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Institutionalisierung
bei Demenz - Hau-
figkeit, Zeit und Ein-
flussfaktoren

Demenz ist eine der haufigsten und schwerwie-
gendsten Erkrankungen im hoheren Lebensalter.
Weltweit leiden derzeit etwa 24,3 Millionen
Menschen an einer demenziellen Erkrankung;
Schatzungen fiir das Jahr 2040 gehen von einem
Anstieg auf lber 8o Millionen Erkrankte aus
(Ferri et al. 2005). Fur Deutschland wird auf-
grund der zunehmenden Lebenserwartung der
Bevolkerung ein Anstieg von aktuell ca. einer
Million auf 2,3 Millionen Erkrankte bis zum Jahr
2050 erwartet (Wancata et al. 2003). Aktuelle
Behandlungsmethoden insbesondere fiir die
Demenz vom Alzheimertyp ermdoglichen zwar
keine Heilung, umfassen jedoch ein weites Spek-
trum von Mafsnahmen, um das Wohlbefinden
der Patienten zu verbessern oder den kognitiven
Abbau zu verzogern (Kurz/lendroska 2002).

>> Fortschreitender kognitiver Abbau, zunehmende Beeintrachtigun-
gen in Aktivitaten des taglichen Lebens wie auch mdogliche Personlich-
keitsverdnderungen stellen eine grofRe Belastung fiir Betroffene und
Angehdrige dar. Dariiber hinaus ist durch die fiir die meisten Lander
Europas wie auch fiir Deutschland charakteristische Kombination aus
niedriger Geburtenrate und gleichzeitig hdherer Lebenserwartung von
einer dramatischen Verschlechterung des Verhaltnisses der arbeitsfa-
higen Personen zu den an Demenz erkrankten Menschen auszugehen
(Wancata et al. 2003). Neben den personlichen Auswirkungen werden
daher zukiinftig vermehrt auch sozialpolitische und volkswirtschaftliche
Aspekte demenzieller Erkrankungen in den Vordergrund riicken. Bereits
heute stellen kognitive Beeintrachtigungen und Demenzen den Haupt-
grund fiir einen Heimiibergang dlterer Menschen dar (Agiiero-Torres et
al. 2001). Hochrechnungen von Weyerer et al. (2005) zufolge, sind in
Deutschland nahezu zwei Drittel der Heimbewohner von einer mittel-
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Abstract

ltern in gewohnter Umgebung ist den meisten Menschen ein

groRes Bediirfnis. Der Ubergang in eine Heimeinrichtung wird
hingegen oftmals als sehr belastend erlebt und ist mit erheblichen
finanziellen Kosten fiir Betroffene, Angehdrige und soziale Siche-
rungssysteme verbunden. Erkranken Menschen an einer Demenz, so
siedelt jeder Zweite innerhalb der ersten drei Jahre nach Erkran-
kungsbeginn dauerhaft in eine Heimeinrichtung iiber. Ob und wann
ein Umzug in eine Heimeinrichtung im Einzelnen realisiert wird, ist
von zahlreichen Charakteristika der Betroffenen, Angehdrigen und
duReren Bedingungen abhéngig. Fiir eine deutsche Stichprobe dlterer
Menschen mit inzidenter Demenz konnte insbesondere das Fehlen
eines Ehepartners als ein starker Risikofaktor fiir eine kiirzere Zeit bis
zu einem Umzug in eine Heimeinrichtung identifiziert werden. Ziel
zukiinftiger Forschungsbemiihungen sollte neben der Identifikation
weiterer - moglicherweise modifizierbarer - Einflussfaktoren auf Insti-
tutionalisierungsraten und -zeiten von Demenzkranken, entsprechend
auch die Entwicklung zielgruppenspezifischer Interventionen fiir
bestimmte Risikogruppen darstellen, um - wenn sinnvoll - eine ldangere
Versorgung von Dementen im hduslichen Umfeld gewahrleisten bzw.
einen optimalen Zeitpunkt fiir einen Umzug in eine Heimeinrichtung
ermdglichen zu kdnnen.

Schliisselbegriffe
Demenz, Inzidenz, Institutionalisierung, Heimiibergang, Zeit, Einflussfaktoren,
Pradiktoren, Risikofaktoren

schweren bis schweren Demenz betroffen.

Altern in gewohnter Umgebung im familidren Umfeld ist den meisten
Menschen allerdings ein groRes Bediirfnis (Goldsmith 1996) und diirfte
in vielen Fillen neben den Vorteilen eines Verbleibs im bestehenden
sozialen Netzwerk und der Verfiigbarkeit bestehender Orientierungspunk-
te entsprechend auch eine hohere Lebensqualitdt fiir die Betroffenen
bieten. Zudem ist ein Umzug in eine Heim- und/oder Pflegeeinrichtung
oftmals mit erheblichen finanziellen Folgen fiir Betroffene, Angehdrige
und soziale Sicherungssysteme verbunden (Hallauer et al. 2000). An-
dererseits stellen familidre Betreuung und Pflege von Angehdrigen mit
Demenz eine anstrengende und stark fordernde Tatigkeit dar, die haufig
mit Beeintrachtigungen von physischem und psychischem Wohlbefinden
und Gesundheit der Pflegenden einhergehen (Sérensen et al. 2006), und
so wiederum eine kontinuierliche Versorgung der von Demenz Betroffe-
nen gefdhrden. Entsprechend kann ein Umzug in eine Heimeinrichtung
bei Demenz inshesondere in einem fortgeschrittenen Krankheitsstadium
neben der Entlastung der familiar Pflegenden oftmals auch eine verbes-
serte Versorgung des Betroffenen gewahrleisten.

Ein Familienmitglied mit Demenz in eine Heimeinrichtung zu
geben, ist daher ohne Frage eine der schwierigsten Entscheidungen
fiir Angehorige (Caron et al. 2006). Ob und wann ein Umzug in eine
Heimeinrichtung realisiert wird, ist jedoch von zahlreichen Charakte-
ristika der Betroffenen und Angehdrigen wie auch von den duReren
Bedingungen abhangig (Luppa et al. 2008). Im Folgenden wird ein
Uberblick iiber Ergebnisse zur Haufigkeit von Heimiibergéngen von De-
menzkranken und zu den Zeitrdumen von der Demenzentwicklung bis
zu einem Ubergang in eine Heimeinrichtung sowie zu entsprechenden
Einflussfaktoren gegeben.

Institutionalisierungsraten und -zeiten
von Demenzkranken

Institutionalisierungsraten von Demenzkranken werden in einer
Vielzahl von internationalen Studien angegeben. Die berichteten Ra-
ten bewegen sich hierbei mehrheitlich zwischen 20 und 25 % fiir ei-
nen Beobachtungszeitraum von einem Jahr und zwischen 28 und 48 %
fiir einen Beobachtungszeitraum von zwei Jahren (Luppa et al. 2008).
Fiir langere Beobachtungszeitraume steigen die ermittelten Raten von
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Dementen auf bis zu 90 % (Smith et al. 2000; acht Jahre Beobach-
tungszeitraum) an.

Fiir die Zeit bis zur Institutionalisierung wird in den meisten inter-
nationalen Studien der Median - der Zeitpunkt zu dem die Halfte der
Demenzkranken in eine Heimeinrichtung iibergesiedelt sind - angegeben.
Smith et al. (2001) und Serverson et al. (1994) haben hier Mediane
von 5,3 und 5,6 Jahren berichtet. In der {iberwiegenden Mehrzahl der
Studien waren die Hélfte der Demenzkranken jedoch bereits nach etwa
drei Jahren dauerhaft in eine Heimeinrichtung {ibergesiedelt (Smith et
al. 2000; Heyman et al. 1997; Gilley et al. 2004; Miller et al. 1998;
Hébert et al. 2001).

Grundsatzlich ist ein Vergleich der in den internationalen Studien
ermittelten Institutionalisierungsraten und -zeiten sowie deren Uber-
tragbarkeit auf Deutschland nur eingeschrankt mdglich, da die Ergeb-
nisse stark von den Spezifika der zugrunde liegenden Herkunftslander
(z. B. Gesundheits- und Pflegesystem, Verfiigharkeit ambulanter und
stationdrer Pflege, kulturell bedingte Einstellungen zu familidrer und
institutioneller Pflege), den Stichproben (z. B. klinische vs. bevdlke-
rungshasierte Stichproben, Unterschiede in Alter, Geschlecht, Bildung,
Ethnizitdt, Familienstatus, Demenzschweregrad, Komorbiditdt) und den
Erhebungsmethoden (z. B. Demenzdiagnose, Definition eines Heimiiber-
gangs) abhdngen. Beispielsweise konnten Miller et al. (1999) fiir die
USA einen starken Einfluss der Ethnizitdt auf die Institutionalisierung
von Demenzkranken nachweisen. So betrug die ermittelte Institutio-
nalisierungsrate von Afroamerikanern mit Alzheimerdemenz innerhalb
von 3,4 Jahren lediglich 25 %, wéhrend in einem vergleichbaren Zeit-
raum weiRe Amerikaner i. d. R. eine doppelt so hohe Rate verzeichnen
(Gilley et al. 2004, Miller et al. 1998).

Zu den genannten Unterschieden in den Spezifika der internationa-
len Studien, die eine Ubertragbarkeit der Ergebnisse auf Deutschland
erschweren, kommt hinzu, dass die ermittelten Institutionalisierungs-
raten und -zeiten v. a. auf pravalenten Demenzféllen basieren. Diese
haben den Nachteil, dass Betroffene mit unterschiedlichem Demenz-
schweregrad und Erkrankungsbeginn in die selbe Stichprobe einge-
schlossen und gemeinsam untersucht werden. Entsprechend kann die
Zeit zwischen dem tatsdchlichen Erkrankungsbeginn und dem Zeitpunkt
der Demenzdiagnose nur retrospektiv geschatzt werden, was zu starken
Ungenauigkeiten in den Ergebnissen fiihren kann. Die Bedeutung des
Ausgangszeitpunktes fiir die Berechnung der Zeit bis zur Institutiona-
lisierung von pravalenten Demenzkranken verdeutlichen beispielsweise
Ergebnisse von Severson et al. (1994). Wurde die Zeit bis zum Heim-
tibergang ausgehend vom Zeitpunkt der Demenzdiagnose innerhalb der
Studie berechnet, so betrug der Median der Zeit 2,5 Jahre. Wurde die
Zeit bis zum Heimiibergang jedoch ausgehend von einem retrospektiv
geschatzten tatsdchlichen Erkrankungsbeginn der Demenz berechnet,
so betrug der Median der Zeit 5,6 Jahre.

Eine exaktere Mdglichkeit der Bestimmung der Zeit bis zu einer
Institutionalisierung von Demenzkranken bieten daher Studien, die
auf inzidenten Féllen basieren, da diese Informationen iiber die Be-
troffenen ab dem Erkrankungsbeginn und somit auch genauere, pros-
pektive Angaben iiber den Erkrankungsverlauf liefern. Entsprechende
Institutionalisierungsraten und -zeiten von inzidenten Demenzféllen
konnten erstmalig in einer Arbeit von Luck et al. (2008) bestimmt
werden. Die Ergebnisse entstammen hierbei der Leipziger Langzeitstu-
die in der Altenbevolkerung (LEILA 75+; Riedel-Heller et al.) - einer
bevdlkerungsreprasentativen Langschnittstudie mit initial rekrutierten
1.692 Leipziger Senioren ab 75 Jahren, die in sechs Erhebungswellen
zwischen Januar 1997 und April 2005 im Abstand von je etwa 1,4 Jah-
ren untersucht wurden.
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Insgesamt konnten hier 109 Personen ermittelt werden, die zum
Zeitpunkt der Demenzdiagnose noch im Privathaushalt lebten. Von die-
sen siedelten 52 (47,7 %) bis zum Ende der Studie in eine Heimeinrich-
tung {iber. Innerhalb des Beobachtungszeitraumes sank der Anteil der
von Demenz betroffenen Personen, die noch im Privathaushalt lebten,
von 84 % nach sechs Monaten auf 19 % sechs Jahre nach inzidenter
Demenzdiagnose (Tab. 1).

Prozentualer Anteil der inzidenten Demenzkranken, die nach der
Diagnose weiterhin im Privathaushalt lebten (n = 109?)

Zeitintervall |Institutio- | zensierte Anteil der 109

nach nalisierte | Probanden? inzidenten

inzidenter | Probanden | (kumuliert) Demenzkranken,

Demenz- (kumuliert) | n von 109 die nach der

diagnose n von 109 Demenzdiagnose
weiterhin im Pri-
vathaushalt lebten
% (+ Standard-
abweichung)?

6 Monate 17 5 84,2+ 3,5

1 Jahr 30 19 70,5 + 4,6

2 Jahre 40 31 57,8 £ 5,2

3 Jahre 45 43 47,5 £6,0

4 Jahre 49 51 37,7+6,5

5 Jahre 51 55 28,3+7,6

6 Jahre 52 57 18,9+9,2

Yim Studienverlauf diagnostizierte inzidente Demenzfille; 2Zensiert
wurden die Probanden, die verstarben, die ein weitere Teilnahme an
der Studie verweigerten, die nicht mehr lokalisiert werden konnten
oder bis zum Studienende im Privathaushalt lebten; letztere bilden
die 18,9 % der im Privathaushalt verbliebenen Probanden nach 6
Jahren; 3ermittelt mittels Kaplan-Meier Uberlebenszeitanalyse

Tab. 1: Prozentualer Anteil der inzidenten Demenzkranken, die nach der
Diagnose weiterhin im Privathaushalt lebten (n = 109)

Die durchschnittliche Zeit bis zum Umzug der inzidenten Demenz-
kranken in eine Heimeinrichtung betrug hierbei 2,9 Jahre (95 % KI =
2,4-3,4), und der Median der Zeit 2,8 Jahre (95 % KI = 2,3-3,3).

Einflussfaktoren auf die Institutionalisierung von
Demenzkranken

Einen ausfiihrlichen Uberblick iiber Einflussfaktoren auf die In-
stitutionalisierung von Demenzkranken geben Luppa et al. (2008).
Einem konzeptionellen Rahmen - basierend auf Arbeiten von Pear-
lin et al. (1990), Pruchno et al. (1990) und Andersen (1968, 1995)
- folgend, unterscheiden Luppa et al. Predisposing, Need und Enab-
ling variables, die das Risiko und den Zeitpunkt fiir einen Ubergang
in eine Heimeinrichtung beeinflussen. Unter Predisposing variables
werden hierbei sozio-demographische Merkmale der Demenzkranken
und pflegenden Angehdrigen sowie Merkmale der Beziehung zwischen
diesen subsumiert. Need variables beinhalten primdre und sekundare
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Stressoren (Pearlin et al. 1990; Pruchno et al. 1990), die mit einer
Demenzerkrankung assoziiert sein kdnnen. Primdre Stressoren umfas-
sen Verhaltens-, kognitive und psychische Symptome der Demenzer-
krankung sowie objektive Merkmale der Pflegesituation. Sekundare
Stressoren beinhalten hingegen die vom pflegenden Angehdrigen
wahrgenommene Belastung bzw. den wahrgenommenen Stress durch
die Pflegesituation und die entsprechenden Rollenanforderungen. En-
abling variables beinhalten die Verfiigharkeit formeller und informeller
Versorgungs- und Unterstiitzungssysteme (Verfiigharkeit von Heimein-
richtungen, ambulanter Pfleger, familidrer und sozialer Unterstiitzung)
fiir den pflegenden Angehdrigen, wie auch individuelle Ressourcen des
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Predisposing variables

- Alter des Demenzkranken oder des
pflegenden Angehdrigen

- mannliches Geschlecht

- niedrige Bildung

- Familienstand: unverheiratet
(ledig, geschieden oder verwitwet)

- Lebenssituation: allein lebend (vs.
mit Partner oder pflegendem Ange-
horigen lebend)

- Berufstdtigkeit, hohe Bildung und
hohes Einkommen des pflegenden
Angehdrigen

- Kind oder anderer Verwandter als
Pflegender (vs. Partner)

- geringe Qualitdt der Beziehung
zwischen Demenzkrankem und
pflegendem Angehdrigen

- Ethnizidt (USA): WeiRe Amerika-
ner (vs. Afroamerikaner oder Ame-
rikaner hispanischer Abstammung
oder Herkunft)

Predisposing, Need und Enabling variables

Need variables

Primdre Stressoren:

- hoher Demenzschweregrad

- Alzheimerdemenz (vs. vaskuldre De-
menz oder Demenz nicht ndher
bezeichnet)

- starke kognitive Beeintrdchtigungen

- starke funktionale Beeintrachtigun-
gen

- Vorhandensein demenzbezogener Ver-
haltens- und psychischer Symptome
(Aggression, Depression, Halluzinatio-
nen, Inkontinenz)

- vom pflegenden Angehdrigen berich-
tetes hohes Ausmald an Beeintrach-
tigungen in Aktivitdten des tdglichen
Lebens des Demenzkranken, die nicht
richtig versorgt werden

- angegriffener Gesundheitszustand des

pflegenden Angehdrigen (mehr Gesund-

heitsprobleme, Depressivitat, funktio-
nale Beeintrachtigungen)

Sekundare Stressoren:

- Dauer und Intensitdt der Pflege vom
pflegenden Angehdrigen

- vom pflegenden Angehdrigen wahrge-
nommene/r eigene/r:

- hohe Belastung durch die Pflegesitua-
tion

- hoher Distress im Bezug auf Verhal-
tens- und psychische Symptome beim

Enabling variables

- geringe soziale und familidre Unterstiitzung

- Copingstrategien des pflegenden Angehdrigen
wie Verlassen auf soziale Unterstiitzung oder
Ablehnung der eigenen Verantwortlichkeit

- Wunsch des pflegenden Angehdrigen nach einem
Heimiibergang des Demenzkranken

Demenzkranken

- niedrige Lebenszufriedenheit
- niedrige gesundheitsbezogene Lebens-

qualitat

Tab. 2: Predisposing, Need und Enabling variables, die mit einem erhéhten Institutiona-
lisierungsrisiko bzw. einer verkiirzten Zeit bis zu einem Umzug in eine Heimeinrichtung
assoziiert sind

Demenzkranken 2,6 Jahre (95 % KI = 2,1-3,2), und war somit {iber ein
Drittel kiirzer als die Zeit von verheirateten inzidenten Demenzkranken
(4,2 Jahre; 95 % KI = 3,2-5,1).

Diese Ergebnisse sind naheliegend, da der (Ehe-)Partner - vor Kin-
dern oder anderen Angehdrigen - i. d. R. den wichtigsten pflegenden
Angehdrigen darstellt (Gilley et al. 2004; Scott et al. 1997) und auch
allgemein das Zusammenleben mit einem pflegenden Angehdrigen das
Institutionalisierungsrisiko vermindert (Gaugler et al. 2005, 2006).
Eine starke Bedeutung des Familienstandes fiir das Institutionalisie-
rungsrisiko konnte speziell bei einer (ost-)deutschen Kohorte auch
dadurch bedingt sein, dass die Verfiigharkeit von pflegenden Angehd-
rigen auBer dem eigenen (Ehe-)Partner durch eine zunehmende beruf-
lich bedingte Mobilitdt eingeschrankt ist oder sich Einstellungen zum
Zusammenleben in multigenerationalen Haushalten, zur familidren
Pflege und zur Versorgung von demenzkranken Angehorigen in Heim-
einrichtungen wandeln.

VERSORGUNGS
FORSCHUNG
03/09

Implikationen fiir Forschung und Versorgung

Zahlreiche internationale Studien liefern Ergebnisse zu Institutio-
nalisierungsraten und -zeiten und deren Einflussfaktoren (Luck et al.
2008; Luppa et al. 2008). Wie in Abschnitt 2 dargestellt, ist eine Uber-
tragbarkeit von Ergebnissen auf Deutschland erschwert. Hinzu kommt,
dass die Mehrzahl der Ergebnisse nicht an groRen bevolkerungsrepra-
sentativen Stichproben, sondern an kleinen Stichproben aus Gedacht-
niskliniken oder Demenzzentren ermittelt wurden, was nicht nur die
statistische Power der multivariaten Analysen, sondern auch generell
die Reprasentativitat und Verallgemeinerbarkeit dieser Ergebnisse ein-
schrankt. Zudem basieren die Ergebnisse v. a. auf prdvalenten statt
auf inzidenten Demenzfallen, obwohl letztere Informationen iiber die
Betroffenen ab dem Erkrankungsbeginn liefern und somit genauere,
prospektive Angaben iiber den Erkrankungsverlauf ermdglichen. Um
zuverldssige Aussagen iiber Institutionalisierungsraten und -zeiten von
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Demenzkranken in Deutschland zu treffen, sollten entsprechend weitere
bevélkerungsreprasentative Studien, die aufgrund StichprobengroRe und
Erhebungszeitraum auch eine ausreichend groRen Zahl an inzidenten
Demenzfallen gewahrleisten kénnen, folgen.

Als Einflussfaktoren auf Institutionalisierungsraten und -zeiten
von Demenzkranken konnten in der Uberblicksarbeit von Luppa et al.
(2008) zahlreiche Faktoren identifiziert werden. Weiterer Forschungs-
bedarf wird hier v. a. zu bisher wenig liberzeugenden Ergebnissen zum
Einfluss von Religiositdt und Bildung der Demenzkranken und pflegenden
Angehdrigen auf einen Heimiibergang gesehen. Zudem fehlt in bishe-
rigen Studien eine ausfiihrlichere Beriicksichtigung des Einflusses von
Copingstrategien, sozialer Unterstiitzung und der Qualitat der Beziehung
zwischen Demenzkrankem und pflegendem Angehdrigen auf die Insti-
tutionalisierungsraten und -zeiten sowie eine stdrkere Betrachtung von
Interaktionseffekten zwischen identifizierten Einflussfaktoren.

Auch generell erscheint eine weitere Forschung zu Einflussfaktoren
auf Institutionalisierungsraten und -zeiten als sinnvoll, nicht nur um
weitere - moglicherweise modifizierbare - Faktoren zu identifizieren,
sondern auch um zielgruppenspezifische Interventionen zu entwickeln,
die - wenn sinnvoll - eine ldngere Versorgung von Demenzkranken im
hduslichen Umfeld gewahrleisten bzw. einen optimalen individuel-
len Zeitpunkt fiir einen Umzug in eine Heimeinrichtung ermdglichen
konnen. So waren beispielsweise fiir geschiedene oder verwitwete
Demenzkranke, die eine identifizierte Risikogruppe fiir eine schnelle-
re Institutionalisierung in Deutschland (Luck et al. 2008) darstellen,
regelmdRige praventive Hausbesuche fiir eine friihzeitige Demenzdiag-
nose und eine entsprechende Planung der Unterstiitzung durch soziale
Versorgungs- und Pflegeservices als eine zielgruppenspezifische Inter-
vention denkbar. <<
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Institutionalisation in dementia - fre-
quency, time and influencing factors

G rowing old in a familiar environment is highly desirable for most
people. Transitions to nursing homes, however, are frequently
experienced as very burdensome and are connected with substantial
financial costs for the person effected, for family members and the
social system as well. When persons become effected by dementia,
the permanent transition to a nursing home usually comes within the
first three years after the illness begins for every second dementia
patient. If and when a transition into a nursing home takes place for
a dementia patient is dependent on numerous characteristics of the
patient, their family members, and accompanying circumstances. In
a German sample of elderly persons with incident dementia, espe-
cially the absence of a spouse was found as a strong risk factor for
a shorter time until institutionalisation. Besides the identification
of further likely more modifiable influencing factors for transition
rates and times into nursing homes for dementia patients, future
research efforts should also present the development of group-specific
interventions for certain risk groups. If this proved meaningful, such
interventions would make possible the home care of dementia patients
and also make it possible to determine the optimal point of time for
transition into a nursing home for each individual patient.

Keywords
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