,91%) 7 (15,91%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)
Pflegedienst LOD 20 (45,45%) 20 (45,45%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)
p 0,003* 0,003 1,000 1,000
Koordinator der YOD 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)
Palliativversorgung/ LOD 1(2,27%) 0 (0,0%) 1(2,27%) 0 (0,0%)
des Hilfsnetzes p 1,000 1,000 1,000 1,000
SAPV YOD 1 (2,27%) 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)
LOD 4 (9,09%) 2 (4,55%) 2 (4,55%) 0 (0,0%)
p 0,258 0,153 0,153 1,000
Palliativgeriatrischer YOD 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)
Dienst LOD 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)
p 1,000 1,000 1,000 1,000
Palliativfachpfleger YOD 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)
/-in LOD 2 (4,55%) 0 (0,0%) 1(2,27%) 0 (0,0%)
0,153 1,000 1,000 1,000
Hospizverein YOD 1 (2,27%) 1(2,27%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)
LOD 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)
p 1,000 1,000 1,000 1,000
Standardisiertes YOD 1 (2,27%) 0 (0,0%) 1(2,27%) 0 (0,0%)
Assessment des LOD 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)
Wohlbefindens p 1,000 1,000 1,000 1,000
Standardisiertes YOD 2 (4,55%) 1(2,27%) 1(2,27%) 0 (0,0%)
Schmerz-Assessment LOD 1(2,27%) 1(2,27%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)
p 0,557 1,000 1,000 1,000
Demenzbegleiter/ YOD 4 (9,09%) 4 (9,09%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)
ehrenamtliche Helfer LOD 1(2,27%) 1(2,27%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)
p 0,167 0,167 1,000 1,000
Familienkonferenzen YOD 8 (18,18%) 8 (18,18%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)
LOD 2 (4,55%) 2 (4,55%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)
p 0,044* 0,044* 1,000 1,000
Soziale Beratung YOD 1 (2,27%) 1(2,27%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)
LOD 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)
1,000 1,000 1,000 1,000
Seelsorger/ spirituelle YOD 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)
Begleitung LOD 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)
1,000 1,000 1,000 1,000

Unterschiedstestung der beiden Subgruppen erfolgte mittels Chi2-Test; * beschreibt ein signifikantes Ergebnis.
Abkirzungen: AAPV: Allgemeine ambulante Palliativversorgung; LOD: late-onset dementia; p: Ergebnis des
Signifikanztests der Gruppenunterschiede YOD vs. LOD; SAPV: Spezialisierte ambulante Palliativversorgung;

YOD: young-onset dementia
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Weiterhin wurden die aus Sicht der Studienarztinnen fur eine optimale Versorgung der
Patient*innen als wiinschenswert angesehenen Angebote erfasst. Hierbei zeigten sich
Diskrepanzen zwischen der als optimal angesehenen und der tatsachlich vorhandenen
palliativmedizinischen Versorgung der teilnehmenden Patient*innen in jeder Kategorie.
Je nach Angebot unterschieden sich die Griinde fir die mangelnde Integration in das
Pflegekonzept deutlich.

Die standardisierten Assessments des Wohlbefindens und des Vorhandenseins von
Schmerzen wurden in ca. 70% der Féalle als indiziert angesehen, wurden gleichzeitig
aber nur in Einzelféllen auch angewandt. Der Gberwiegende Grund hierfir lag in der
fehlenden Verfugbarkeit.

Ein Grol3teil der Falle, in denen kein ambulanter Pflegedienst in die Behandlung mit
eingebunden war, war wiederum in beiden Gruppen ganzlich auf die Ablehnung durch
die pflegenden Angehdrigen zuriickzufuhren, nicht auf die mangelnde Verfugbarkeit.
Auch bei den Hospizvereinen Uberwog die Ablehnung der Pflegenden oder der
Patient*innen die mangelnde Verfiigbarkeit, obwohl in fast der Halfte aller Falle (YOD:
50%; LOD: 43,18%) aus Expertinnensicht die Betreuung des MmD durch einen
Hospizverein indiziert gewesen ware.

Statistisch signifikant haufiger als in der YOD-Gruppe sahen die Expertinnen in der
LOD-Gruppe die Einbindung einer Palliativ-Fachpflegekraft als indiziert an. Dieses
Angebot kam aber in nur jeweils einem Fall in beiden Gruppen auch zur Anwendung.
Grund hierfir war zum einen die mangelnde Verfiuigbarkeit dieses spezifischen Pflege-
Angebots (YOD: 20,45%; LOD: 27,27%), zum anderen lehnten 13,64% der YOD- und
18,18% der LOD-Gruppe das Angebot ab.

Ein Demenzbegleiter/ ehrenamtlicher Helfer war aus Expertensicht in 89% der LOD-
Patient*innen indiziert, bei den YOD-Patient*innen lag dieser Anteil bei 68%, was sich
als signifikant unterschiedlich erwies. In beiden Gruppen waren in etwa einem Viertel
der Falle Demenzbegleitersinnen in das Behandlungskonzept eingebunden,
gleichzeitig begrenzte die Ablehnung der Angehdrigen oder die Nicht-Verfugbarkeit
ehrenamtlicher Helferfinnen das Angebot. Eine Ubersicht tber die Auswertung der

einzelnen Angebote bietet Tabelle 18.

50



Tabelle 18: Aus Expertinnennsicht wiinschenswerte palliativmedizinische Versorgungsangebote

Als Im Behandlungs- Nicht Nicht
wiunschenswert konzept verfugbar/ erwiinscht
indiziert vorhanden angeboten
Arztliche Visiten YOD 20 (45,45%) 9 (20,45%) 5 (11,36%) 6 (13,64%)
(Hausbesuche) LOD 14 (31,82%) 5 (11,36%) 4 (9,09%) 5 (11,36%)
p 0,189 0,244 0,725 0,747
AAPV YOD 26 (59,09%) 3 (6,82%) 3 (6,82%) 3 (6,82%)
LOD 28 (63,64%) 2 (4,55%) 4 (9,09%) 1(2,27%)
p 0,661 0,645 0,694 0,306
Ambulanter Pflegedienst YOD 17 (38,64%) 3 (6,82%) 0 (0,0%) 14 (31,82%)
LOD 18 40,91%) 7 (15,91%) 0 (0,0%) 11 (25,0%)
p 0,828 0,179 1,000 0,478
Koordinator der YOD 2 (4,55%) 0 (0,0%) 0 (0,0%) 2 (4,55%)
Palliativversorgung/des LOD 2 (4,55%) 0 (0,0%) 0 (0,0%) 2 (4,55%)
Hilfsnetzes p 1,000 1,000 1,000 1,000
SAPV YOD 7 15,91%) 1 (2,27%) 2 (4,55%) 3 (6,82%)
LOD 4 (9,09%) 1(2,27%) 1(2,27%) 1(2,27%)
p 0,334 1,000 0,557 0,306
Palliativgeriatrischer YOD 5(11,36%) 0 (0,0%) 4 (9,09%) 1(2,27%)
Dienst LOD 8(18,18%) 0 (0,0%) 8 (18,18%) 0 (0,0%)
p 0,367 1,000 0,214 0,315
Palliativfachpfleger/-in YOD 17 (38,64%) 1 (2,27%) 9 (20,45%) 6 (13,64%)
LOD 27 (61,36%) 1 (2,27%) 12 (27,27%)  8(18,18%)
p 0,033* 1,000 0,453 0,560
Hospizverein YOD 22 (50,0%) 3 (6,82%) 6 (13,64%) 9 (20,45%)
LOD 19 (43,18%) 1(2,27%) 5 (11,36%) 12 (27,27%)
p 0,521 0,306 0,747 0,453
Standardisiertes YOD 30 (68,18%) 2 (4,55%) 25 (56,82%) 3 (6,82%)
Assessment des LOD 35 (79,55%) 1(2,27%) 34 (77,27%) 0 (0,0%)
Wohlbefindens p 0,225 0,557 0,041* 0,078
Standardisiertes YOD 29 (65,91%) 3 (6,82%) 23 (52,27%) 2 (4,55%)
Schmerz-Assessment LOD 32 (72,73%) 2 (4,55%) 30 (68,18%) 0 (0,0%)
p 0,488 0,645 0,127 0,153
Demenzbegleiter/ YOD 30 (68,18%) 12 (27,27%) 5 (11,36%) 13 (29,55%)
ehrenamtliche Helfer LOD 39 (88,64%) 11 (25,0%) 11 (25,0%) 15 (34,09%)
p 0,020* 0,808 0,097 0,647
Familienkonferenzen YOD 33 (75,00%) 23 (52,27%) 4 (9,09%) 4 (9,09%)
LOD 37 (84,09%) 23 (52,27%) 4 (9,09%) 9 (20,45%)
p 0,290 1,000 1,000 0,133
Soziale Beratung YOD 11 (25,0%) 7 (15,91%) 2 (4,55%) 2 (4,55%)
LOD 7 (15,91%) 3 (6,82%) 1(2,27%) 3 (6,82%)
p 0,290 0,179 0,557 0,645
Seelsorger/ spirituelle YOD 10 (22,73%) 4 (9,09%) 3 (6,82%) 3 (6,82%)
Begleitung LOD 14 (31,82%) 7 15,91%) 4 (9,09%) 3 (6,82%)
0,338 0,334 0,694 1,000

Unterschiedstestung der beiden Subgruppen erfolgte mittels Chi2-Test; * beschreibt ein signifikantes Ergebnis.
Abkurzungen: AAPV: Allgemeine ambulante Palliativversorgung; LOD: late-onset dementia; p: Ergebnis des
Signifikanztests der Gruppenunterschiede YOD vs. LOD; SAPV: Spezialisierte ambulante Palliativversorgung;
YOD: young-onset dementia

3.5 Lebensqualitat der Patient*innen

Die mit dem QUALID-Fragebogen ermittelte Lebensqualitat der Patient*innen erwies
sich als leicht bis mittelgradig beeintrachtigt. Einen signifikanten Unterschied konnte
das Instrument weder im Ergebnis fir die einzelnen Items noch im Gesamtscore der
YOD- (M: 21,015 + 6,981) und der LOD- Gruppe (M: 21,791 + 6,032) ermitteln (Tabelle

51



19). Abbildung 7 zeigt die Verteilung des QUALID-Gesamtscores mittels Boxplot-

Darstellung.

Tabelle 19: Lebensqualitat der Patient*innen im QUALID-Fragebogen

YOD LOD p-Wert

A: Lachen M 2,772 2,886 0,656
SD 1,611 1,498

B: Traurigkeit M 2,467 2,370 0,835
SD 1,632 1,643

C: Weinen M 1,591 1,553 0,724
SD 1,282 1,221

D: Unbehaglicher Gesichtsausdruck M 1,540 1,727 0,576
SD 0,873 1,107

E: Kérperliches Unbehagen M 1,444 1,568 0,604
SD 0,871 1,021

F: AuRerungen von Unbehagen M 1,883 2,021 0,557
SD 1,450 1,439

G: Reizbarkeit, Aggressivitat M 1,500 1,523 0,910
SD 1,040 1,067

H: Freude am Essen M 1,634 1,794 0,477
SD 1,240 1,339

I: Genuss von Beriihrungen M 1,934 1,934 0,908
SD 1,044 0,950

J: Interaktion mit anderen M 2,642 2,337 0,277
SD 1,376 1,233

K: Emotionale Ruhe M 1,609 1,859 0,520
SD 1,184 1,440

Gesamt-Score M 21,015 21,794 0,330
SD 6,981 6,032
Min 11,00 12,00
Max 38,46 37,00

Unterschiedstestung der beiden Subgruppen erfolgte mittels Mann-Whitney-U-Test; * beschreibt ein signifikantes

Ergebnis. Abkilrzungen: LOD: late-onset dementia; M: Mittelwert; Max: Maximum; Min: Minimum p: Ergebnis des

Signifikanztests; SD: Standardabweichung; YOD: young-onset dementia.

Abbildung 7: Boxplot zur Verteilung des QUALID-Gesamtscores
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Auch im Subgruppenvergleich der QUALID-Gesamtscores in Bezug zu
soziodemographischen Faktoren, Demenz-Ursache und medikamentdser Behandlung

zeigten sich keine statistisch signifikanten Gruppenunterschiede (Tabelle 20).

Tabelle 20: Subgruppenvergleich der QUALID-Gesamtscores

YOD LOD
95%  Konfidenz- 95% Konfidenz-
intervall intervall
N | QUALID | p Unterer | Oberer N QUALID | p Unterer Oberer
M+ SD Wert Wert M+ SD Wert Wert
Geschlecht
weiblich 22 | 20,987 22 | 21,600 +
+ 6,890 6,592
mannlich 22 | 21,042 0,980 | -4,353 4,242 21 21,998 + | 0,827 -4,158 3,361
5,542
+7,232
Demenzformen
AD 24 | 20,205 £ 28 21,853
7,647 + 5,806
FTD 17 | 21,691 + | 0,506 | -5,970 2,998 8 22,981 + | 0,691 -6,101 3,845
6,476 7,137
Polypharmazie
Ja 15 | 23,141 + 18 21,604 +
7,805 6,735
Nein 28 | 19,8404 | 0,174 | -8,163 | 1,561 22 | 21,764 + | 0,938 | -3,906 4,224
+ 6,484 5,959
Behandlung
mit
Antipsychotika
Ja 16 | 22,389 £ 12 23,000 +
9,133 8,453
Nein 27 | 20,149 + | 0,129 | -2,795 | 7,276 31 | 21,327+ | 0529 | -7,237 3,891
5,220 4,893

Unterschiedstestung der beiden Subgruppen erfolgte mittels t-Test fiir unabhéngige Stichproben; * beschreibt ein
signifikantes Ergebnis. Abkurzungen: AD: Alzheimer-Demenz; FTD: Frontotemporale Lob&rdegeneration; LOD:
late-onset dementia; M: Mittelwert; Max: Maximum; Min: Minimum p: Ergebnis des Signifikanztests; SD:

Standardabweichung; YOD: young-onset dementia.

53



3.6 Einflisse auf die Lebensqualitdt von Menschen mit Demenz

Mittels einer multiplen linearen Regressionsanalyse wurden Einflussfaktoren sowohl
auf Angehorigen- als auch auf Patient*innen-Seite auf die Lebensqualitat der an der
Studie teilnehmenden Menschen mit Demenz untersucht. Die statistische Auswertung
wurde dabei fur die Untergruppen der YOD- und LOD-Gruppe separat durchgefihrt.

3.6.1 Einflusse auf die Lebensqualitat: Patient*innenvariablen

Die Modelle zur Berechnung der Einflussfaktoren auf Seite der Patient*innen wiesen
sowohl in der YOD-Untergruppe (R2= 0,378, Tabelle 21) als auch in der LOD-
Untergruppe (R?= 0,403, Tabelle 23) eine hohe Anpassungsgite auf (Cohen 1988)
und waren statistisch signifikant.

In der YOD-Gruppe zeigte hierbei lediglich der Gesamtscore des MSSE einen
statistisch signifikanten Einfluss auf die mit dem QUALID bemessene Lebensqualitat
der Patient*innen. Dabei war der Einfluss des MSSE konkordant zum Ergebnis des
QUALID. Weitere statistisch signifikante Ergebnisse konnten nicht festgestellt werden
(Tabelle 22).

Tabelle 21: Erklarungsgute der multiplen linearen Regression zu Einflissen auf den QUALID-Gesamtscore der
YOD-Gruppe durch Patient*innenvariablen

n 44

= 2,726
p-Wert 0,016
Korrigiertes R2 0,378

Abkilrzungen: n: Anzahl; F: F-Wert; korrigiertes Rz Gutemalf? der Modellanpassung

Tabelle 22: Multiple lineare Regression zu Einflissen auf den QUALID-Gesamtscore der YOD-Gruppe durch
Patient*innenvariablen

Unabhé&ngige Variablen Koeffizient T p 95%-Konfidenzintervall
Polypharmazie -0,031 -0,414 0,683 [-0,187; 0,124]
Nein (0) — Ja (1)

Behandlung mit Antipsychotika 0,345 0,178 0,860 [-3,659; 4,349]
Nein (0) —Ja (1)

Geschlecht 0,486 0,260 0,797 [-3,375; 4,346]
Weiblich (1) —ménnlich (2)

Demenzursache 1,651 0,866 0,395 [-2,282; 5,584]
AD (1) - FTD (2)

Alter Patient*in -0,199 -1,731 0,096 [-0,436; 0,038]
EOLD-SM-Score -0,047 -0,296 0,770 [-0,371; 0,278]
NPI-Score -0,028 -0,296 0,769 [-0,226; 0,169]
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ADL-Score -0,023 -0,389 0,701 [-0,142; 0,097]

MSSE-Score 1,526 2,329 0,029* [0,174; 2,879]
MMST-Score 0,868 0,479 0,083 [-0,121; 1,856]
CDR-Score 0,748 0,182 0,857 [-7,744; 9,239]
BESD-Score 1,102 1,710 0,100 [-0,228; 2,432]
GDS-Score -1,200 -0,446 0,659 [-6,749; 4,349]

Multiple lineare Regression nach blockweiser Einschlussmethode; * beschreibt ein signifikantes Ergebnis.
Abkurzungen: AD: Alzheimer Demenz; ADL: Aktivitdten des taglichen Lebens; BESD: Beurteilung von Schmerzen
bei Demenz; CDR: Clinical Dementia Rating; EOLD-SM: End of Life in Dementia- Symptom Management; FTD:
frontotemporale Demenz; m: mannlich; GDS: Global Deterioration Scale for Assessment of Primary Degenerative
Dementia; MMST: Mini-Mental Status Test; MSSE: Mini-Suffering State Examination; NPI: Neuropsychiatrisches
Inventar; p: Ergebnis des Signifikanztests; QUALID: Quality of Life in Late-Stage Dementia; T: PrifgréRe

Bei Untersuchung der LOD-Gruppe konnte der Gesamtscore des EOLD-SM einen
Einfluss auf die Lebensqualitat der MmMD dieser Gruppe zeigen. Je geringer die im
EOLD-SM bemessene Symptomlast war, desto besser zeigte sich auch die
Lebensqualitat der Patienttinnen. Der bei der YOD-Gruppe festgestellte
Zusammenhang zwischen dem Ergebnis des MSSE und des QUALID zeigte sich
hierbei als nicht statistisch signifikant (p=0,112). Auch fur die LOD-Gruppe zeigten die
soziodemographischen Parameter wie Alter und Geschlecht als auch die
medikamentdse Behandlung mit Antipsychotika sowie das Vorliegen von
Polypharmazie keinen statistisch signifikanten Einfluss auf den QUALID-Gesamtscore
(Tabelle 24).

Tabelle 23: Erklarungsgute der multiplen linearen Regression zu Einflissen auf den QUALID-Gesamtscore der
LOD-Gruppe durch Patient*innenvariablen

n 44

= 2,712
p-Wert 0,022
Korrigiertes R? 0,403

Abkilrzungen: n: Anzahl; F: F-Wert; korrigiertes Rz Gutemalf? der Modellanpassung
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Tabelle 24: Multiple lineare Regression zu Einflissen auf den QUALID-Gesamtscore der LOD-Gruppe durch
Patient*innenvariablen

Unabhéngige Variablen Koeffizient T p 95%-Konfidenzintervall
Polypharmazie 0,034 0,630 0,536 [-0,078; 0,145]
Nein (0) —Ja (1)

Behandlung mit Antipsychotika -1,855 -0,693 0,497 [-7,441; 3,732]
Nein (0) — Ja (1)

Geschlecht -0,777 -0,419 0,680 [-4,648; 3,094]
Weiblich (1) — ménnlich (2)

Demenzursache 3,962 1,650 0,115 [-1,048; 8,973]
AD (1) - FTD (2)

Alter Patient*in 0,107 0,506 0,619 [-0,335; 0,549]
EOLD-SM-Score -0,358 -2,138 0,045* [-0,707; 0,009]
NPI-Score 0,085 1,010 0,325 [-0,091; 0,262]
ADL-Score -0,012 -0,207 0,838 [-0,139; 0,106]
MSSE-Score 1,531 1,663 0,112 [-0,389; 3,450]
MMST-Score -0,111 -0,272 0,788 [-0,963; 0,741]
CDR-Score 6,478 1,499 0,150 [-2,538; 15,495]
BESD-Score 0,126 0,212 0,834 [-1,110; 1,361]
GDS-Score 0,260 0,073 0,942 [-7,168; 7,688]

Multiple lineare Regression nach blockweiser Einschlussmethode; * beschreibt ein signifikantes Ergebnis.
Abkurzungen: AD: Alzheimer Demenz; ADL: Aktivitaten des taglichen Lebens; BESD: Beurteilung von Schmerzen
bei Demenz; CDR: Clinical Dementia Rating; EOLD-SM: End of Life in Dementia- Symptom Management; FTD:
frontotemporale Demenz; m: mannlich; GDS: Global Deterioration Scale for Assessment of Primary Degenerative
Dementia; MMST: Mini-Mental Status Test; MSSE: Mini-Suffering State Examination; NPI: Neuropsychiatrisches
Inventar; p: Ergebnis des Signifikanztests; QUALID: Quality of Life in Late-Stage Dementia; T: PrufgroRe

3.6.2 Einflusse auf die Lebensqualitat: Angehdérigen-Variablen

Bei Analyse der Angehdrigen-Variablen mit Einfluss auf den QUALID-Gesamtscore
konnte in der YOD-Gruppe kein statistisch signifikantes Ergebnis ermittelt werden. Die
Auspragung des Caregiver Strain Index (CSI) lag mit p=0,060 knapp unterhalb des

festgelegten Signifikanzniveaus (Tabelle 26).

Tabelle 25: Erklarungsgite der multiplen linearen Regression zu Einflissen auf den QUALID-Gesamtscore der
YOD-Gruppe durch Angehdrigen-Variablen

n 44

F 2,043
p-Wert 0,298
Korrigiertes R2 0,410

Abkurzungen: n: Anzahl; F: F-Wert; korrigiertes R2: Gitemal3 der Modellanpassung
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Tabelle 26: Multiple lineare Regression zu Einflissen auf den QUALID-Gesamtscore der YOD-Gruppe durch
Angehdrigen-Variablen

Unabhéngige Variablen Koeffizient T p 95%-Konfidenzintervall
Alter Angehorige 0,492 1,753 0,178 [-0,401; 1,384]
Geschlecht Angehdrige: -1,163 -0,331 0,763 [-12,356; 10,031]
Weiblich (1) — ménnlich (2)

WHO-5-Score -0,576 -1,524 0,225 [-1,778; 0,626]
BDI-Score 0,033 0,089 0,935 [-1,161; 1,228]
HPS-Score -1,212 -1,864 0,159 [-3,280; 0,857]
CSI-Score 2,651 2,955 0,060 [-0,204; 5,506]

Abkurzungen: BDI: Beck-Depressions-Index; CSI: Caregiver Strain Index; HPS: Hausliche Pflege Skala; p:
Ergebnis des Signifikanztests; T: PrifgroRe; WHO-5: Fragebogen zum Wohlbefinden der World Health

Organisation

In der LOD-Gruppe wiederum zeigte sich die Ausprdgung der mittels des CSI
festgestellten Belastung der pflegenden Angehérigen auf den QUALID-Gesamtscore
als statistisch signifikant (p= 0,044). Die weiteren, auch soziodemographischen
Parameter wie Alter und Geschlecht der Angehdrigen und das Leben im gemeinsamen
Haushalt zeigten keine Ergebnisse oberhalb des Signifikanzniveaus von 5% (Tabelle
28).

Tabelle 27: Erklarungsgute der multiplen linearen Regression zu Einflissen auf den QUALID-Gesamtscore der
LOD-Gruppe durch Angehdrigen-Variablen

n 44

F 54,948
p 0,104
Korrigiertes R? 0,979

Abkilrzungen: n: Anzahl; F: F-Wert; korrigiertes Rz Gutemalf? der Modellanpassung
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Tabelle 28: Multiple lineare Regression zu Einflissen auf den QUALID-Gesamtscore der LOD-Gruppe durch
Angehdrigen-Variablen

Unabhéngige Variablen Koeffizient T p 95%-Konfidenzintervall
Alter Angehorige 0,777 7,508 0,084 [-0,538; 23,629]
Geschlecht Angehdrige: -3,282 -3,983 0,157 [-13,753; 7,189]
Weiblich (1) — ménnlich (2)

Lebt mit Pat. in gleichem -16,824 -8,079 0,078 [-43,285; 9,637]
Haushalt: Nein (0) — Ja (1)

WHO-5-Score -0,158 -1,038 0,488 [-2,089; 1,774]
BDI-Score -0,653 -8,513 0,074 [-1,628; 0,322]
HPS-Score 0,117 1,666 0,344 [-0,777; 1,011]
CSI-Score 3,645 14,429 0,044* [0,435; 6,855]

Abkilrzungen: BDI: Beck-Depressions-Index; CSI: Caregiver Strain Index; HPS: Hausliche Pflege Skala; p:
Ergebnis des Signifikanztests; T: PrufgroBe; WHO-5: Fragebogen zum Wohlbefinden der World Health
Organisation

4 Diskussion

Im Zuge der EPYLOGE-Studie konnte ein Datensatz erarbeitet werden, mittels
welchem Erkenntnisse tber Demenzpatient*innen und deren palliative Versorgung in
Deutschland, die im hauslichen Setting betreut werden, gewonnen werden konnten.
Trotz der Dbereits aktuell hohen und in der Tendenz steigenden
gesamtgesellschaftlichen Relevanz der Thematik ist die Forschung in der
Palliativmedizin bei MmD trotz steigender Publikationszahlen weiterhin stark
unterreprésentiert (Deutsche Akademie der Naturforscher Leopoldina & Union der
Deutschen Akademien der Wissenschaften 2015; Murphy et al. 2016). Dies trifft
insbesondere auf die noch weniger erforschte Gruppe junger, an Demenz erkrankter
Menschen zu (Koopmans et al. 2015), auf die in der EPYLOGE-Studie einer der
Schwerpunkte gelegt wurde.

Gleichzeitig wurde mit 8 132g Sozialgesetzbuch V der Anspruch auf
Palliativmedizinische Versorgung in der letzten Lebensphase gesetzlich verankert
(Sozialgesetzbuch, Funftes Buch (SGB V)). Vor diesem Hintergrund erschien die
Analyse der in Anspruch genommenen palliativmedizinischen Angebote und
Maoglichkeiten der Implementierung dieser in die Versorgung von MmD im ambulanten

Bereich im Rahmen dieser Arbeit als besonders relevant.

Fur die vorliegende Arbeit wurden Daten von 88 Patient*innen mit fortgeschrittener
YOD und LOD aus der EPYLOGE-Studie, die in der Hauslichkeit versorgt wurden,
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analysiert. Wie in der Allgemeinbevolkerung auch, trat im Studienkollektiv eine
Alzheimer-Erkrankung als haufigste Ursache der Demenz in beiden Subgruppen auf.
Die Pravalenz entsprach mit 60,2% dabei den internationalen Zahlen zur Haufigkeit
der Alzheimer-Demenz (Alzheimer's Association 2016). Deutlich unterrepréasentiert im
Studienkollektiv waren Patient*innen mit vaskularer Demenz, diese kam in beiden
Gruppen nur bei jeweils einer Person vor. Geschéatzt wird das tatsachliche Vorliegen
einer vaskuldren Demenz auf bis zu 15% (Rockwood et al. 2000). Vermutlich
verursacht wurde diese Verzerrung durch die Uberproportionale Rekrutierung von
Menschen mit YOD, unter denen eine frontotemporale Lob&rdegeneration
vergleichsweise haufiger auftritt. Eine FTD trat unter den YOD-Patient*innen in 38,6%,
bei den LOD-Patient*innen in 18,2% der Félle auf und lag damit Uber der allgemeinen
Haufigkeit von ca. 5% (Ibach et al. 2003). Zu beachten hierbei ist, dass das Zentrum
fur kognitive Stdrungen der Technischen Universitat Munchen, tber welches die
Rekrutierung der an der Studie Teilnehmenden organisiert wurde, ein
Kompetenzzentrum fir FTD-Patient*innen ist und somit, wie viele andere
Gedachtnisambulanzen auch, ein Anlaufpunkt fir Menschen mit einer FTD ist (Bickel
et al. 2006).

Im Geschlechterverhéltnis der hier untersuchten Studienpopulation zeigte sich bei
YOD-Patient*innen mit jeweils 50% Anteil von Mannern und Frauen eine
Gleichverteilung. Dies steht im Einklang mit bisherigen Forschungsergebnissen, eine
erhohte Pravalenz von FTD unter jiungeren Patient*innen ist bekannt (Harvey et al.
2003). Gleichzeitig zeigte sich in den bisherigen Studien zu FTD kein signifikantes
Uberwiegen von Mannern oder Frauen (Withall et al. 2014), was sich in der Analyse
der YOD-Patient*innen somit widerspiegelte.

Im Gegensatz dazu ist bei der Alzheimer-Demenz ein Uberwiegen des weiblichen
Geschlechts und das mit dem Alter steigende Risiko an einer Erkrankung gesichert
(Irvine et al. 2012; Seshadri 1997). Dementsprechend fanden sich unter den in diese
Studie eingeschlossenen Menschen mit AD mehr in der LOD-Gruppe wieder, wahrend
signifikant mehr Patient*innen mit einer FTD zur Gruppe der YOD-Patient*innen
gehorten. Dem bisherigen Forschungsstand widersprechend zeigte sich dabei das
auch in der LOD-Gruppe sehr ausgeglichene Verhaltnis der Geschlechter (m: 47,7%;
f: 52,3%).
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Die Analyse der Angehorigen-Daten offenbarte unterschiedliche
Versorgungsstrukturen in den Subgruppen. Wahrend Lebenspartner*innen in beiden
Gruppen einen ahnlich grof3en Anteil ausmachten (YOD: 86,4%; LOD: 70,4%), traten
in der YOD-Gruppe keinerlei Kinder als pflegende Angehdrige auf. Diese machten in
der LOD-Gruppe wiederum einen Anteil von 29,6% aus. Demgegenuber traten in der
YOD-Gruppe in 6,8% der Falle Mutter als pflegende Angehdérige auf, welche in der
LOD-Gruppe nicht vertreten waren.

Deutlich mehr pflegende Angehérige des Studienkollektivs, sowohl in der YOD- als
auch in der LOD-Gruppe, waren weiblichen Geschlechts, was sich mit den bisherigen
internationalen Forschungsergebnissen zu pflegenden Angehdérigen demenzkranker
Menschen deckt. In einer systematischen Ubersichtsarbeit (Chiao et al. 2015) konnte
gezeigt werden, dass auch unter den pflegenden Kindern die To6chter von
Patient*innen haufiger auftraten, als es bei Sohnen der Fall war. Dies zeigte sich auch
in den vorliegenden Daten: unter den pflegenden Kindern der LOD-Gruppe waren
69,2% weiblich und 30,8% mannlich. Auch in der YOD-Gruppe scheint sich somit das
althergebrachte Muster der alteren Generation der LOD-Gruppe, bei denen Frauen
den Grolteil der pflegerischen Arbeit fir ihre Angehdérigen tragen, fortzusetzen.

In mehreren der in obengenannter Ubersichtsarbeit analysierten Studien lag der Anteil
der als pflegende Angehérige auftretenden Lebenspartner*innen zwischen 6% und
60%. Der Anteil der Kinder variierte mit 29% bis 77% &ahnlich stark. Weiterhin lebten in
den von Chiao et al. analysierten Studien die pflegenden Angehdrigen je nach Studie
in 57% bis 100% der Falle im gleichen Haushalt mit den Patient*innen. Dies traf bei
den in dieser Arbeit eingeschlossenen Angehdérigen in der YOD-Gruppe auf 100%, in
der LOD-Gruppe hingegen nur auf 77,3% zu, was einen statistisch signifikanten
Gruppenunterschied darstellte. Zu erklaren ist dieser vermutlich durch den hdheren
Anteil an Kindern, die die alteren Patient*innen der LOD-Gruppe pflegten und aufgrund
der eigenen Familienplanung nicht mehr mit diesen in einem Haushalt lebten. Relevant
erscheint dies vor dem Hintergrund, dass das Zusammenleben mit dem auf die Pflege
des Angehoérigen angewiesenen MmD als eigenstandiger Risikofaktor fir eine héhere
Belastung der Angehdorigen identifiziert werden konnte (Conde-Sala et al. 2010). Somit
sollte auf die Belastung inshesondere der mit den MmD in einem Haushalt lebenden

Angehdrigen verstarkt geachtet werden.
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4.1 Schweregrad der Krankheit und Symptomlast der Patient*innen

Die Skalen zur Erfassung des Schweregrades der Demenz ergaben in beiden Gruppen
ahnliche Ergebnisse, was durch das geforderte Einschluss-Kriterium einer
vorliegenden schwergradigen demenziellen Erkrankung erklarbar war. Die Einstufung
der Patient*innen mittels CDR und GDS bestatigten dabei die aus dem klinischen
Gesamtbild sich ableitende weit fortgeschrittene Erkrankung. Im Mini Mental Status
Test zeigten sich die im Durchschnitt sehr stark ausgepragten kognitiven Defizite
(Mittelwert YOD: 2,34; LOD: 2,54) der Gruppe, die sich ebenfalls in beiden Gruppen
mit ahnlichen Ergebnissen prasentierten und deutlich unterhalb des Cut-Off-Wertes fur
das Vorliegen einer schweren Demenz lagen.

In den analysierten korperlichen Einschrédnkungen variierten die beiden Gruppen
hingegen deutlicher. Im Barthel-Index (ADL) zeigten die jingeren Patient*innen der
YOD- Gruppe ein durchschnittlich hdheres Funktionsniveau. Insbesondere im Item
.Bewegung“ erreichten diese Patient*innen hier hdhere Werte. Der
Gruppenunterschied war dabei auch statistisch signifikant (p=0,011), wahrend die
bessere Eigenstandigkeit beim Bett- und Rollstuhltransfer knapp unterhalb des
festgelegten Signifikanzniveaus lag (p=0,051).

Die bessere Mobilitat der YOD-Patient*innen ist vermutlich durch die geringere
Auspragung korperlicher Erkrankungen dieser Gruppe mitbedingt. Sie litten an
lediglich etwa halb so vielen weiteren Erkrankungen wie die LOD-Patient*innen
(Mittelwerte YOD: 2,11, LOD: 3,80). Einzelne Patient*innen erreichten dabei zusatzlich
zur Demenzerkrankung bis zu 12 weitere Erkrankungen. Dabei fihrten vor allem
altersassoziierte Erkrankungen das Feld an. Deutlich mehr Patient*innen der LOD-
Gruppe litten an kardiovaskularen und nephrologischen Erkrankungen wie arterieller
Hypertonie, Herzklappenfehlern, Vorhoffimmern oder Niereninsuffizienz, was sich
vermutlich allein aus dem altersbedingt héheren Risiko fur diese Erkrankungen
ableiten lasst. Gleiches trifft auf die signifikant seltener in der YOD-Gruppe
vorkommenden muskulo-skelettalen Erkrankungen wie Arthrose und Osteoporose,
Femur-Frakturen und Total-Endoprothesen verschiedener Gelenke zu.

Einerseits ist vorstellbar, dass durch die bessere Mobilitat mehr
Interventionsmdglichkeiten wie Bewegungstraining fur  YOD-Patient*innen zur
Verfigung stehen, bei denen es Hinweise auf Mdglichkeiten der Verbesserung der
Lebensqualitéat der Patient*innen gibt (Henskens et al. 2018; Tolea et al. 2016).

Andererseits ist zu beflrchten, dass die bessere korperliche Verfassung in
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Kombination mit Weg- oder Hinlauftendenz zu erhdhter Eigengefahrdung, jedoch in
Kombination mit BPSD wie Erregung, Enthemmung und Reizbarkeit zu
moglicherweise auch erhohtem Fremdgefahrdungspotential im Vergleich zu
entsprechend korperlich schwacheren LOD-Patient*innen fuhren kdnnte. Die bisherige
Datenlage hierzu bezieht sich fast ausschliel3lich auf stationdre Patient*innen. Eine
Studie aus der Schweiz (Schnelli et al. 2021) konnte fur den ambulanten Rahmen eine
Pravalenz von ca. 15% fremdaggressiven Verhaltens gegenuber Pflegenden

ausmachen, wobei es sich dabei jedoch vor allem um verbale AuRerungen handelte.

Die Auspragung behavioraler und psychologischer Symptome

Die Gesamtscores des NPI unterschieden sich nicht statistisch signifikant zwischen
den beiden Gruppen. Das NPI bietet keine Cut-Off-Werte, um eine Klassifizierung des
Gesamtergebnisses durchzufiihren. Bei einer Maximalpunktzahl von 144 Punkten sind
die von den Untergruppen erreichten Werte (YOD: 26,32; LOD: 25,57) aber am
ehesten als geringgradig ausgepragt anzusehen. Auch hier weisen jedoch die hohen
Standardabweichungen sowohl des Gesamtergebnisses (YOD: 16,75; LOD: 17,52) als
auch der einzelnen Items auf eine deutlich variable Symptomlast mit BPSD der
verschiedenen Patient*innen hin.

Die Patient*innen der YOD-Gruppe wiesen haufiger und in starkerem Ausmal} als die
LOD-Gruppe BPSD in Form von Enthemmung (p=0,004) und Reizbarkeit (p=0,048)
auf. Die weiteren Gruppenunterschiede waren nicht statistisch signifikant. Damit
zeigen die hier im héuslichen Setting untersuchten MmD der YOD-Gruppe ein
ahnliches Muster des Auftretens von BPSD wie im Pflegeheim untersuchte YOD-
Patient*innen (Appelhof et al. 2019; Mulders et al. 2016), was darauf hinweisen kénnte,
dass bezuglich der Auspragung von BPSD keine wesentlichen Unterschiede zwischen
diesen Patient*innengruppen bestehen. Die starkere Ausprdgung der BPSD in der
YOD-Gruppe ist wiederum sehr wahrscheinlich durch den in dieser Gruppe signifikant
héheren Anteil an Menschen mit einer FTLD zu sehen, da bei dieser Demenzform
diese Symptome deutlicher hervortreten als bei der Alzheimer-Demenz (Da Silva et al.
2021). Insbesondere ,Enthemmung® ist eines der gesicherten psychopathologischen
Kernsymptome der behavioralen Variante der FTLD (Rascovsky et al. 2011) und
scheint bei zu Hause versorgten Menschen mit YOD ebenfalls symptomatisch

hervorzustechen.
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Symptomlast und Leidensdruck der Patient*innen

Insgesamt wiesen die Patient*innen beider Gruppen eine niedrig bis mittelgradig
ausgepragte Symptomlast auf. Die im EOLD-SM-Fragebogen von den pflegenden
Angehdrigen eingeschéatzte Symptomlast der Patient*innen in Form von Kurzatmigkeit,
Furcht oder Depression war gering bis mittelgradig ausgepragt. Gleiches zeigte sich in
den Ergebnissen des DS-DAT, wobei auch hier keine statistisch signifikanten
Gruppenunterschiede festgestellt werden konnten.

Der Fragebogen zur Beurteilung von Schmerzen bei Demenz (BESD) wies auf ein nur
gering ausgepragtes Schmerzniveau des Studienkollektivs (M: YOD: 1,48; LOD: 1,61)
hin. Der haufigste genannte Wert war dabei ,0“, was auf einen hohen Anteil an MmD
ohne durch Fremdbeurteilung ermittelbare Schmerzbelastung hinwies. Gleichzeitig
gab es auch hier einzelne Patient*innen, die im oberen Bereich (Max: YOD: 7; LOD:
9) der bis 10 Punkte reichenden Skala angesiedelt waren und dementsprechend unter
starken Schmerzen litten. Eine englische Studie (Barry et al. 2016) kam zu dem
Ergebnis, dass Uber die Halfte von zu Hause versorgten MmD nach
Selbsteinschatzung taglich an Schmerzen unterschiedlicher Intensitat litten. Laut
Fremdbeurteilung durch die versorgenden Angehérigen war dies sogar in Uber 70%
der in diese Studie eingeschlossenen Patient*innen der Fall. Diese Ergebnisse sind
dabei jedoch nur bedingt vergleichbar, da Barry et al. ein Patient*innenkollektiv im
insgesamt eher leicht bis mittelgradig fortgeschrittenen Krankheitsstadium (MMST-
Mittelwert: 17,8) einschlossen und viele dieser Patient*innen noch in der Lage zur
Selbsteinschatzung des vorliegenden Schmerzes waren, wahrend diese bei den
Patient*innen der EPYLOGE-Studie gro3tenteils aufgehoben war. Dies stellt letztlich
die Frage, ob im spéaten Krankheitsstadium Schmerzen der Patient*innen eher
nachlassen, oder ob die bisher entwickelten Fremdbeurteilungstools diese nicht
ausreichend gut erfassen konnen (Achterberg et al. 2021). Zudem ist zu beachten,
dass Schmerzen von schwer an Demenz erkrankten Menschen auch Uber
Angstlichkeit, Unruhe oder andere Verhaltensanderungen ausgedriickt werden
konnen (Diehl-Schmid et al. 2018b) und somit auch im Rahmen von BPSD interpretiert

werden kénnen.

4.2 Belastung der Angehoérigen
In allen fur die Erfassung der Situation der Angehdrigen genutzten Fragebtgen zeigten

die Angehérigen der MmD aus der YOD-Gruppe Ergebnisse, die auf eine hdhere
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Belastung und schlechtere Lebensqualitat als die der LOD-Gruppe hinwiesen, was
sich mit dem bisherigen Forschungsstand deckt (Hvidsten et al. 2020). Diese
Ergebnisse waren in der vorliegenden Arbeit jedoch nur im Gruppenunterschied des
Caregiver Strain Indexes (CSI) auch statistisch signifikant.

Die Angehorigen beider Gruppen lagen im BDI in jenem Bereich der Gesamt-
Punktzahl, welcher fir minimale Symptome einer Depression spricht. Depressive
Symptome bei Pflegenden sind bei Angehdérigen von demenzkranken Menschen
dokumentiert (Cuijpers 2005). Trotz des insgesamt niedrigen Mittelwerts (YOD: 12,15;
LOD: 9,51) wiesen die hohen Standardabweichungen (YOD: 6,04; LOD: 5,27) auf eine
breite Streuung der Ergebnisse mit einzelnen Personen mit deutlich ausgepragten
depressiven Symptomen hin. Auf die Belastung der Angehérigen mit depressiven
Symptomen wiesen auch die Ergebnisse des WHO-5 zum Wohlbefinden hin. Hier
erreichten die Angehorigen der YOD-Patient*innen mit einem Mittelwert von 11,56
Punkten ein Ergebnis, welches unterhalb des Cut-off-Wertes und somit im Bereich fur
das wahrscheinliche Vorliegen einer Depression lag. Die Angehdrigen der LOD-
Patient*innen lagen mit 13,08 Punkten im Mittelwert nur knapp oberhalb dieser
Grenze. Die auch hier hohe Standardabweichung (YOD: 5,35; LOD: 5,98) lasst
ebenfalls auf eine groRe Heterogenitat bei der Auspragung depressiver Symptome
schlie3en.

Die Fragebodgen Hps-k und CSI erfassten die der Pflege des MmD geschuldete
Belastung fur die Angehorigen. In der Hps-k erreichten beide Gruppen eine Mittelwert-
Punktzahl (YOD:14,09; LOD: 11,53), die auf eine mittlere Belastung durch die
hausliche Pflege hinwies. Im CSI lag die YOD-Gruppe mit 8,31 Punkten im Mittelwert
uber dem als Grenzwert von 7 Punkten definierten Ergebnis, was auf eine hohe
Belastung durch die hausliche Pflege hinwies. Die Angehdrigen der LOD-Gruppe
wiesen eine signifikant geringere Belastung mit 6,14 Punkten im Mittelwert auf.
Signifikant belastender fir die Gruppe der jingeren Angehérigen zeigten sich bei
Betrachtung der einzelnen ltems des CSI die Bereiche ,Umstellung des Alltags®,
,Emotionale Belastungen®, ,Anderung der Erwerbstatigkeit‘ und die dadurch
mitbedingte ,Finanzielle Belastung durch die Pflege“. Anzunehmen ist, dass
insbesondere die Reduktion oder gar Aufgabe der Erwerbstétigkeit zu einer hohen
Belastung, auch aufgrund der fehlenden finanziellen Sicherheit, bei pflegenden
Angehorigen fuhrt. Viele der &alteren Angehodrigen der LOD-Gruppe scheinen sich
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finanziell deutlich besser abgesichert zu fuhlen, was sich in den in diesen Kategorien
niedriger ausgepragten Punktzahlen niederschlug.

Die von den Angehdrigen der YOD-Gruppe berichtete hohere emotionale Belastung
konnte durch die herausfordernden Verhaltensauffalligkeiten, welche typisch fir die
FTD ist, bedingt sein, welche in der YOD-Gruppe deutlich haufiger auftrat als in der
LOD-Gruppe. Studien konnten zeigen, dass sich diese Verhaltensauffalligkeiten
und -anderungen besonders stark auf das Belastungsniveau der pflegenden
Angehorigen auswirken (Vugt et al. 2006; Riedijk et al. 2006). Zudem scheinen
pflegende Angehdrige, die MmD mit einer solchen Symptomauspragung zu Hause
betreuen, von dieser starker belastet zu sein als Angehdrige von in stationaren
Pflegeeinrichtungen lebenden MmD (Mourik et al. 2004).

In beiden Gruppen berichteten die Angehérigen hingegen in nur wenigen Fallen von
einer Belastung aufgrund genereller Uberforderung (Mittelwerte; YOD: 0,17; LOD:
0,09) durch die Pflege des MmD. Dies lasst die Vermutung zu, dass die Pflege von
MmD durch die pflegenden Angehdérigen zu Hause geleistet werden kann, ohne dass
dies eine zu hohe Belastung fur diese darstellt, wenn entsprechende Hilfsangebote
bestehen.

Insgesamt unterstreichen diese Ergebnisse die bereits vorhandenen Erkenntnisse
dariber, dass es sich bei Angehdrigen von Demenzpatienten*innen im Allgemeinen
(Richardson et al. 2013), speziell aber bei Angehotrigen von YOD-Patient*innen
(Millenaar et al. 2017) um ein besonders vulnerables Kollektiv mit hohem Bedarf an

Unterstitzung und Entlastungsmal3nahmen handelt.

4.3 Lebensqualitat der Patient*innen und Einfluisse auf diese

Die WHO definiert Lebensqualitat als ,die Wahrnehmung der Lebenssituation des
Einzelnen im Kontext der Kultur und der Wertesysteme, in denen er lebt, und in Bezug
auf seine Ziele, Erwartungen, Normen und Anliegen“ (World Health Organization
2022). Die Erfassung dieser Kriterien kann bei Menschen im Spéatstadium einer
Demenzerkrankung aufgrund der meist mangelnden subjektiven Fahigkeit zur
AuBerung nur sehr eingeschrankt erfolgen. Als valides Tool zur Erhebung der
Lebensqualitéat anhand des objektiv beobachtbaren Verhaltens hat sich unter anderen
der QUALID-Fragebogen etabliert (Weiner & Martin-Cook 2000).

Die Auswertung der Ergebnisse des QUALID-Fragebogens ergab keinen statistisch

signifikanten Unterschied der Gesamt-Punktwerte, welcher auf eine unterschiedlich
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stark eingeschrankte Lebensqualitat der YOD- oder LOD-Patient*innen hinwies. Auch
die Analyse der einzelnen Items ergab diesbeziglich keine statistisch signifikanten
Differenzen. Insgesamt kam in den Ergebnissen mit einem Mittelwert der YOD-Gruppe
von 21,015 und der LOD-Gruppe mit 21,794 Punkten eine leicht bis mittelgradig
eingeschrankte Lebensqualitdt der Betroffenen zum Ausdruck. Auch hier wies die
grol3e Spannweite der Ergebnisse der YOD- (Min.: 11,00; Max.: 38,46) und LOD-
Patient*innen (Min.: 12,00; Max.: 37,00) in beiden Gruppen auf einzelne MmD mit teils
sehr wenig und teils sehr stark beeintrachtigter Lebensqualitat hin.

Die wissenschatftliche Untersuchung der Lebensqualitat von Demenz-Patient*innen ist
ein weiterhin sehr unterreprasentiertes Forschungsgebiet. Die wenigen verfligbaren
Studien beziehen sich zudem uUberwiegend auf institutionalisierte Patient*innen
(Banerjee 2006), auf den Vergleich von Pflegeheim-Bewohner*innen und zu Hause
Betreuten (Olsen et al. 2016) oder aber auf die Lebensqualitat der Angehoérigen
(Hvidsten et al. 2020; Baptista et al. 2016). Banerjee et al. kamen zu dem Ergebnis,
dass die Lebensqualitdt von YOD-Patient*innen schlechter ist als die der LOD-
Patient*innen, analysierten dabei aber wohlgemerkt stationar betreute MmD. Lediglich
eine Studie untersuchte zu Hause versorgte MmD und konnte dabei wiederum eine
bessere Lebensqualitdt von YOD-Patient*innen im Vergleich zu LOD-Patient*innen
zeigen (Hvidsten et al. 2018). Die Ergebnisse der vorliegenden Arbeit, welche keine
signifikanten Unterschiede feststellen konnte, reihen sich somit in das noch
uneindeutige Bild GUber den Vergleich der Lebensqualitdit von YOD- und LOD-

Patient*innen ein.

Bei Unterteilung der Studienpopulation in verschiedene Gruppen konnten keine
Gruppenunterschiede der QUALID-Mittelwerte fur die Kategorien ,Geschlecht®,
,Demenzformen®, ,Polypharmazie” und ,Behandlung mit Antipsychotika“ festgestellt
werden.

Auch in den Regressionsanalysen der Patient*innen-Variablen zeigten lediglich der
MSSE-Score fur die YOD-Gruppe und der EOLD-SM-Score fir die LOD-Patient*innen
einen Einfluss auf die mit dem QUALID ermittelte Lebensqualitat. Ein héherer
Punktwert im Gesamtscore des MSSE weist auf einen héheren Leidensdruck fir die
untersuchten Personen hin und zeigt in diesem multiplen linearen Regressionsmodell
einen Einfluss auf den QUALID-Gesamtscore. Dieser verhalt sich konkordant zum

MSSE-Score und weist bei hbherem Punktwert auf eine niedrigere Lebensqualitat far
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YOD-Patient*innen hin. Dieser Zusammenhang konnte fur die LOD-Gruppe wiederum
nicht gezeigt werden. Fiur die LOD-Patient*innen zeigte sich hingegen der
Gesamtscore des EOLD-SM als signifikante Einflussgro3e auf die Lebensqualitat.
Eine somit bestimmte geringere Auspragung belastender Symptome schlug sich in
niedrigeren QUALID-Gesamtscores und somit besserer Lebensqualitéat nieder.

Auf Seiten der Angehorigen-Variablen konnte nur fir die LOD-Gruppe der CSI-
Gesamtscore als Variable mit signifikanter Auswirkung auf den QUALID-Gesamtscore
bestimmt werden, fir die YOD-Gruppe zeigte sich dieser Zusammenhang nicht in
statistisch relevantem Ausmal3. Zumindest fur die LOD-Patient*innen liel3 sich somit
Evidenz dafur finden, dass sich eine hdhere Angehdrigenbelastung nicht nur negativ
auf deren eigene Lebensqualitat auswirkt (Logsdon et al. 2002), sondern auch auf die
der von ihnen betreuten MmD.

Fur die soziodemographischen Parameter wie Alter und Geschlecht liel3en sich diese
Zusammenhéange nicht nachweisen, was dem Forschungstand im stationéaren Setting
entspricht (Banerjee et al. 2009). Auch die Genese der Demenzerkrankung zeigte bei
diesem Studienkollektiv weder in der YOD- noch in der LOD-Gruppe einen Einfluss auf
die Lebensqualitat der Patient*innen. Eine Studie zur Lebensqualitat unter YOD-
Patient*innen konnte ebenfalls keine diesbeziglichen Unterschiede zwischen
Alzheimer- und FTD-Patient*innen nachweisen (Millenaar et al. 2017). Appelhof et al.
konnten hingegen eine bessere Lebensqualitat von in Pflegeheimen betreuten und von
FTD betroffenen MmD im Vergleich mit Alzheimer-Patient*innen nachweisen
(Appelhof et al. 2017). Da der Gesamtscore des NPI als Grad der Auspragung von
BPSD in dieser Arbeit keine signifikanten Auswirkungen auf die Lebensqualitét zeigte,
scheint dies die These zu unterstitzen, dass sich BPSD der Patient*innen eher auf die
Lebensqualitat der pflegenden Angehérigen negativ auswirkt, als auf die der
Patient*innen selbst (Banerjee et al. 2009).

Eine Analyse der gesamten EPYLOGE-Studien-Patient*innen hinsichtlich deren
Lebensqualitat in Abhangigkeit von medikamentéser Behandlung mit Antipsychotika
konnte eine signifikant negative Auswirkung auf die Lebensqualitat der YOD-
Patient*innen bei Verschreibung dieser Medikamente feststellen (Hartmann et al.
2021), was den Ergebnissen auch anderer diesbeziglicher Studien mit stationar
versorgten Patient*innen entsprach (Wetzels et al. 2010; Appelhof et al. 2017). Fur das
hier untersuchte, hauslich betreute Studienkollektiv konnte dies nicht nachgewiesen
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werden. Ebenso wenig erwies sich das Kriterium der Polypharmazie als signifikanter

Einflussfaktor auf die Lebensqualitat der Patient*innen.

Somit ist festzustellen, dass diese Analyse als einzigen signifikanten Einflussfaktor auf
die Lebensqualitat auf Seite der Patient*innen die Symptomlast hat ermitteln kdnnen.
Da es sich dabei um einen durch eine Verbesserung der Versorgung bedingt
modifizierbaren Faktor handelt, sollte auch die Versorgung von MmD weiterhin
patientennahe und symptomorientierte Angebote in den Fokus nehmen. Da sich die
Belastung fur die alteren, mit den Patient*innen zusammen lebenden Angehdrigen der
LOD-Gruppe als Einflussfaktor auf die Lebensqualitat auch der Patient*innen erwies,

scheint es doppelt lohnend, diese Gruppe durch Unterstitzungsangebote zu entlasten.

4.4 Ambulante Patient*innenversorgung und palliativmedizinische Angebote
Die héausliche Versorgung von Demenzpatient*innen im spéaten Krankheitsstadium in
Deutschland scheint nach wie vor hauptséachlich durch Lebenspartner*innen getragen
zu sein, die, wie oben gezeigt, Einschnitte der eigenen Lebensqualitat und diverse
Belastungen in Kauf nehmen missen. Mit zunehmendem Alter der Patient*innen
spielen verstarkt auch die Kinder der Betroffenen eine Rolle in der pflegerischen
Versorgung, die dann wiederum die zuséatzliche Belastung des Zusammenlebens in
einem Haushalt mit dem MmD tragen.

Unterstitzung erhalten pflegende Angehdrige bisher hauptsachlich durch pflegerische
Angebote in Form der ambulanten Pflegedienste, der Tagespflege, der 24-Stunden-
Pflege und der Verhinderungspflege. Die Tagespflege nahmen dabei 45,5% der YOD-
und 36,4% der LOD-Patient*innen und deren Angehdrige in Anspruch. Ambulante
Pflegedienste versorgten 22,7% der YOD- und 63,6% der LOD-Patient*innen, was
diese zum am haufigsten wahrgenommenen Unterstitzungsangebot machte und auf
die hohe Attraktivitat dieses Angebots im ambulanten Setting hinweist. In einer in
Bayern durchgefiihrten Studie zur ambulanten Versorgung von Demenzpatient*innen
konnte ebenfalls der hohe Stellenwert und die Inanspruchnahme der ambulanten
Pflegedienste herausgearbeitet werden (Karrer et al. 2020).

Ahnlich deutlich fiel die Auswertung beziiglich der 24-Stunden-Pflege aus. Diese
nahmen 9,1% der YOD- und 36,4% der LOD-Patient*innen und deren Angehorige in
Anspruch, was sich als ebenfalls statistisch signifikanter Gruppenunterschied erwies.

Diese deutlichen Unterschiede in der Versorgungsstruktur sind vermutlich
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hauptséchlich durch die hohere Hilfsbedurftigkeit der alteren Patient*innen der LOD-
Gruppe aufgrund der gréf3eren Einschrankung in ihrer Mobilitat bei der Verrichtung der
alltdglichen Tatigkeiten zu erklaren, wie sie im Barthel-Index (ADL) bei dieser
Zielgruppe hat herausgearbeitet werden kénnen.

Der Einsatz von ehrenamtlichen Demenzhelfer*innen (YOD: 20,5%; LOD: 22,7%)
sowie von hauswirtschaftlichen Angeboten (YOD: 15,9%; 18,2%) zeigte sich in beiden
Gruppen sehr &hnlich und weniger stark ausgepragt. Die Verhinderungspflege schien
ebenfalls eine eher untergeordnete Rolle (YOD: 6,8%; LOD: 4,5%) bei der Versorgung

zu spielen.

Medikamentdse Versorgung

Die jungeren Patient*innen der YOD-Gruppe waren haufiger mit Antipsychotika,
Antidepressiva und Benzodiazepinen mediziert, wahrend Antidementiva und Opioide
ofter im Medikationsplan der LOD-Gruppe zu finden waren. Statistisch signifikant
zeigten sich diese Unterschiede jedoch nur bei der Verschreibung von
Benzodiazepinen, welche bei 14% der YOD-Patient*innen zum Einsatz kamen,
wahrend sie in der LOD-Gruppe in keinem einzigen Fall vertreten waren. Auch hier ist
zu vermuten, dass die starkere Auspragung von BPSD in Form von Enthemmung und
Reizbarkeit der jungeren Patient*innen Grund fur die Verschreibung sedierender
Benzodiazepine sein konnte. Zudem ist positiv zu vermerken, dass die Vermeidung
einer Verschreibung von Benzodiazepinen bei alteren Patient*innen der
leitliniengerechten Behandlung entspricht, da der Einsatz bei Patient*innen dieser
Altersgruppe mit zahlreichen negativen Wirkungen wie erhohter Sturzgefahr und
Mortalitat assoziiert ist (Markota et al. 2016).

Die Verschreibung von Antipsychotika lag in der Gruppe der YOD- Patient*innen mit
37,2% und in der LOD-Gruppe mit 27,3% insgesamt deutlich Gber den Ergebnissen
einer ebenfalls in Deutschland durchgefiihrten Studie mit Einschluss von Patient*innen
mit Alzheimer-Demenz im hauslichen Setting, welche in nur 15,1% der Falle
Antipsychotika verschrieben bekommen hatten (Hessmann et al. 2018). Eine
niederlandische Studie (Gerritsen et al. 2021) mit Einschluss ambulant versorgter
YOD-Patient*innen konnte in nur 10% der Falle eine Verwendung von Antipsychotika
feststellen. Beiden Studien gemein war dabei, dass das Kontingent der Teilnehmenden
in wesentlich friheren Krankheitsstadien untersucht worden war. Anzunehmen ist,

dass die in dieser Arbeit analysierten Patient*innen haufiger Antipsychotika erhielten,
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da sie sich in einem bedeutend weiter fortgeschrittenen Krankheitsstadium befanden
und an starker ausgepragten BPSD litten. Es konnte gezeigt werden, dass das
Auftreten von BPSD mit fortschreitendem Krankheitsverlauf zunimmt (Kazui et al.
2016).

Auffallend selten waren Analgetika Teil der medikamentésen Therapie beider
Gruppen. Bekannt ist, dass in ihrer sprachlichen AuRerung eingeschrankte
Demenzpatient*innen Schmerzen haufig in Form von Verhaltensauffalligkeiten
prasentieren und schmerzmedizinisch tendenziell unterversorgt sind (Cardoso et al.
2014). Die hohe Variabilitat der Gesamtscores des BESD weist auf mehrere
Patient*innen mit hoher Belastung durch Schmerzen hin und spricht auch in dieser
Gruppe fir eine nicht ausreichende Versorgung mit Analgetika mancher MmD. Auch
eine andere deutsche Studie zu ambulant versorgten MmD in Deutschland kam zu
dem Schluss, dass die medikamentdse Versorgung dieser Patient*innen insgesamt
eher defizitar ist und meist nur bei Involvierung von Neurologen oder Psychiatern

angepasst wird (Schitz et al. 2019).

Schriftliche Vorausverfiigungen

Advance Care Planning, verstanden als kommunikativer Prozess zwischen den von
einer Krankheit Betroffenen, deren Angehdrigen sowie den Behandelnden uber
gewlnschte Behandlungsziele aber auch Therapielimitierungen (Ampe et al. 2016),
wird nach Untersuchungen uber demenzerkrankte Menschen in Pflegeheimen
hauptséchlich zu drei verschiedenen Zeitpunkten besprochen. So boten zunachst der
Zeitpunkt des Umzugs in die Pflegeeinrichtung, weiterhin krisenhafte
Verschlechterungen des Gesundheitszustands sowie letztlich informelle, alltagliche
Gesprache Mdoglichkeiten an, tber Winsche und Ziele der Gesundheitsversorgung zu
sprechen und bestehende Vorausverfligungen zu aktualisieren (van der Steen et al.
2014b).

Die im Rahmen der EPYLOGE-Studie analysierten Patient*innen befanden sich
bereits in einem Krankheitsstadium, in welchem die Einwilligungsféahigkeit und die
Fahigkeit zur kritischen Meinungsbildung aufgrund der kognitiven Defizite deutlich
beeintrachtigt bis aufgehoben war. Somit muss davon ausgegangen werden, dass der
kommunikative ACP-Prozess zum Zeitpunkt des Studieneinschlusses vor allem
zwischen Behandelnden und pflegenden Angehorigen stattfand. Basis der weiteren
Entscheidungsfindung waren dabei die durch die Patient*innen verfassten schriftlichen
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Vorausverfugungen. Diese lagen in fast allen Fallen (YOD: 95,5%, LOD: 100%) in
Form von Vorsorge- und Generalvollmachten sowie Betreuungsverfliigungen vor.
Dezidiertere Patientenverfiigungen, welche die Winsche und Vorstellungen der
Versorgung im Falle schwerer (Demenz-)Erkrankungen mit Aufhebung der eigenen
Entscheidungsfahigkeit festhielten, waren in der YOD-Gruppe nur zu 65,9% und in der
LOD-Gruppe zu 75,0% vorliegend. Noch konkretere, schriftlich festgelegte palliative
Therapieziele (YOD: 2,3%, LOD: 2,3%) sowie No-Rescue-Orders fir den Fall der
Notwendigkeit von Wiederbelebungsmal3nahmen (YOD: 0%, LOD: 2,3%) waren nur in
Einzelfallen vorhanden. Das fast vollumfassende Vorhandensein von Vorsorge- und
Generalvollmachten in beiden Patient*innengruppen setzte somit die Bevollméachtigten
in die Lage der juristischen Entscheidungsfahigkeit. Gleichzeitig ist davon auszugehen,
dass die genauen Patient*innenwinsche bezuglich der weiteren Versorgung durch die
Patientenverfigungen nur unzureichend abgebildet sind, da diese in der klinischen
Praxis oft allgemein formuliert sind und Behandelnden und Angehérigen somit zu
selten genaue Anweisungen Uber das weitere gewilnschte Vorgehen anbieten.
Gezeigt werden konnte zudem, dass Behandelnde und bevollmé&chtigte Angehdrige
ein hohes Mal3 an Inkongruenz Uber die Vorstellungen der bestmaoglichen Versorgung
des MmD aufweisen (Vandervoort et al. 2014), was das Fehlen expliziterer
Vorausverfigungen besonders problematisch erscheinen lasst.

Das zu spate Einsetzen von Kommunikation Uber ACP mit Beteiligung von
Patient*innen ist im stationaren Bereich untersucht (Vandervoort et al. 2014) und spitzt
sich ambulant vermutlich zu, da hier Patient*innen und Angehérige bei weniger
niederschwelligen und regelmafigen Arztkontakten starker auf sich allein gestellt sind
und der von van der Steen et al. benannte Zeitpunkt des Umzugs in eine
Pflegeeinrichtung als wichtiger Anstol3 der Kommunikation aller Beteiligten tiber ACP
(noch) keine Rolle spielt. Eine US-amerikanische Studie (Givens et al. 2018) Uber
ACP-Vorgange ambulanter Demenzpatient*innen konnte herausarbeiten, dass 44%
der pflegenden Angehorigen sich mehr Kommunikation diesbezlglich mit den
Patient*innen gewinscht hatten. Lediglich 31% der Beteiligten hatten Winsche und
Praferenzen bezuglich ihrer Pflege mit den behandelnden Arztinnen und Arzten, 77%
mit den pflegenden Angehdrigen kommuniziert. Entsprechende Untersuchungen fir
die Situation in Deutschland sind zum Zeitpunkt dieser Arbeit nicht erfolgt. Aus den fast
vollig fehlenden schriftlich festgelegten palliativen Therapiezielen der Teilnehmenden

lasst sich jedoch ableiten, dass auch hier groRe Verbesserungsmaoglichkeiten fiir die
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Umsetzung der Pflege und Behandlung nach Willen und Winschen von demenziell
erkrankten Menschen durch frihzeitig einsetzende Malinahmen des Advance Care

Planning bestehen.

Palliativmedizinische Angebote

Die von der European Association for Palliative Care (EAPC) mittels
Expert*innenkonsensus herausgearbeiteten Merkmale der optimalen
Palliativversorgung fur an Demenz erkrankte Menschen (van der Steen et al. 2016)
umfassen acht Hauptkriterien. Personen-zentrierte Pflege, Kommunikation und
gemeinsame Entscheidungsfindung, optimale Symptombehandlung und Herstellung
von Wohlbefinden, das Erstellen von Pflegezielen, die Kontinuitdt der Pflege,
psychosoziale und spirituelle Unterstitzung sowie die Unterstitzung und Einbindung
der Familie und Weiterbildung des Pflegeteams erreichten dabei den vollen Konsens
der beteiligten Expertinnen und Experten als wichtige Bestandteile einer umfassenden
palliativen Versorgung von MmD.

Wie bereits oben gezeigt, erfahren viele MmD und deren Angehdrige Unterstiitzung
durch pflegerische Angebote wie der Tages- und 24-Stunden-Pflege, allen voran aber
den ambulanten Pflegediensten, welche 22,7% der YOD- und 63,6% der LOD-
Patient*innen dieser Studie betreuten. Diese hauslichen und ambulanten
pflegerischen Angebote sind bereits unter den von der EAPC definierten Kriterien
.Personen-zentrierte Pflege® und ,Kontinuitat der Pflege® zu betrachten und zeigen auf,
dass die ambulante palliative Versorgung von Demenzkranken in die bereits
gegebenen Versorgungsstrukturen integriert sein kann. Gleichzeitig ist festzustellen,
dass dartber hinaus zahlreiche weitere  Unterstitzungsangebote im
palliativmedizinischen Sinne bestehen, die deutlich seltener in Anspruch genommen
werden.

Viele dieser Angebote sind ebenfalls unter den EAPC-Kriterien ,optimale
Symptombehandlung und Herstellung von Wohlbefinden® sowie der ,Kontinuitat der
Pflege“ und ,Personen-zentrierte Pflege“ zu betrachten. Diese umfassen &rztliche
Visiten, den AAPV und SAPV, die standardisierten Assessments von Wohlbefinden
und Schmerzen, Hospiz-Vereine und palliativgeriatrische Dienste sowie die
Einbindung von Palliativfachpflegekraften und Demenzbegleiter*sinnen/

ehrenamtlichen Helfer*innen in die Versorgung.
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Am haufigsten von diesen wurden von den Studienarztinnen der EPYLOGE-Studie die
arztlichen Visiten als unverzichtbarer Teil der optimalen Palliativversorgung
angesehen, statistisch signifikant haufiger bei LOD-Patient*innen als bei YOD-
Patient*innen. Fur 50% der LOD-Patient*innen bestand dabei eine unverzichtbare
Indikation, 45,45% waren dementsprechend auch versorgt. In zwei Féllen (4,55%)
mangelte es dabei an der Verfugbarkeit von arztlicher Versorgung. Bei weiteren 31,8%
der LOD-Patient*innen ware dieses Angebot dartiber hinaus wiinschenswert gewesen,
in 9,09% war dieses jedoch nicht verfugbar, in 11,36% der LOD-Patient*innen war es
nicht erwinscht. Insgesamt ergibt sich somit ein Bild hoher Inanspruchnahme und
Akzeptanz dieses Angebots. Dies deckt sich mit internationalen Untersuchungen zu
Hausbesuchen, welche einen hohen Benefit fur Patient*innen feststellen konnten bei
allerdings gleichzeitiger Abnahme der Verfigbarkeit, insbesondere in landlichen
Gebieten (Murphy et al. 2022).

In nur wenigen Fallen waren aus Expertinnensicht AAPV und SAPV als unverzichtbar
indiziert. Sehr hoch hingegen war der Anteil der Patient*innen (YOD: 59,09%; LOD:
63,64%), bei welchen der AAPV eine winschenswerte Erganzung des
Therapiekonzepts gewesen ware. Nur eine geringe Anzahl der Falle von Nicht-
Inanspruchnahme konnte dabei auf fehlende Verfiigbarkeit oder auf Ablehnung durch
pflegende Angehdérige oder durch die Patient*innen zurickgefihrt werden. Vielmehr
fand hier die mangelnde Kenntnis von Angehdrigen Uber diese Angebote ihren
Ausdruck.

Dies deckt sich mit nationalen (Kratzer et al. 2020; Karrer et al. 2020) sowie
internationalen (Phillipson et al. 2014; Weber et al. 2011) Untersuchungen uber
Barrieren bei der Inanspruchnahme von Unterstitzungsangeboten von Angehérigen
demenzkranker Menschen. Neben der mangelnden Informationspolitik Uber
entsprechende Angebote scheint das Problem dabei aber ein vielschichtigeres zu sein.
So konnte gezeigt werden, dass auf personlicher Ebene der Angehérigen
Schuldgefiuihle, insbesondere von Ehepartnern, die Integration externer Hilfsleistungen
behindern kénnen, da Angehdrige damit ein Gefuhl des Verrats oder des Aufgebens
gegenuber den von ihnen betreuten MmD assoziierten (Robinson et al. 2005; van der
Steen et al. 2016). Eine systematische Literaturrecherche (Werner et al. 2014) ergab
dartber hinaus, dass Angehorige zudem zunachst familienintern nach Hilfe suchten.
Vorausgehende schlechte Erfahrungen mit medizinischen Diensten sowie ein starkes

Verantwortungsgefihl, allein die mit der Krankheit des an Demenz erkrankten
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Menschen einhergehenden Probleme zu bewaltigen, konnten als weitere Grunde fur
fehlende Inanspruchnahme von Unterstitzungsangeboten identifiziert werden.

Die Begleitung durch Hospizvereine wurde als weitere palliative Mal3nahme bei 50%
der YOD- und bei 43,18% der LOD-Patient*innen durch die Expertinnen als
winschenswert angesehen, jedoch nur zu einem geringen Teil (YOD: 6,82%; LOD:
2,27%) auch in das Versorgungskonzept einbezogen. In hohem Mal3e lag dies an der
Ablehnung durch Patient*innen oder Angehérige (YOD: 20,45%; LOD: 27,27%). Als
Hindernisse fur die Hospizbegleitung von Demenz-Patient*innen konnten in Studien
verschiedene Aspekte wie Diskriminierung von MmD im Gesundheitssystem und
mangelndes ACP identifiziert werden (Collins et al. 2014), aber auch mangelnde
Informationspolitik und  Ausbildung von Mitarbeitenden (Ryan et al. 2012).
Untersuchungen uber Grinde, warum die Hospizversorgung gerade bei MmD und
deren Angehorigen auf hohe Ablehnung stdf3t, konnten bei der Recherche fur diese
Arbeit hingegen nicht gefunden werden.

Ebenfalls hohe Ablehnung (YOD: 29,55%; LOD: 34,09%) erfuhren
Demenzbegleiter*innen/ ehrenamtliche Helfer*innen bei aus Expertinnensicht haufiger
wunschenswerter Indikation (YOD: 68,18%; LOD: 88,64%). Deren Rolle in der
Versorgung von Demenz-Patient*innen ist kaum erforscht, als aus Angehdrigensicht
besonders wichtige Faktoren fur die Inanspruchnahme von ehrenamtlichen
Betreuungsdiensten konnten Verlasslichkeit und Punktlichkeit sowie
EinfGhlungsvermégen und Freundlichkeit herausgearbeitet werden (Grassel et al.
2010). Auch hier lasst sich die Vermutung anstellen, dass obengenannte
konfliktbehaftete Gefuihle und die Einstellung, allein oder familienintern die aufwendige
Pflege leisten zu mussen, eine grol3e Rolle spielen kdnnten.

Weitere Angebote, die unter die EAPC-Kriterien ,optimale Symptombehandlung und
Herstellung von Wohlbefinden® sowie ,Kontinuitat der Pflege® und ,Personen-zentrierte
Pflege® fallen, fielen hingegen durch hohe Raten der Nicht-Verfugbarkeit fur die
betroffenen MmD und deren Angehdorige auf. Aus Expertinnensicht sehr haufig indiziert
waren standardisierte Assessments von Schmerz (YOD: 65,91%; LOD: 72,73%) und
Wohlbefinden (YOD: 68,18%; LOD: 79,55%). Diese standen in vielen Fallen (Schmerz:
YOD: 52,27%; LOD: 68,18%; Wohlbefinden: YOD: 56,82%; LOD: 77,27%) nicht zur
Verfigung. Dass regelmafiige Assessments ein Werkzeug fur die Herstellung besserer
Lebensqualitat sein konnen, konnte in vorhergehenden Studien gezeigt werden
(Rostad et al. 2018; Fuchs-Lacelle et al. 2008). Weiterhin erfolgt die Einschatzung in
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Bezug auf das Vorliegen von Schmerzen bei Demenzerkrankten jedoch hauptsachlich
auf Grundlage des individuellen Eindrucks der entsprechenden Behandelnden und
nicht standardisiert (McAuliffe et al. 2008). Die Durchfuhrung dieser standardisierten
Assessments im ambulanten Setting steht zusatzlich vor der Herausforderung, dass,
anders als im klinischen Bereich oder in einer Langzeitpflegeeinrichtung, kein
Fachpersonal standig zur Verflgung steht, welches nach Schulung diese
Assessments durchfihren konnte. Diese mussten somit etwa bei Hausbesuchen der
behandelnden Hausarzt*innen oder durch anderweitig entsprechend qualifiziertes
Personal erfolgen. Hier scheint es bisher stark an einem solchen Angebot zu mangein.
Weitere Angebote der obengenannten EAPC-Kriterien mit hoher Rate an mangelnder
Verflugbarkeit war der palliativgeriatrische Dienst. Dieser stand in nur einem einzigen
Patient*innen-Fall bei winschenswerter Indikation auch zur Verfigung. Aus
Expertinnensicht war dieses Angebot jedoch in keinem Fall unverzichtbar fur die
optimale Palliativversorgung.

Palliativfachpflegende sahen die Expertinnen fir lediglich zwei LOD-Patient*innen als
unverzichtbaren Teil der Versorgung an, wéren aber in hohem Mal3e winschenswert
(YOD: 38,64%; LOD: 61,36%) gewesen. Die mangelnde Integration liel3 sich ebenfalls
zum Grol3teil auf fehlende Verfugbarkeit von entsprechend ausgebildeten Pflegenden
zurtuckfuhren (YOD: 20,45%; LOD: 27,27%), zu leicht geringerem Mal3e auf Ablehnung
durch Angehorige und Patient*innen (YOD: 13,64%; LOD: 18,18%).
Familienkonferenzen als Mittel des Austauschs der Familienmitglieder Uber
Schwierigkeiten, Ziele und Koordination in der Versorgung von MmD (Joshi 2013)
kénnen unter den EAPC-Aspekten ,Unterstitzung und Einbindung der Familie* sowie
.,Kommunikation und gemeinsame Entscheidungsfindung® betrachtet werden.
Signifikant h&ufiger sahen die Expertinnen diese bei YOD-Patient*innen (YOD:
18,18%; LOD: 4,55%) als unverzichtbar indiziert an. In allen Fallen der unverzichtbaren
Indikationsstellung wurden diese bei beiden Patient*innengruppen auch durchgefihrt.
Vorstellbar als Grund fur den signifikanten Unterschied zwischen YOD- und LOD-
Patient*innen ist, dass das familidare Pflege-Netzwerk der jungeren Patient*innen
komplexer aufgebaut und, aufgrund haufigerer Berufstatigkeit der pflegenden
Angehdrigen, flexibler funktionieren muss, sodass diesbezigliche intrafamiliare
Kommunikation eine wichtigere Rolle als bei LOD-Patient*innen spielen kénnte, die
meist Uber nur eine einzige primér pflegende Person verfigen. Darlber hinaus sahen

die Expertinnen das Abhalten von Familienkonferenzen bei 75% der YOD- und bei
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84,09% der LOD-Patient*innen als winschenswert an. Zu einem hohen Anteil (YOD
und LOD: jeweils 52,27%) erfolgten diese auch und waren in nur wenigen Fallen nicht
erwinscht oder nicht verfigbar. Daraus l&asst sich schliel3en, dass diese Aspekte der
Palliativversorgung von MmD im ambulanten Bereich bereits Beriicksichtigung finden.
Wenn frih in das Versorgungskonzept integriert, konnen Familienkonferenzen ein
wichtiges Mittel sein, innerfamilidaren Konsens Uber die weiteren Schritte der
palliativmedizinischen Behandlung zu finden und diesen den professionell
Behandelnden zu kommunizieren (Lilly et al. 2000).

.Psychosoziale und spirituelle Unterstitzung® wurden von der EAPC als am wenigsten
relevante Aspekte bei der Erforschung der Palliativversorgung von Demenzerkrankten
bewertet (van der Steen et al. 2014a). Bei diesem Patient*innen-Kollektiv wurde die
soziale Beratung in nur einem einzigen Fall als unverzichtbar gewertet, die Integration
einer spirituellen Begleitung in keinem Fall. Als wiinschenswerten Bestandteil sahen
die Expertinnen die soziale Beratung bei 25% der YOD- und bei 16% der LOD-
Patient*innen an, im Falle der spirituellen Begleitung noch haufiger (YOD: 22,73%;
LOD: 31,82%). Wenn auch der Fokus von Forschung und klinischer Implementierung
palliativmedizinischer Angebote, wie von der EAPC formuliert, deutlich auf den
Aspekten ,Personen-zentrierte Pflege®, ,Kommunikation und gemeinsame
Entscheidungsfindung“ sowie ,optimale Symptombehandlung und Herstellung von
Wohlbefinden® liegt, ist im Sinne der Palliativversorgung als umfassender Versorgung,
welche sich auch den psychosozialen und spirituellen Ebenen von Pflege widmet,

eben jene ,psychosoziale und spirituelle Unterstutzung“ nicht zu vernachlassigen.

Insgesamt zeichnet sich somit ein sehr gemischtes Bild von der Inanspruchnahme
regularer und im Sinne der EAPC palliativmedizinischer Angebote fur an Demenz
erkrankte Menschen und deren pflegende Angehdorige in Deutschland.

Wie im Fall der ambulanten Pflegedienste scheinen einige dieser Angebote in hohem
Mal3e Patient*innen zur Verfiigung zu stehen und von diesen auch angenommen zu
werden.

Andere Angebote wie die professionellen Assessments des Schmerzes und des
Wohlbefindens der Patient*innen konnten aufgrund der bisher mangelnden
Verfugbarkeit nicht in ausreichendem Malf3e in die Behandlung mit einbezogen werden
und machen deutlich, dass das diesbeztigliche Angebot deutlich ausgebaut werden

sollte.
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Die sehr geringfiigige Inanspruchnahme trotz bestehender Indikation des AAPV und
SAPV lieRen sich weder durch mangelndes Angebot noch durch Ablehnung erklaren
und lassen auf ein hohes Mal3 an Unwissen lber diese Angebote unter Angehoérigen
von MmD schlie3en. Insbesondere hier scheint eine verbesserte Informationspolitik
von groRem Nutzen sein zu kdnnen. Diese kann aber nur dann Wirkung entfalten,
wenn auch entsprechende Hemmnisse und Bedenken bei den pflegenden
Angehorigen, welche als gesetzlich Vertretende letzten Endes die Entscheidungen
uber die Versorgung der von ihnen betreuten MmD malf3geblich treffen, abgebaut
werden koénnen. Deutlich wird diese Problematik bei Betrachtung des bei fast allen
Angeboten in unterschiedlichem Mal3e erhobenen, aber nicht zu vernachlassigenden
Anteils an Ablehnung der Angehdrigen als Grund fir deren Nicht-Inanspruchnahme.
Besonders ausgeprdgt war dies bei den Angeboten ,Hospizverein® und
,Demenzbegleiter/ ehrenamtliche Helfer”. Hier, so scheint es, kommen die oben
diskutierten und komplexen emotionalen Gemengelagen mit Schuld- und
Pflichtgeflhlen der primér pflegenden Angehdérigen besonders stark zum Tragen.

So lasst sich schliel3en, dass zur Verbesserung der bisherigen palliativmedizinischen
Versorgung ambulanter Demenzpatient*innen die Anstrengungen Uber den reinen
Ausbau der Versorgungs-Infrastruktur hinausgehen mussen. Aufklarung und Abbau
von Bedenken bezilglich der Inanspruchnahme von Hilfsangeboten sollten dabei,
ebenso wie die Hilfsangebote selbst, so frih wie moéglich im Krankheitsverlauf in die
Behandlung integriert werden und erfordern ein ebenso friih ansetzendes ACP-
Konzept. Entsprechende Aufklarungsbemiihungen mussen dabei nicht zwingend an
die primar ambulant behandelnden Allgemeinmediziner*innen oder anderweitige
Fachéarzt*innen gebunden sein, auch nach Lektire einer Broschire Uber
palliativmedizinische = Behandlungsmdglichkeiten empfanden sich  pflegende
Angehdrige besser informiert und entscheidungsfreudiger bezuglich der weiteren
Versorgung der von ihnen betreuten MmD (Riedl et al. 2020).

Sollte es gelingen, die Inanspruchnahme der Angebote und den dadurch erhofften
Benefit fur Menschen mit Demenz und deren Angehdrige zu verbessern, kénnte
dadurch der Wunsch vieler MmD, zu Hause gepflegt zu werden und dort auch zu
versterben (Pinzon et al. 2013), in hherem Mal3e realisiert werden, da entsprechende
Hilfsangebote es MmD ermdoglichen, langer im Krankheitsverlauf zu Hause versorgt
werden zu kénnen (Parker et al. 2008). Somit besteht die Mdglichkeit, fir demenziell

Erkrankte besonders belastende Nothilfe- und Krankenhausaufnahmen (Wright &
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Vandyk 2016) mit Gefahr der Entwicklung eines Delirs (Pisani et al. 2007) zu
reduzieren und invasive, dabei umstrittene Malinahmen wie PEG-Sonden (Foerstl et
al. 2010; Sampson et al. 2009) und Antibiotika-Gabe bei Fieber (Mitchell et al. 2014;
Sachs et al. 2004) zu vermeiden. Nicht zuletzt vor dem Hintergrund weiterhin fehlender
kurativer Therapien der demenziellen Erkrankungen, den projizierten stark
ansteigenden Fallzahlen und den damit einhergehenden massiven Kosten und
Belastungen fur die Gesundheitssysteme wird die personen-zentrierte und auf
Lebensqualitat der Betroffenen fokussierte hausliche Pflege auch international als

potentielles Zukunftsmodell der Versorgung von MmD angesehen (Samus et al. 2018).

4.5 Methodenkritik

Die Rekrutierung der an der EPYLOGE-Studie beteiligten Menschen mit Demenz und
deren pflegende Angehdrige erfolgte tber das Zentrum fir kognitive Stérungen des
Klinikums Rechts der Isar der Technischen Universitat Minchen. Dieses versteht sich
als Kompetenzzentrum fur Menschen, die von einer FTD betroffen sind, weshalb von
einem Selektionsbias mit Uberreprasentation dieser Patient*innengruppe auszugehen
ist (Diehl-Schmid et al. 2018a; RolRmeier et al. 2021). Weiterhin lassen sich die
Erkenntnisse aus EYPOLGE nicht ohne Einschrankungen auf die
Allgemeinbevolkerung ubertragen, da es sich bei den meisten Teilnehmenden um
Menschen handelt, die tber die Anbindung an ein Universitatsklinikum und an das
damit verbundene extensive Netzwerk aus Beratungs- und Unterstiitzungsangeboten
eine vermutlich bessere als die durchschnittliche hausliche Versorgung erhalten haben
(RoBBmeier et al. 2021). Ein Grol3teil des Patient*innen- und Angehdrigenkollektivs
wurde zudem in Bayern sowie im GrofRraum Minchen rekrutiert und wies einen
geringen Grad an ethnischer Diversitat auf. Die Ubertragung der Ergebnisse auf
Deutschland insgesamt und Uber die nationalen Grenzen hinaus ist deshalb ebenfalls
nur eingeschrankt moéglich (Hartmann et al. 2021).

Die Datenerhebung fuldte zu einem Grofdteil auf der Fremdeinschatzung der
vorliegenden Symptome und der Lebensqualitat der teilnehmenden MmD durch die
pflegenden Angehérigen und die untersuchenden Neurologinnen, weshalb ein Rater-
Bias nicht auszuschlie3en ist. Die realistische Einschatzung des Zustandes von
Menschen im Spatstadium einer Demenzerkrankung stellt selbst Expert*innen immer
wieder vor groRe Herausforderungen, die in noch erheblicherem Mal3e fir

medizinische Laien gelten (RoRBmeier et al. 2021). Zudem scheinen die Selbst- und
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Fremdeinschatzung der Lebensqualitdt von MmD durch deren pflegende Angehdérige
signifikant voneinander abzuweichen, wobei Angehdrige diese meist als schlechter
bewerten, als die Patient*innen selbst (Dixit et al. 2021; Wu et al. 2020). Ob diese
Divergenz auch fur Patient*innen im Spat- und Endstadium der Erkrankung gilt, ist
unklar, da die verbale AuRerung einer Selbsteinschatzung diesen kognitiv schwer
beeintrachtigten und teils mutistischen Menschen meist nicht mehr mdéglich ist.
Bisherige wissenschaftliche Studien zu MmD und deren Versorgung, Symptomlast und
Lebensqualitéat bezogen sich zudem fast ausschliel3lich auf in Pflegeeinrichtungen
versorgte Patient*innen, was die Einordnung der gewonnenen Ergebnisse dieser
Arbeit in den bisherigen wissenschaftlichen Kontext erschwerte.

Aufgrund des prospektiven Studiendesigns, der hohen Zahl an Teilnehmenden und
eines als gering anzusehenden Inter-Rater-Biases der geschulten Studien-Arztinnen
(Hartmann et al. 2021) kann EPYLOGE dennoch als hochwertige Grundlage zur
Erforschung der palliativen Versorgung von Menschen mit Demenz in Deutschland und

international angesehen werden.

5 Zusammenfassung

Durch die EPYLOGE-Studie (Diehl-Schmid et al. 2018a) war es mdglich, erstmalig
umfassende prospektive Daten tber in Deutschland ambulant und stationar versorgte
Menschen mit Demenz und deren pflegende Angehdrige zu gewinnen. Hierzu konnten
191 an Demenz erkrankte Menschen zusammen mit ihren priméar pflegenden
Angehorigen rekrutiert werden. Von diesen Patient*innen wurden 46% (n=88) in der
Hauslichkeit und 54% (n=103) in einer Langzeitpflegeeinrichtung versorgt.

Die vorliegende Dissertation nahm dabei die Gruppe der hauslich versorgten
Teilnehmenden in den Blick und verglich die Belastung und Lebensqualitéat von
Angehorigen und Patient*innen der YOD- und LOD-Untergruppen sowie die
Versorgungsstrukturen. Das Geschlechterverhaltnis zwischen YOD- und LOD-
Patient*innen war ausgeglichen. In der YOD-Gruppe traten signifikant mehr Menschen
mit einer FTD als Demenz-Ursache auf.

Auf Seiten der Angehorigen bestanden ebenfalls keine statistisch signifikanten
Gruppen-Unterschiede beziiglich der Verteilung der Geschlechter, in beiden Gruppen

traten Frauen haufiger als Manner auf. Weiterhin war zu erheben, dass in der LOD-

79



Gruppe die Téchter der Patient*innen signifikant haufiger als die S6hne die Rolle der

pflegenden Angehdrigen tbernahmen.

Entsprechend der geforderten Einschlusskriterien befanden sich alle Patient*innen in
einem spaten Krankheitsstadium der demenziellen Erkrankung. Die korperlichen
Komorbiditaten traten vor allem in Form altersassoziierter Erkrankungen auf und waren
signifikant haufiger in der LOD-Gruppe vertreten. YOD-Patient*innen waren in ihrer
Alltagsbewaltigung weniger stark von Einschréankungen ihrer Mobilitat betroffen,
zeigten im Gegenzug dazu aber ein haufigeres Auftreten von BPSD, insbesondere in
Form von Enthemmung und Reizbarkeit. Insgesamt wurden mit den verwendeten
Fremdbeurteilungsskalen Symptomlast und Leidensdruck als niedrig bis mittelgradig
ohne signifikante Unterschiede zwischen YOD- und LOD-Patient*innen eingeschatzt.
Die hohen Standardabweichungen von den Mittelwerten wiesen dabei jedoch auf eine
grol3e Heterogenitéat bei der Auspragung hin. Einzelne Patient*innen zeigten kaum,
andere stark ausgepragten Leidensdruck und eine hohe Symptomlast.

Gleiches liel3 sich fur die Beeintrachtigung der Lebensqualitdt beider Altersgruppen
feststellen. Die eingangs formulierte Hypothese, dass die Lebensqualitat junger, an
Demenz erkrankter Menschen, versorgt in einem auf Altere zugeschnittenen
Gesundheitssystem, eine starker beeintréchtigte Lebensqualitat aufweisen kénnten,
liel3 sich somit nicht verifizieren.

Die Lebensqualitat zeigte sich maf3geblich durch die Auspragung der Symptomlast und
des Leidensdrucks, nicht aber durch soziodemographische Faktoren oder die Atiologie
der Demenz beeinflusst. Als weiterer Einflussfaktor konnte fiir LOD-Patient*innen die
Belastung der sie pflegenden Angehdorigen identifiziert werden. Dies erscheint
relevant, da das Zusammenleben mit an Demenz erkrankten Menschen in
vorangegangenen Studien als Belastungsfaktor flir Angehdrige hat herausgearbeitet
werden kénnen und 77% der Angehérigen der LOD-Gruppe mit den Patient*innen in
einem Haushalt lebte. Dies weist auf den hohen Bedarf nach geeigneten
Entlastungsmalnahmen fur diese vulnerable Gruppe der &lteren, mit an Demenz
erkrankten Menschen im gemeinsamen Haushalt lebenden Angehdrigen hin. Die
jungeren Angehoérigen der YOD-Gruppe wiesen allerdings eine insgesamt hdhere
Belastung durch die Pflege auf und nannten signifikant héaufiger finanzielle

Schwierigkeiten, etwa durch Reduktion oder Aufgabe der Berufstatigkeit, als Ursache
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dieser. Dementsprechend sollte bei Erwagung der geeigneten Unterstitzungs-

Maflinahmen fir diese Gruppe auch der finanzielle Aspekt mitbeachtet werden.

Die ambulante und hausliche Versorgung von Demenzpatient*innen in Deutschland
war in der EPYLOGE-Studie zum Grof3teil durch Familienmitglieder getragen, haufig
mit der Unterstlitzung verschiedener Formen von Pflegediensten.

Bei der medikamentosen Versorgung fiel der hohe Anteil an verschriebenen
Antipsychotika (YOD: 37,2%; LOD: 27,3%) in beiden Gruppen auf. Benzodiazepine
kamen nur in der YOD-Gruppe zum Einsatz, was den einzigen statistisch signifikanten
Unterschied der beiden Gruppen ausmachte. Trotz des jingeren Altersdurchschnitts
und den bedeutend weniger vorhandenen Komorbiditaten der YOD-Gruppe lag hier
der Anteil der Patient*innen mit Polypharmazie bei tber 30%, in der LOD-Gruppe bei
uber 40%. Aus der Diskrepanz zwischen einerseits der ermittelten Belastung durch
Schmerzen und andererseits dem sehr geringen Anteil an Analgetika in den
Medikationsplanen der Teilnehmenden war von einer Unterversorgung mit

schmerzstillenden Medikamenten auszugehen.

Advance Care Planning bestand hauptsachlich in Form von schriftlichen
Vorausverfigungen, 65% der YOD- und 75% der LOD-Patient*innen verflgten tber
Patientenverfiigungen. Aufgrund des weit fortgeschrittenen Krankheitsstadiums war
davon auszugehen, dass die Patient*innen zum Zeitpunkt der Studienuntersuchung
selbst keine Aussagen mehr Gber Winsche zur weiteren (Nicht-)Behandlung tatigen
konnten und dass sie somit vom weiteren kommunikativen Prozess zwischen ihnen,
den Behandelnden und den Angehdrigen ausgeschlossen waren. Dies erschien
relevant, da nur in Einzelfallen auch explizitere palliative Therapieziele, No-Rescue-
Orders und Krisenplane schriftlich festgelegt waren und Diskrepanzen zwischen den
Vorstellungen beziiglich der optimalen Patientenversorgung zwischen Angehdrigen
und den Behandelnden aus der Literatur bekannt sind. Signifikante Unterschiede
zwischen YOD- und LOD-Patient*innen bestanden dahingehend nicht. Insgesamt
weisen die erhobenen Daten auf die Notwendigkeit eines friiher beginnenden und
umfassenderen ACP-Prozesses hin. Fir institutionell versorgte MmD konnten klare
Zeitpunkte der Aktualisierung und Kommunikation dber Versorgungswinsche
identifiziert werden (van der Steen et al. 2014b). Fiur die grof3e Gruppe der in der

Hauslichkeit versorgten Demenz-Patient*innen sollte ein solcher Prozess moglichst
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frihzeitig standardisiert unter Beteiligung aller Parteien stattfinden. Dabei scheint eine
Konsensfindung zwischen Patient*innen und Bevollméachtigten besonders wichtig, da
diese spatestens ab dem Zeitpunkt der fehlenden Einwilligungsfahigkeit der von ihnen

betreuten MmD als ,Weichensteller® der weiteren Versorgung fungieren.

Die Unterstitzung bei der Versorgung im ambulant-hauslichen Rahmen durch
palliativmedizinische Angebote erfolgte erfreulicherweise in den meisten der Falle, in
denen die Studienarztinnen der EPYLOGE-Studie diese fur die optimale Versorgung
als unverzichtbar eingestuft hatten. Darliber hinaus gab es eine sehr grol3e Anzahl an
Fallen, bei denen die Integration dieser Angebote wiinschenswert fur die Patient*innen
gewesen ware, aber aus verschiedenen Griinden nicht erfolgt war. Haufig waren der
palliativgeriatrische Dienst oder die Assessments, mit denen Schmerzen und
Wohlbefinden der Patient*innen hatten evaluiert werden kénnen, und die eine
Optimierung der Therapie hatten nach sich ziehen kdnnen, nicht verfigbar. Die im
Falle einer als wiinschenswert gestellten Indikation fir den AAPV und SAPV nicht
erfolgte Integration dieser Dienste liel3 sich weder auf Ablehnung noch auf Nicht-
Verfugbarkeit zurlickfihren. Dies liel3 sich dahingehend interpretieren, dass viele der
dazu befragten Angehorigen nicht Uber diese Dienste und deren Angebot informiert
waren, was auf die Notwendigkeit einer Verbesserung der Informationspolitik hinweist.
Beziglich Verfligbarkeit und Akzeptanz der angebotenen Unterstitzungs-
maoglichkeiten stachen besonders positiv die ambulanten Pflegedienste heraus. Mit
Hinweis auf die in vorherigen Studien herausgearbeiteten emotionalen Konflikte, in die
pflegende Angehdrige bei der Entscheidung Uber die weiteren Schritte der Versorgung
der von ihnen betreuten MmD geraten kdnnen, ist zu vermuten, dass die ambulanten
Pflegedienste als sehr etablierte Form der hauslichen Unterstiitzung von Angehérigen
nicht primar im Rahmen einer palliativmedizinischen Therapiezielsetzung gesehen
werden. Anzunehmen ist, dass dies ein Grund fir die hohe Akzeptanz dieses Angebots
sein konnte, da sich dadurch ebenjene Schuld- und Scham-Geflhle fir die primar
Pflegenden nicht ergeben.

Diese Resistenzen gilt es beziglich der weiteren verfligbaren Angebote ebenfalls
abzubauen und deren Inanspruchnahme somit starker zu normalisieren. Insbesondere
Hospizvereine, welche exemplarisch den Auftrag und das Selbstverstandnis des
palliativmedizinischen Ansatzes verkorpern, fielen durch eine hohe Rate an Ablehnung
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durch Angehotrige auf, was die Notwendigkeit einer verbesserten Aufklarung und

frihzeitigen Planung der Versorgung aufzeigt.

Diese Arbeit hat Evidenz dafir liefern kdnnen, dass die Belastung der Angehorigen im
Falle der LOD-Gruppe indirekt mit der Lebensqualitdt der Patient*innen korreliert.
Mdglicherweise hat eine Entlastung der pflegenden Angehérigen somit den doppelt
positiven Effekt der gleichzeitigen Verbesserung der Lebensqualitat der Patient*innen.
Deshalb scheint es lohnend, genauer zu erforschen, welche Unterstitzungs-
maflnahmen die grol3te Entlastung nicht nur fur Patient*innen, sondern auch fir
pflegende Angehdrige, die mit MmD im gleichen Haushalt leben, bewirken kdnnen.
Auch wenn dieser Zusammenhang fir die Angehdrigen von YOD-Patient*innen in
dieser Arbeit nicht hat gezeigt werden konnen, sollte insbesondere diese signifikant
von der Pflege starker belastete Gruppe mehr Unterstitzung erfahren. Dies lasst sich
letztlich auch aus dem Anspruch des palliativmedizinischen Ansatzes ableiten, welcher
sich die Verbesserung der ,Lebensqualitdit von Patienten und deren Familien
[...]“(Deutsche Gesellschaft fir Palliativmedizin 2016) zur Aufgabe gemacht hat.

Die groRe Heterogenitdt bezuglich der Ausprdgung des Leidensdrucks von
Patient*innen und der Angehdrigenbelastung, die in den Ergebnissen dieser Arbeit
zum Ausdruck kam, macht die Notwendigkeit deutlich, jene stark belasteten Menschen
zu identifizieren und diesen mehr Hilfe anzubieten. Durch bessere Aufklarung und
Versorgungs-Planung sowie Ausbau und Ausschopfen der Madglichkeiten der
bestehenden Versorgungsstruktur kénnte so in Zukunft Menschen mit Demenz und
ihren Familien im besten Fall eine Unterstiitzung angeboten werden, die den oft

gravierenden Belastungen durch die Erkrankung gerecht wird.
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7 Anhang

Anhang 1: Interview Angehdrige, EPYLOGE T1

Allgemeine Fragen zu lhrer Lebenssituation

Die folgenden Fragen beziehen sich auf Sie als Angehérige(n) der Patientin/ des Patienten.

1.1 Wie erfolgte die Kontaktaufnahme zur Studie?

1.2. Ihr Alter? Jahre

1.3. Ihr Geschlecht?

O weiblich O mannlich

1.4. lhre Herkunft (Geburtsland)

O Deutschland O anderes Land, namlich

1.5. lhr Familienstand?

O verheiratet/ in fester Partnerschaft O ledig

O getrennt/ geschieden O verwitwet
1.6. Religionszugehdorigkeit?

O keine O christlich O muslimisch O andere, namlich

1.7. Haben Sie Kinder?

O keine O ein Kind O zwei Kinder O drei Kinder
O mebhr als drei, namlich Kinder

1.8. Davon Kinder im Alter unter 18 Jahren

O keine O ein Kind O zwei Kinder O drei Kinder
O mehr als drei, namlich Kinder O NA

1.9. Ihr derzeitiger Wohnort +PLZ?

1.10. Wie viele Jahre haben Sie eine Schule besucht (gesamte Zeit der Ausbildung, d.h. Schuljahre
plus Jahre der Ausbildung/ Studium)? Jahre

O weil’ nicht

1.11. Ihr hochster Schulabschluss?

O ohne Abschluss

O Hauptschulabschluss O Realschulabschluss O (Fach-)Abitur

O weil3 nicht

1.12. Bitte geben Sie lhren aktuellen Beruf an

O nicht berufstatig

1.13. Falls Sie berentet sind, was war Ihr langster Beruf vor der Rente?
O nicht berufstatig

1.14. Welche Beziehung haben Sie zur Patientin/ zum Patienten?
O Lebenspartner/ Ehemann
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O Lebenspartnerin/ Ehefrau O Tochter

O Sohn O Mutter O Vater

O sonstiger Verwandter O Bekannter/ Freund
O anderer

1.15. Leben Sie mit der Patientin/ dem Patienten im Haushalt zusammen? O Ja
O Nein

Falls nein:
An wie vielen Tagen im letzten Monat waren Sie beim Patienten?

Wie viele Stunden pro Tag haben Sie im letzten Monat Ublicherweise mit dem Patienten verbracht?
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Anhang 2: Erfassung der Patient*innendaten, EPYLOGE T1

Allgemeine Fragen zum Patienten/ zur Patientin

1.1. Alter der Patientin/ des Patienten._ . Jahre
1.2. Herkunft der Patientin/ des Patienten (Geburtsland)
O Deutschland O anderes, namlich

1.3. Geschlecht der Patientin / des Patienten
O weiblich
O mannlich

1.4. Die Religionszugehorigkeit der Patientin/ des Patienten
O keine O christlich O muslimisch O andere, namlich

1.5. Letzter Familienstand der Patientin/ des Patienten O verheiratet/ in fester Partnerschaft
O ledig
O geschieden/ getrennt lebend O verwitwet

1.6. Kinder der Patientin/ des Patienten?
O keine
O 1 Kind
O 2 Kinder
O 3 Kinder
O mehr als 3, ndmlich. Kinder
1.7. Davon Kinder im Alter unter 18 Jahren
O keine
O 1Kind
O 2 Kinder
O 3 Kinder
O mehr als 3, namlich Kinder

1.8. Derzeitiger Wohnort + PLZ der Patientin/ des Patienten?

1.9. Dauer Ausbildung (gesamte Zeit der Ausbildung, d.h. Schuljahre plus Jahre der Ausbildung/
Studium) Jahre

O unbekannt

1.10. Hochster Schulabschluss der Patientin/ des Patienten
O ohne Abschluss O Hauptschulabschluss O Realschulabschluss
O (Fach-)Abitur O unbekannt

1.11. Langster Beruf der Patientin/ des Patienten

O unbekannt

1.12. Aktueller Pflegegrad des Patienten/ der Patientin (0 bis 5)

O noch nicht eingestuft

1.13. aktuelle Wohnsituation der Patientin/ des Patienten

O zu Hause O Altenheim O Pflegeheim
O Alten- und Pflegeheim O Demenz-Wohngemeinschaft
O Palliativeinrichtung O sonstiges
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1.14. Falls in Langzeitpflegeeinrichtung (LZP): Aufnahmedatum (mm/yy)_ . )
O NA

1.15. Falls in LZP: Art der Station
O offene Station
O geschlossene/ beschiitzende Station O NA

1.16. Falls in LZP: Anzahl der Betten im Zimmer
O 1 Bett
O 2 Betten
O 3 Betten
O 4 Betten
O mehr als 5 Betten O NA

1.17. Falls der Patient zu Hause lebt, wer Gibernimmt den gréRten Teil der Versorgung/ Pflege?
O Ehemann/ Lebenspartner

O Ehefrau/ Lebenspartnerin O Tochter

O Sohn O Mutter O Vater

O sonstiger Verwandter O Bekannter/ Freund
O anderer, namlich O NA

1.18. Falls der Patient zu Hause lebt, welche Unterstiitzung erhalt er bzw. erhielt er in den letzten 12
Monaten (z.B. Ambulanter Pflegedienst zur Behandlungspflege/ zur Grundpflege/ zur
hauswirtschaftlichen Versorgung, Haushaltshilfe, Tagespflege extern, Tagesbetreuung zu
Hause=24h-Pflegekraft, ehrenamtliche Helfer, Essen auf Radern, andere)?

ONA
O keine Unterstitzung

Art Start Ende ongoing Frequenz

(1x taglich, 3 x
taglich, 1 X
wochentlich, etc.)

(mmf/yy) (mml/yy) (O=nein, 1=ja)

1.19. Alter des Patienten bei Beginn der ersten Symptome der Demenzerkrankung____ Jahre
O YOD (Beginn vor Vollendung des 65. Lebensjahres)
O LOD (Beginn am 65. Geburtstag und spater)

1.20. Alter des Patienten bei Diagnose der Demenzerkrankung Jahre

1.21. Art der Demenzerkrankung
O Alzheimer-Demenz oder Alzheimer-Demenz, gemischt
O frontotemporale Demenz (oder Unterformen)
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O vaskulare Demenz
O sonstige, namlich O unbekannt

1.22. Wo/ durch wen wurde die Demenzerkrankung diagnostiziert?
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Anhang 3: Erfassung somatischer Komorbiditaten und der Medikation

Medizinische Daten

Signifikante Begleiterkrankungen (letzte 12 Monate)

O Keine
Erkrankung Start Ende ongoing Body system code

(mmlyy) (mmlyy) (O=nein,1=ja) 1 Kardiovaskular
2 Pulmonal
3 Neurologisch
4 HNO
5 gynékologisch/urologisch
6 gastrointestinal
7 Metabolisch/Endokrin
8 Hamatologisch/Lymphatisch
9 Dermatologisch
10 Psychiatrisch
11 Muskuloskelettal
12 Allergo-/Immunologisch
13 Ophthalmologisch
14 Hepatobiliar
15 Renal
16 Andere
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Medikation (letzte 12 Monate)

Dosierung nur bei neurologisch/psychiatrisch/Schmerz

O Keine
Praparat Applikation | Start Ende Einh | Dosierung Bei ongoing | Indikation
generisch ) eit ) Bedarf i
po, sc, iv, td | (mmlyy) (mmlyy) (mo-mi-ab- (O=nein,
na) 1=ja)
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Anhang 4: Erfassung schriftlicher Vorausverfiigungen

Palliativversorgungsrelevante Aspekte

Schriftliche Unterlagen:

Patientenverfigung vorhanden?
ja/ nein;
falls vorhanden, Datum wo auffindbar

Kopie fir EPYLOGE angefertigt ja/ nein

Andere schriftliche Vorausverfligungen vorhanden?
jal nein;
falls ja, welche_ ; Datum wo auffindbar

Kopie fir EPYLOGE angéfertigt ja/ nein

Vertreterverfigung vorhanden?
ja/ nein;
falls ja, welche

Schriftlicher Krisenplan existiert?
jal/ nein;
falls vorhanden, Datum

Palliative Therapieziele schriftlich festgelegt?
jal nein;

falls vorhanden, Datum Kopie fir EPYLOGE angefertigt ja/ nein

Schriftliche ,,no rescue order* existiert?
jal nein;
falls vorhanden, Datum

Kopie fir EPYLOGE angefertigt ja/ nein

Weitere Anweisungen (z.B. "keine Krankenhauseinweisungen™)?
jal nein;

falls vorhanden, Datum Kopie fir EPYLOGE angefertigt ja/ nein

Fragen an die Angehorigen:

Falls keine schriftlichen Verfligungen gemacht wurden: Hat der Patient vor oder nach Beginn seiner
Demenzerkrankung klare Aussagen zur Behandlung, insb. zu lebensverlangernden Mal3nahmen/

Autonomie am Lebensende/ Sterben gemacht?

Falls ja: wann, welche

Falls nein: lasst sich der mutmabBliche Wille des Patienten in Bezug auf lebensverlangernde Mal3nahmen

anderweitiq erschlieBen?
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Anhang 5: Erfassung palliativmedizinischer Versorgungsangebote

(Palliativ)Versorgung (letzte 3 Monate):

rt der (Palliativ)Versorgun aus arztlicher/ | vorhanden nicht vorhanden
Art der (Palliativ)V gung NA tlicher/ hand ht hand
pflegerischer Sicht
indiziert
Frequenz: Grund:
mind. einmal tgl=1 nicht verfiigbar=0
nein=0 m!nd. e!nmal wechtl=2 | nicht erwiinscht=1
Ja, unverzichtbar=1 meeimalimdss nicht angeboten=2
Ja, wiinschenswert=2 unregelmagig=4 nicht bekannt=3
’ bei Bedarf=5

arztliche  Visiten  (Hausbesuche)
(Fachrichtung_)

Ambulanter Pflegedienst

Koordinator der Palliativ- versorgung/
des Hilfsnetzes

AAPV

SAPV

Palliativgeriatrischer Dienst

PalliativfachpflegerIN

Hospizverein

Standardisiertes Assessment des
Wohlbefindens

Standardisiertes Schmerzassessment

Demenzbegleiter/ ehrenamtliche
Helfer

Familienkonferenzen

Soziale Beratung

Seelsorger/ spirituelle Begleitung

andere, ggf. welche
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