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Was ist Demenz?
Demenz ist der Oberbegriff für eine Vielzahl von Erkrankungen, deren Symptome sich ähneln, obwohl sie unterschiedliche Ursachen haben. Demenz entsteht meist als Folge einer chronischen oder fortschreitenden Erkrankung des Gehirns. Dadurch kommt es zu einem Verlust von früher erworbenen kognitiven Fähigkeiten sowie zu Veränderungen der Persönlichkeit und des Verhaltens.
Kognitive Störungen äußern sich besonders in Störungen vieler höherer kortikaler Funktionen, also einschließlich des Denkens, der Sprache, des Rechnens, der Urteilsfähigkeit, der Lernfähigkeit, der Auffassung und der Orientierung. Diese Störungen sind so stark ausgeprägt, dass private und berufliche Alltagsfähigkeiten beeinträchtigt werden.
Die kognitiven Beeinträchtigungen werden zumeist von Veränderungen des Sozial​verhaltens, der emotionalen Kontrolle sowie der Motivation begleitet. Es kann auch sein, dass diese Symptome vor den kognitiven Beeinträchtigungen auftreten, das heißt Wesensver​änderungen des betroffenen Menschen stehen im Vordergrund und die Beeinträchtigung des Gedächtnisses kommt erst in späteren Krankheitsphasen hinzu.

Verhaltensstörungen und Wesensveränderungen können sich beispielsweise in grundlosem Nörgeln und Schimpfen, Unruhe, Misstrauen und Depressionen zeigen, aber auch in Form von Ängstlichkeit und Unsicherheit, Aggressivität, Schreien und Um-sich-schlagen, Veränderungen des Schlaf-Wach-Rhythmus (Umherlaufen in der Nacht, tagsüber Müdigkeit) oder in Halluzinationen bzw. Wahnideen, wie dem Sehen von nicht vorhandenen Gestalten.
Demenz kann sehr unterschiedliche Ursachen haben, wie folgende Auflistung zeigt:

· Alzheimer Demenz
· Vaskuläre Demenz
· Lewy-Körperchen-Demenz
· Parkinson Demenz (ca. 40 % aller Parkinsonpatienten entwickeln eine Demenz)
· Frontotemporale Demenz
· Infektionen wie die Creutzfeldt-Jakob-Krankheit, AIDS
· Alkoholabusus
· Kopfverletzungen
· demenzielle Symptome bei Stoffwechselstörungen, Vitaminmangel etc., die meist reversibel sind
Wichtig ist die Differentialdiagnose zur Depression, da diese aufgrund einiger ähnlicher Symptome mit einer Demenz verwechselt werden kann.
Die Alzheimer Krankheit ist die am häufigsten vorkommende Ursache für Demenz, aber auch andere Ursachen haben relevante Größenordnungen:
	Alzheimer Demenz:
	60%-80%

	vaskuläre Demenz:
	10%-25%

	Lewy-Körperchen-Demenz:
	7-25%

	Andere Demenzformen:
	ca. 10%


(Quelle: Konsensusstatement „Demenz“ der Österreichischen Alzheimer Gesellschaft – Update 2006)
Mischformen treten häufig auf. Daher ergibt die Summe der Prozentanteile in der obigen Tabelle mehr als 100%.

Aus den unterschiedlichen Ursachen und individuellen Kombinationen von Demenzformen ergibt sich, dass es „die“ Demenz nicht gibt. „Demenz“ ist ein Sammelbegriff für ein ganzes Spektrum von Erkrankungen. Daraus ergibt sich, dass die Bedürfnisse von Demenz-Betroffenen im Einzelfall unterschiedlich sind und jeweils abgestimmte Unterstützungs​angebote benötigen.

Daten zur Demenz
Anzahl der Betroffenen

Im Jahr 2000 gab es in Österreich rund 90.500 an Demenz erkrankte Menschen. Schätzungen gehen davon aus, dass es 2010 ca. 108.400 Betroffene geben wird und diese Zahl im Jahr 2050 auf 233.800 ansteigt. Der jährliche Zuwachs von Demenzerkrankungen wird dabei von 23.600 auf 59.500 prognostiziert (Wancata 2002).
Demenzerkrankungen treten mit zunehmendem Alter deutlich häufiger auf als in jungen Jahren. Laut der Deutschen Alzheimergesellschaft verdoppelt sich die Anzahl der erkrankten Menschen im Abstand von jeweils etwa 5 Altersjahren und nimmt von knapp über 1 % in der Altersgruppe der 65 bis 69-Jährigen auf mehr als 30 % unter den über 90-Jährigen zu. In diesem Zusammen​hang ist die Zunahme des Anteils von hochbetagten Menschen an der Gesamt​bevölkerung Österreichs ein wesentlicher Faktor für die steigende Bedeutung von demenziellen Erkrankungen in unserem Land.

Kosten der Demenz

Die Gesamtkosten der Demenz wurden 2006 für Österreich mit etwa 1,1 Milliarden Euro angegeben (Österreichische Alzheimer Gesellschaft), wobei die nicht-medizinischen Kosten mit ungefähr drei Viertel der Gesamtkosten den größten Anteil ausmachen. Die medizinischen Kosten machen das verbleibende Viertel aus. Der Grund für dieses Kostenverhältnis liegt im hohen Beaufsichtigungs- und Betreuungsbedarf von demenz​erkrankten Menschen. Diese Kosten werden von unterschiedlichen Quellen getragen: von Kranken​versicherungen, öffentlichen Gesundheits- und Sozialbudgets und von Privat​personen.
Für die entstehenden Kosten ist auch die Schwere der Demenz entscheidend. Nach einer OECD-Studie kostet im internationalen Vergleich die Betreuung und Pflege von Menschen mit schwerer Demenz ungefähr 3 - 4mal soviel wie bei leichter Demenz, bei fortgeschrittenen Stadien etwa 1,5 - 2,5mal so viel.

Betreuung und Pflege von Demenzerkrankten
Aufgrund der vorhandenen, sehr dürftigen Datenlage kann man davon ausgehen, dass der überwiegende Großteil von Menschen mit Demenz zu Hause lebt und die Versorgung durch Angehörige stattfindet, da insgesamt nur rund 20% der Menschen mit Betreuungs- und Pflegebedarf in Alten- bzw. Pflegeheimen untergebracht sind.
Zu einer stationären Aufnahme kommt es meist dann, wenn sich die pflegenden Angehörigen überlastet fühlen, was häufig bei einer fortgeschrittenen Demenzerkrankung der Fall ist. Ausschlaggebend sind vielfach aggressives Verhalten sowie Harn- und Stuhl​inkontinenz.
Demenz verändert das Leben

Für die von Demenz betroffenen Menschen bedeutet ihre Situation unter anderem den Verlust an Kontrolle über das eigene Leben, den Verlust von Identität und sozialen Rollen sowie eine ständige Zunahme von Hilflosigkeit und Abhängigkeit von anderen Menschen. Die eingeschränkten Gedächtnis- und Orientierungsleistungen können bei den betreffenden Kranken Angst auslösen, die sich sowohl in Form von aggressiven Verhaltensweisen als auch Apathie zeigen kann.

Wenn demente Menschen die Situation, in der sie sich befinden, nicht mehr so deuten können wie ihr Umfeld, entsteht unangepasstes Verhalten, das seltsam und nicht nachvollziehbar erscheint. Das soziale Umfeld meint häufig, die Kranken verhielten sich mit Absicht unangepasst und reagiert mit abweisendem oder gar strafendem Verhalten. Die entstehenden unterschiedlichen Wahrnehmungen und Lebenswelten stellen eine große Herausforderung im Umgang mit dementen Menschen dar.
Herausforderungen bei der Pflege und Betreuung

Da das bisherige Leben und die eigene Identität der Demenzerkrankten durch das Vergessen bedroht sind, haben Menschen mit Demenz hohen Bedarf an zwischen​menschlicher Zuwendung in Form von Trost, Identitätsbestärkung, Beschäftigung, Einbeziehung und Bindung. Zuwendung und Kommunikation sind zwei Kernelemente bei der Betreuung und Pflege von demenzerkrankten Menschen, die Beziehungsgestaltung und die Kommunikation mit den Kranken sind demzufolge die Hauptaufgaben in der Betreuung und Pflege.
Allerdings ist es nicht einfach diese Unterstützung zu geben. Der Alltag mit dementen Menschen ist mitunter wenig planbar und bedeutet für die betreuenden und pflegenden Personen die ständige Anforderung, auf das teils irritierende Verhalten und auf die sich verändernden Befindlichkeiten angemessen zu reagieren. Dies erfordert ein hohes Maß an Aufmerksamkeit, Einfühlungsvermögen und Präsenz. Die Betreuung und Pflege von Menschen mit Demenz erfordert es, die Beziehung zur erkrankten Person immer wieder neu herzustellen und auf die aktuelle Situation abzustimmen. Zudem finden sich die nahen Angehörigen in der Situation von getauschten bzw. veränderten Rollen, die für viele an die Grenze des Leistbaren geht. So kommt beispielsweise die Tochter in die Mutterrolle oder die Ehefrau muss Entscheidungen treffen, die früher der nunmehr erkrankte Ehemann getroffen hat.
Die entstehenden Schwierigkeiten in der Betreuungs- und Pflegesituation sind vielfältig.
· Angehörige sind durch die Persönlichkeitsveränderungen der erkrankten Familien​mitglieder starken psychischen Belastungen ausgesetzt. Der Mensch, wie man ihn gekannt hat, geht zunehmend „verloren“ und wird fremd.
· Angehörige schämen sich häufig für das unangepasste Verhalten ihrer dementen Familienmitglieder, isolieren sich und wollen häufig auch keine Hilfe von außen in Anspruch nehmen.
· Menschen mit geringem Kenntnisstand über Demenzerkrankungen wissen nicht, dass Demenzerkrankte meist keinerlei Krankheitseinsicht haben und gerade im frühen Stadium der Erkrankung ihre Fehlleistungen vielfältig kaschieren. Das weitere Umfeld meint, alles sei in Ordnung und die betreuenden Angehörigen werden für ihr Verhalten kritisiert. Persönliche Kränkungen, die durch unangemessenes Verhalten der erkrankten Menschen entstehen, müssen von den Betreuungs- und Pflegepersonen hinge​nommen werden. Sie müssen lernen, es nicht persönlich zu nehmen.
· Ungelöste persönliche Konflikte können aufbrechen und die Situation zusätzlich belasten.
· Die fehlende Krankheitseinsicht von Demenzerkrankten kann in Verbindung mit einer hohen Mobilität, über die der Großteil der Demenzerkrankten in den frühen Stadien verfügt, ein Problem der Beaufsichtigung und der Alltagsorganisation darstellen.
· Ein gestörter Tag/Nacht-Rhythmus von Demenzerkrankten macht eine Betreuung auch in den Nachtstunden notwendig.

Die Betreuung und Pflege von Menschen mit Demenzerkrankungen ist sehr zeitaufwändig und geht mit hohen, vor allem psychischen Belastungen einher.
Pflegegeldeinstufung von Demenzerkrankten
Vor diesem Hintergrund stellt sich die Frage, wie die großen Belastungen bei der Betreuung und Pflege von dementen Menschen im Rahmen der Pflegegeldeinstufung berücksichtigt werden.
Das Einstufungsverfahren

Die Entscheidung über die Einstufung wird mit Hilfe eines medizinischen Sachverständigen​gutachtens begründet, das eine Reihe von Angaben enthalten muss: eine Anamnese, die medizinische Diagnose, die voraussichtliche Entwicklung der Behinderung, einen Befund über die Funktionsausfälle und die zumutbare Verwendung von Hilfsmitteln sowie die Angabe, zu welchen Verrichtungen ständige Betreuung und Hilfe benötigt wird. 
Die Perspektiven von Betroffenen, Angehörigen und professionellen Pflegekräften können in dieses Gutachten einfließen. Ihre Einbindung ist jedoch nicht verpflichtend und stellt eine Kann-Bestimmung dar. Die grundsätzliche Einbeziehung von Informationen der professionellen Gesundheits- und Krankenpflege ist nur bei AntragstellerInnen vorgesehen, die entweder in Pflegeheimen leben oder ambulante Dienste in Anspruch nehmen. Ansonsten muss auf Wunsch des/der Pflegebedürftigen, der gesetzlichen Vertretung oder des/der SachwalterIn die Anwesenheit und die Anhörung einer Person des Vertrauens erfolgen.
Eingeschränkte Berücksichtigung des tatsächlichen Aufwandes

Der Aufwand im Umgang mit demenzerkrankten Menschen – seien es kommunikations​intensive psychische oder soziale Probleme oder die Beaufsichtigung – werden durch die Konzentration auf funktionale und physische Aspekte bei der Pflegegeldeinstufung vernachlässigt. 
Derzeit kann ein Teil des Aufwands für die Betreuung von Demenzerkrankten unter dem Titel der „Beaufsichtigung von Menschen mit geistiger oder psychischer Behinderung“ und „Motivation von Menschen mit geistiger oder psychischer Behinderung“ erfasst werden. Die Einstufungsverordnung zum Bundespflegegeldgesetz nennt hier selektiv einige Bereiche. Viele dieser genannten Betreuungsleistungen sind jedoch für Demenzerkrankte – insbesondere in den frühen Stadien – nicht oder nur eingeschränkt relevant.
Beispiele für nicht berücksichtigte Tätigkeiten sind:

· Beaufsichtigung zur Abwendung von Gefahren (z. B. Verletzungen mit Haushalts​geräten, Vergiftung durch Verwechslung von Substanzen oder auch Fremd​gefährdung, etwa durch nicht sachgerechten Umgang mit entflammbaren, ätzenden oder anderen gefährlichen Stoffen oder risikoreiches Verhalten)

· Unterstützung bei der Wahrung der persönlichen Integrität von dementen Menschen 
(z. B. Erinnerungsarbeit, Maßnahmen der Validation)
· Umgang mit verändertem und herausfordernden Verhalten von dementen Menschen (z. B. zielloses Herumwandern, Aggressivität, Verstecken oder Zerschneiden bzw. Zerreißen von Gegenständen, Schreien oder Apathie)
Die Folge ist, dass Demenzerkrankte häufig in den niederen Pflegegeldstufen (1-3) eingestuft sind. Das bedeutet, dass im Rahmen des Einstufungsverfahrens ein täglicher Zeitaufwand zwischen mindestens 1h 41min (Untergrenze Stufe 1) bis zu maximal 5h 19min (Obergrenze Stufe 3) anerkannt wird. Angesichts des tatsächlichen Aufwandes sind diese Zeitwerte zu gering bemessen.

Häufig treten bei Demenzerkrankten auch erschwerende Umstände auf, die nach den Pflegegeldgesetzen als Voraussetzung für eine Einstufung in Pflegegeldstufe 5 oder höher definiert sind. Es handelt sich dabei um „außergewöhnlichen Pflegebedarf“
 und „zeitlich unkoordinierbare Betreuungsmaßnahmen“
 im Sinne des Bundespflegegeldgesetzes (BPGG). Trotzdem werden Menschen mit Demenz nicht den höheren Pflegegeldstufen zugeordnet, weil sie aufgrund ihres relativ guten körperlichen Zustandes den erforderlichen durchschnittlichen Stundenaufwand nach den Bestimmungen des BPGG nicht erreichen.

Aus diesen Gründen führen die derzeitigen Regelungen generell zu einer zu niedrigen Einstufung von demenzerkrankten Menschen im Pflegegeld​verfahren.
Forderungen
Verbesserungen beim Pflegegeld bzw. Änderung der Pflegegeldgesetze
· Einsatz von spezialisierten FachärztInnen im Rahmen der Pflegegeldeinstufung (Facharzt für Neurologie oder Psychiatrie, aber auch spezialisierte diplomierte Pflegepersonen)

· Angemessene Berücksichtigung des Aufwandes für die notwendige Anwesenheit und Aufsicht bei Fremd- und Eigengefährdung bereits ab Pflegegeldstufe 1
· Jährliche indexgebundene Valorisierung des Pflegegeldes

Angebote für Demenzerkrankte
· Verfügbarkeit von speziell auf Demenzerkrankte abgestimmte Interventionen, z. B. spezielle Ergotherapie, Gedächtnistraining

· Spezielle Wohnformen, z. B. betreute Wohneinheiten (Wohngemeinschaften) 
· Betreute Gruppen – Gemeinschaft für ambulant betreute Personen – Erweiterung der sozialen Kontakte (z. B. Alzheimer Café)
· Spezialisierte Angebote für Demenzkranke in stationären Einrichtungen, wie Wohngruppen für Demenzkranke mit Bezugspflege, spezialisierte Kurzzeitpflege, Tagesstätten bzw. Tagespflege und Nachtpflege
· Förderung von Aktivitäten mit dem Ziel einer demenzfreundlichen Kommune

Angebote zur Unterstützung von pflegenden Angehörige

· Wahrnehmung von pflegenden Angehörigen als eigene Zielgruppe für Unterstützungs​leistungen
· Leistbare stundenweise, Halbtages-, Tages- und Nachtbetreuung zu Hause 
· Leistbare teilstationäre Angebote zur Entlastung der pflegenden Angehörigen (Tageszentren, Kurzzeitpflege)
· Förderung einer niederschwelligen und spezialisierten psychosozialen Beratung für betreuende bzw. pflegende Angehörige von Demenzerkrankten

· Schaffung einer österreichweiten Infrastruktur für die unmittelbare Information und Beratung von Angehörigen über das jeweilige Krankheitsbild, zur medikamentösen und nicht-medikamentösen Therapie und Behandlung sowie zum Umgang mit dementen Menschen, z. B. Alzheimer-Hotline, evtl. Online-Beratung für jüngere Angehörigen​zielgruppen
· Verstärkte Einbindung von geschulten und fachlich begleiteten Freiwilligen in die Betreuung bzw. Beaufsichtigung von demenzerkrankten Menschen zur Entlastung der Angehörigen zu Hause
· Möglichkeiten zum Austausch unter Betroffenen (Runder Tisch, Angehörigen-Stammtisch, Gesprächsgruppen für Angehörige etc.)
· Verbesserte soziale Absicherung von pflegenden Angehörigen eines demenz​erkrankten Menschen, auch in den niedrigen Pflegegeldstufen, solange Demenz​erkrankte nicht generell höher eingestuft werden.

· Existenzsichernde Rahmenbedingungen im Rahmen der Familienhospizkarenz
Verbesserte medizinische Diagnostik und Therapie
· Möglichst frühe Diagnose von demenziellen Erkrankungen (z. B. der Alzheimer Erkrankung). Dadurch wird eine medikamentöse Therapie ermöglicht, die den kognitiven Abbau etwas bremsen kann und somit Patienten und Angehörige entlastet.
· Zugang von PatientInnen mit Alzheimerdemenz zu angemessenen medikamentösen Therapien
· Schaffung und Ausbau so genannter „Gerontopsychiatrischer Zentren“, wie beispiels​weise die GPZ der Psychosozialen Dienste in Wien

Verbesserte Qualifizierung der Gesundheits- und Sozialberufe
Auf vielen Ebenen sind Mängel und Defizite bei der Versorgung alter kranker, behinderter, dementer, pflegebedürftiger und sterbender Menschen zu verzeichnen. Defizite gibt es ebenso in der Betreuung und Begleitung der Angehörigen. Häufig ist ein Fehlen der geriatrischen und gerontologischen Expertise trotz offensichtlicher und eindeutiger Besonderheiten der Erkrankungen des höheren Lebensalters festzustellen. Es besteht ein dringender Bedarf an Aus-, Fort- und Weiterbildungsmaßnahmen auf diesem Sektor.

· Berufsgruppenangepasste Kenntnisse und Fähigkeiten im Umgang mit geriatrischen und gerontopsychiatrischen Erkrankungen müssen fixer Bestandteil der jeweiligen Curricula in der Aus-, Fort- und Weiterbildung werden (MedizinerInnen, Pflege​personen, SozialarbeiterInnen, Sozialbetreuungsberufe, PsychologInnen, Seel​sorgerInnen etc.)

· Ausbau der palliativen Versorgung und Betreuung für hochbetagte, multimorbide und demente Menschen. 
· Förderung von (interdisziplinären) Fallbesprechungen als Instrument der Fortbildung

Öffentlichkeitsarbeit
· Information und Aufklärung der Bevölkerung über demenzielle Erkrankungen, um der Stigmatisierung von erkrankten Personen und ihren Angehörigen entgegenzuwirken

· Es vergeht erfahrungsgemäß viel Zeit, bevor sich betroffene Erkrankte bzw. ihre Angehörige entscheiden, einen Arzt aufzusuchen. Durch mehr öffentliche Aufklärung könnte erreicht werden, dass zukünftig eine möglichst frühe und rasche Diagnose und Therapie einsetzen kann.
Zitierte Literatur

ALT C., BANCHER C.,  BENKE T. et al. (2006): Konsensusstatement „Demenz“ der Österreichischen Alzheimer Gesellschaft – Update 2006; in: Neuropsychiatrie, Vol. 20(4), S. 221–231
JELLINGER K. A. (2004): Konsensusstatement "Demenz" der Österreichischen Alzheimer-Gesellschaft und der Österreichischen Alzheimer-Liga; in: Journal für Neurologie, Neurochirurgie und Psychiatrie 2004, Vol. 5(3), S. 6-13

OECD (Hg., 2004): Dementia Care in 9 OECD Countries. A Comparative Analysis; OECD, Paris; OECD Health Working Papers No. 13 (2004-07-28)
WANCATA Johannes (2002): Die Epidemiologie der Demenzen; in: Wiener Medizinische Wochenschrift,  Vol. 152(3-4), S. 52-56

Gesetze und Verordnungen
Bundespflegegeldgesetz, BGBl. 110/1993, zuletzt geändert durch BGBl. I Nr.  51/2007 (NR: GP XXIII IA 253/A AB 188 S. 27., BR: 7723 AB 7729 S. 747.)
Verordnung der Bundesministerin für Arbeit, Gesundheit und Soziales über die Beurteilung des Pflegebedarfes nach dem Bundespflegegeldgesetz (Einstufungsverordnung zum Bundespflegegeldgesetz - EinstV)StF: BGBl. II Nr. 37/1999
�	Ein außergewöhnlicher Pflegeaufwand liegt vor, wenn die dauernde Bereitschaft, nicht jedoch die dauernde Anwesenheit einer Pflegeperson erforderlich ist. (Einstufungsverordnung zum BPGG §6)


�	Zeitlich unkoordinierbare Betreuungsmaßnahmen liegen dann vor, wenn ein Pflegeplan wegen einer körperlichen, geistigen oder psychischen Behinderung oder einer Sinnesbehinderung des pflege�bedürftigen Menschen nicht eingehalten werden kann und die Betreuungsmaßnahme unverzüglich erbracht werden muss. (Einstufungsverordnung zum BPGG §7)
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