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Demenz: Rolle der Angehörigen und
der Pflege und Betreuung zu Hause

philippe.chassagne@chuv.ch

Once upon a time …
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Frau 81-jährig, ehemalige Buchhalterin, verheiratet. 

Anamnese : HTA, Diabetes Typ 2, Arthrose, Arhythmie, 
Übergewicht, seit 18 Monaten leichte Alzheimererkrankung. 
Medikamente : Amlodipine, Lisinopril, Atorvastatine, 
Metformine, Sulfamides

Beschwerde : morgentliches Unwohlsein.

Wenn Sie an 

Hypoglykämie

denken

Und finden:

IAVQ 2/4

Diese information 
führt zur
Hypothese:

-2  -1  0  +1  +2

-2 : fast unmöglich
-1 : wenig wahrscheinlich
0 : weder noch

+1 : möglich
+2 : nahezu sicher
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Frau 81-jährig, ehemalige Buchhalterin, verheiratet. 

Anamnese : HTA, Diabetes Typ 2, Arthrose, Arhythmie, 
Übergewicht, seit 18 Monaten leichte Alzheimererkrankung. 
Medikamente : Amlodipine, Lisinopril, Atorvastatine, 
Metformine, Sulfamides

Beschwerde : morgentliches Unwohlsein.

Wenn Sie an 

Hypoglykämie

denken

Und finden:
Wochenspender für
die Medikamente

Diese information 
führt zur
Hypothese:

-2  -1  0  +1  +2

-2 : fast unmöglich
-1 : weniger wahrscheinlich
0 : weder noch

+1 : möglich
+2 : nahezu sicher

Frau, 84-jährig, ehemalige Buchhalterin, verheiratet. 
Anamnese: HTA, Diabetes Typ 2, Arthrose, Arhythmie, 
Übergewicht. Seit 5 Jahren mittelschwere Alzheimererkrankung. 
Aggressiv gegen Ehemann, anterograde Amnesie, Anosognosie, 
Autonomieverlust (Medikamente, Alltagsmanagement), 
dysexekutives Syndrome (Kochen, Einkaufen).

Sie befürchten einen Erschöpfungszustand des pfle-
genden Angehörigen (Ehemann) und schlagen ihm vor:

A. Realisierung eines Mini-Zarit

B. Abklärung einer Depression 

C. Abklärung einer Unterernährung

D. Klärung ob die Diagnose verstanden ist

E. Aufbau eines Unterstützungsnetzes mit Sohn
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Er… ist er erschöpft?
• Er ist erschöpft und dies ist auch

erkenntlich und messbar dank einem
Instrument…

Revel Da Rocha V 
L’année gérontologique 2002
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Frau, 84-jährig, ehemalige Buchhalterin, verheiratet. 
Anamnese: HTA, Diabetes Typ 2, Arthrose, Arhythmie, 
Übergewicht. Seit 5 Jahren mittelschwere Alzheimererkrankung. 
Aggressiv gegen Ehemann, anterograde Amnesie, Anosognosie, 
Autonomieverlust (Medikamente, Alltagsmanagement), 
dysexekutives Syndrome (Kochen, Einkaufen).

Sie befürchten einen Erschöpfungszustand des pfle-
genden Angehörigen (Ehemann) und schlagen ihr vor:

A. Realisierung eines NPI r

B. Abklärung betreffend einer Verwirrung

C. Abklärung betreffend einer Unterernährung

D. Anfrage betreffen Eintritt in CAT

E. Verschreiben eines sedativen Neuroleptikas
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Vorgehen

• Inklusion: Alter > 65 Jahre + kognitive 
Probleme + pflegende Bezugsperson + 
Rückkehr nach Hause geplant

• Status: 
- Krankheit : Klärung der Demenzdiagnose, 
kognitive Probleme (MMSe, Clock Drawing Test), 
Verwirrung (CAM), TPC (NPI)
- Bezugsperson: Belastung ++ (« Caregiver
Burden Inventory »), angepasstes Management 
der Symptome
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n = 495 « Paare » 
Patient-Bezugsperson

Patient n (%)

Demenz 88 (17.8)

Verwirrung 115 (23.2)

MMSe (median) 23

ADL (median) 6

NPI 
(durchschnittlich)

5.2 ± 5.9 
(0/30)

multivaribale Analyse (Variable : 
Belastung der Bezugsperson)

Bezugsperson Koeffizient 
- Hohes Alter + 5 Jahre - 0.12

- Ehepartner/in + 4.5

- Kind + 2.5

- geringe finanzielle Ressourcen + 4.71

- Bildungsniveau - 0.23

- erkennbare Depression + 9.2

Patient

- TPC (+ 1 pt NPI) + 0.15

- Verwirrung 4.97

- Abhängigkeit (+ 1 Pkt ADL) - 1.07
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Demenz-Syndrome

• Besonderheiten
– Epidemiologie

– Gründe, Phenotypen

– Entwicklung, Verlauf

• Versorgunsmodelle und ihre Vorteile

Demenz-Syndrom: Stadien

leicht

mittelschwer

stark

Bezugsperson

PatientFachperson



14.03.2017

9

Health Affairs 1993

Epidemiologie: 
Gesundheitskosten

• Studie in den USA, jährliche formale und 
informelle Kosten (1993): 45 000 US  $ für 
eine erkrankte Person. Diese Kosten sind 
vergleichbar, unabhängig ob die Person in 
einer Institution oder zu Hause lebt. Die Rate 
informelle Kosten/formale Kosten beträgt ¾ 
für Personen die zu Hause leben.
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Personen mit Demenz die zu Hause leben,
383 Patienten ( ≥ 65 Jahre). Deutschland

Ann Intern Med 2004
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Alzheimer: 
Lebensjahre nach Diagnose

• Lebensjahre median nach der Diagnose (Jahre): 

4.2 Männer, 5.7 Frauen (tiefer als in den USA) 
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Heutiger Wissensstand:

• Demenz: Hauptursache für 
Autonomieverlust und Abhängigkeit 

• Kontinuierliche Zunahme der 
Lebenserwartung (+ ein Trimester jedes 
Jahr)

• Publikationen: Verringerung der Inzidenz 
(neue Fälle nach Zeiteinheit und Ort)

Vorgehen

• Studie Framingham initiert in 1948, 
periodische Beobachtung, 

32 aufeinanderfolgende Schnitte

• Seit 1979 : systematische Überwachung 
der Kognition der Personen ≥ 65 Jahre

• Ziel: Analyse und Vergleich der 
Inzidenz der Demenz-Syndrome pro 
Dekade
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Resultate (1)

Resultate (2)

• Seit 1979: Abnahme der neuen Fälle (Alzheimer) um 
22%, aber keine feststellbar betreffend vaskulärer 
Demenzerkrankungen

• Dieser Rückgang ist höher bei Personen mit einem 
guten Bildungsniveau.

• erklärende Faktoren: Kontrolle des kardio-vaskulären 
Risikos: HTA, FA, AVC, HCT…

• aber….
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Prevalenz und gesellschaftliche
Auswirkung von Alzheimer +++

0
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65 ans 75 ans 85 ans

%

• Alzheimer: häufigste Erkrankung, chronisch, 
Beginn und Verlauf fortschreitend

• vaskuläre Demenz: vaskuläre Polypathologien 
(AVC), Verlauf in Stufen

• Andere: "Dementia with Lewy bodies", (DLB) oder 
frühzeitige Schlaf- und Gleichgewichtsprobleme, 
Frontallappen-Demenzen (Verhalten +++)

Demenz-Syndrome: 
Ursachen, Phenotypen
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Demenz-Syndrome: 
Entwicklung der Symptome

Autonomie

« Behaviour » Kognition

Autonomie
Abhängigkeit

Zeit

Alzheimererkrankung braucht eine
zeitlich variable Betreuung
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Faktoren nach Stadien von 
Alzheimer

leicht mittel stark

Ankündigung/
Stress

++ - -

Sicherheit
(Medikamente)

+ ++ +++

Rechtlicher
Schutz

- + ++

Autonomie ++ + +++

Abhängigkeit - + +++

Verhalten - + +++

Befindlichkeit ++ ++ +

Die Betreuung ist multi-dimensionell
und immer multi-professionell

beibehalten managen

Autonomie 
(Urteilskraft)

Befindlichkeit
(Depression)

Gesundheit
(Komorbiditäten)

Verhalten

Lebensqualität Verwirrung

Leben zu Hause Eintritt in Institution

Ernährung Ankündigung der 
Diagnose

Kommunikation Ernährung

Bezugsperson(en) …..
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4 wichtige Regeln

• multi-dimensionelle und periodische Evaluation des 
Betroffenen

• Koordination der involvierten Akteure zu Hause 
(Interprofessionalität und Synergien)

• Evaluation zusammen mit der Bezugsperson

• Ist das Leben zu Hause (noch) möglich?

Demenz-Syndrome

• Besonderheiten
– Epidemiologie

– Ursache, Phenotypen

– Entwicklung, Verlauf

• Versorgungsmodelle und ihre Vorteile
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Vorgehen
• Umfassendes Versorgungsmodell (« Comprehensive

Specific Care »)

• Outcome : funktionaler Verlust (ATL)

• Gemeindebevölkerung, Versuch in 50 Zentren, 

1’137 Patienten mit Alzheimer (ø Alter: 80 J., MMSe: 19), 
2 randomisierte Gruppen (Intervention gegen übliche 
Versorgung), Dauer 24 Monate

• Intervention: Schulung der Bezugsperson, Förderung von 
Ansätzen der Ernährung, Bewegung, Beziehung, 
Emotionen, Nebenwirkungen von Medikamenten, 
personelle Ressourcen.
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Resultate

Anderes multi-dimensionales
Projekt
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Voraussetzung

• Querschnittstudie

• Verschiedene Messungen: Lebensqualität 
(Qol) , Kognition, körperliche Fähigkeiten, 
soziale Kontakte, Medikamente 

• Vergleich von zwei Personengruppen : 

zu Hause / im Heim 

• Fokus : Qol nach Lebensort

Resultate
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Wer profitiert von diesen 
interventionellen Programmen: 

Patienten, Umfeld?
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Voraussetzungen

• Bei einer Demenzerkrankung ist das Risiko eines 
Heimeintritts 5x höher1

• Pflegende Angehörige sind meist nahe Verwandte, oft 
Ehepartnerinnen

• Die Alternative (zum Heim) ist das Zuhause bleiben, dies 
ist ohne formelle und informelle Bezugspersonen 
unmöglich.

• Auswirkung auf pflegende Angehörige: Verzweiflung, 
Depression, Belastung.

• Entlastungsprogramme für pflegende Angehörige sind 
unterschiedlich und wenig wirkungsvoll2

1 Schultz R Jama 2004;292:961-67
2 Brodaty H JAGS 2003;51:657-64

Methoden
• Studie RCT, 406 Binome (Patient und pflegende 

Bezugsperson), Dauer 9,5 Jahre

• Verschiedene Gespräche mit Bezugsperson und in 
Selbsthilfegruppen, telefonische Begleitung und 
Unterstützung

• Messungen : 

– Zeitpunkt des Heimeintritts: Vergleich begleitete 
Gruppe mit Kontrollgruppe (übliche Pflege und 
Betreuung)

– Häufigkeit und Stärke der Depression bei 
Bezugsperson
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- 28 % Eintritte in Institution

Resultate

• Abnahme der Heimeintritte

• Verzögerung des Eintrittes um 557 Tage

• Zwei Drittel des Gewinns sind zurückzuführen 
auf: 

– Zufriedenheit der Bezugsperson, welche 
soziale Unterstützung erhalten hat

– besseres Management der 
Verhaltensstörungen des Erkrankten

– Behandlung des depressiven Zustandes der 
Bezugsperson
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Arbeitshypothese

Hat die Implementierung eines 
Trainingsprogrammes (für den Patienten) und 
gleichzeitig eine Schulung (für die Bezugsperson) 
Einfluss auf:

- Abhängigkeit des Patienten

- Depression der Bezugsperson (Häufigkeit 
nach Litteratur: 17- 86 % 1)

- Moment des Heimeintritts

1 Teri J J Consult Clin Psychol 1992;60:379-391
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Methode

• Studie RCT, 2 Jahre, n = 153 Alzheimerfälle, 
Alter (ø 78 Jahre) , 63 % Männer, 82 % 
verheiratet, MMSe = 17/30 (im ø), krank seit: 
4 - 5 Jahre, 20 % Psychopharmaka 

• Pflegende Bezugsperson (Binom): 

ø 70-jährig (24-91), 74 % Frauen, 79 % 
Ehepartnerinnen

Resultate
• M3: in der Interventionsgruppe der Erkrankten:

– Wahrscheinlichkeit einer Verbesserung der 
Mobilität (≥ 60 Min./ Woche) : 2,82 (OR)

– Wahrscheinlichkeit einer längeren Bettlägerigkeit 
oder einer Reduzierung von Tagen ohne 
Mobilisierung : 3,10 (OR)

• M24: Mobilität bleibt besser (nachhaltiger Nutzen) 
in der Interventionsgruppe, keine Veränderung 
betreffend Anzahl von Heimeintritten
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Take home 
messages

• Informationsfluss

• Periodische Evaluation der Bedürfnisse bzw. der 
Symptome

• Unterstützung der Bezugsperson(en), welche 
selber ein gewisses Alter haben

• Pluridisziplinarität, Pluriprofessionalität

• Einschätzung des Erschöpfungszustandes und 
der Befindlichkeit der Bezugsperson(en)

Optimale Versorgung einer an 
Demenz erkrankten Person (1)
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• Optimale Versorgung nach Stadien der Krankheit

• angepasste Programme nach Stadien der Krankheit

• Bewertung der Ergebnisse über eine längere 
Zeitdauer 

• Institution soll weder Hindernis noch Lösung sein

• Pflegen und betreuen ohne Anspruch auf 
« gesundmachen », gleichzeitig die Gesundheit und 
das Befinden der involvierten Personen 
berücksichtigen.

Optimale Versorgung einer an 
Demenz erkrankten Person (2)

DANKE FÜR IHRE AUFMERKSAMKEIT 

UND IHREN FREUNDLICHEN EMPFANG


