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Die Initiative Demenzversorgung
in der Allgemeinmedizin (IDA)

Die Initiative Demenzversorgung in der Allgemeinmedizin
(IDA) ist ein bisher einzigartiges Modellprojekt in Deutsch-
land, das zum Ziel hat, die Versorgungsqualitat von Pati-
enten mit Demenz zu verbessern sowie ihre betreuenden
Angehorigen zu entlasten und zu unterstiitzen. Deshalb
fihrten die AOK Bayern, der AOK-Bundesverband und die
forschenden Pharmaunternehmen Pfizer und Eisai von
Juni 2005 bis Februar 2009 gemeinsam eine Versorgungs-
forschungsstudie in der gesamten Region Mittelfranken
durch. Im Blickpunkt der IDA-Studie standen Demenz-
patienten, die noch zuhause leben, und ihre pflegenden
Angehorigen. Evaluiert wurde das Projekt von der Psychi-
atrischen Universitatsklinik Erlangen und dem Helmholtz
Zentrum Miinchen, getragen wurde es von Hausarzten in
Mittelfranken. Im Mittelpunkt der Studie stand die Fra-
ge, ob sich die Zeit, die Demenzkranke in ihrer vertrauten
hauslichen Umgebung verbringen kénnen, durch spezielle
MaRBnahmen verlangern lasst. Erprobt wurden eine eigens
entwickelte Schulung von Hausarzten zu Diagnostik, leitli-
nienkonformer Therapie und nicht-medikamentosen Ver-
sorgungskonzepten sowie die Vermittlung zusatzlicher
Unterstitzungsangebote, insbesondere einer zugehenden
Angehérigenberatung® (IDA-Beratung). Die Studie unter-
suchte, wie sich diese MaRnahmen auf das Fortschreiten
der Erkrankung sowie auf die Lebensqualitat und Bela-
stung der pflegenden Angehdrigen auswirkten. Zudem
werden bis Ende 2009 die gesundheitsokonomischen Aus-
wirkungen der Unterstiitzungsangebote untersucht.

IDA ist mit 390 teilnehmenden Patienten und deren pfle-
genden Angehdrigen international eine der grof3ten Inter-
ventionsstudien zur ambulanten Versorgung von Demenz-
patienten.

Die Initiatoren und Trager

Der AOK-Bundesverband, die AOK Bayern sowie die for-
schenden Pharmaunternehmen Pfizer Deutschland GmbH
(Berlin) und Eisai GmbH (Frankfurt/Main) haben das IDA-
Projekt von Beginn an gemeinsam konzipiert, entwickelt,
finanziert und realisiert. Die Motivation der Projektpartner
lag darin, mit der Erhebung wissenschaftlich fundierter
Daten liber die Wirksamkeit unterschiedlicher Unterstiit-
zungsangebote Erkenntnisse zu generieren, die fiir die zu-
kuinftige Versorgungsgestaltung bedeutsam sind. Daruiber
hinaus ging es den Initiatoren um die Beantwortung von
Fragen zur Abbildung der realen Versorgungssituation von
Demenzpatienten und ihren pflegenden Angehdorigen in
Deutschland. Sie wollten gemeinsam Verantwortung dafuir
ubernehmen, Verbesserungspotenziale in der Versorgung
herauszuarbeiten und zu realisieren. Alle Projektpartner
hatten zuvor im Rahmen ihrer jeweiligen Tatigkeitsfelder
und unabhangig voneinander Defizite in Diagnostik, The-
rapie und der Versorgung demenziell erkrankter Patienten
festgestellt. Die Investition in diese bisher einzigartige Ver-
sorgungsforschungsstudie betragt insgesamt mehr als drei
Millionen Euro.

Das Studiendesign

Durch die aktive Teilnahme von 129 Hausarzten konnten
390 Patienten mit leichter bis mittelschwerer Demenz und
ihre pflegenden Angehdrigen fiir die dreiarmige cluster-
randomisierte? Vergleichsstudie gewonnen werden. Die
teilnehmenden Patienten verteilten sich folgendermaRen
auf die einzelnen Studienarme: In Studienarm A waren es
171 Patienten, in Studienarm B 109 und in Studienarm C
110 Patienten. Nach einer Eingangsschulung fiihrten die
Hausarzte der Gruppe A in der zweijahrigen Beobachtungs-
zeit eine evidenzbasierte* Normalversorgung durch, die
Hausarzte der Gruppe B und C empfahlen zusatzlich die
Teilnahme an angeleiteten Angehdrigengruppen. In der
Gruppe C sollte der Arzt dariiber hinaus eine zugehende
Angehdrigenberatung (IDA-Beratung) durch eine fachlich
qualifizierte Pflegekraft (IDA-Berater) mit Beginn des er-
sten Studienjahres vermitteln. In der Gruppe B wurde diese
Beratung ab dem zweiten Studienjahr angeboten. Dafiir
wurden im Rahmen des Projektes vier gerontopsychiatrisch
erfahrene Berater beschaftigt und geschult, die einen re-
gelmaRigen Kontakt zur Hauptpflegeperson hielten und
die Patienten sowie Angehorigen auch in ihrem vertrauten
familiaren Umfeld besuchten. Ziel war es, die Angehorigen
beiihren taglichen Aufgaben im Umgang mit der Demenz-
erkrankung beratend zu unterstiitzen und ihnen zur Seite

zu stehen.
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Studienende nach 2 Jahren oder bei
Heimeintritt des Patienten

Der Beobachtungszeitraum der Studie betrug zwei Jahre,
in denen die Datenerhebung beim Hausarzt sowie bei den
pflegenden Angehdrigen (Telefoninterviews) erfolgte. Da-
riiber hinaus werden bis Ende 2009 noch anonymisierte Da-
ten der Kranken- sowie Pflegeversicherung ausgewertet.

Bei der Auswertung der Studie wurden statistische Metho-
den angewandt, die die Komplexitat des Studiendesigns
(Cluster-Randomisation), eventuelle Strukturunterschiede
zwischen den Studienarmen sowie das Auftreten fehlender
Messwerte berticksichtigen.

1 Angehérigenberatung mit Elementen von Case- und Caremanagement (Fall- und
Versorgungsmanagement), die von Seiten der Angehdrigenberater aktiv initia-
lisiert und durch regelmdpfige telefonische Kontaktaufnahmen bzw. persénliche
Besuche aufrechterhalten wird.

2 Die zufillige Einteilung in Interventions- und Kontrollgruppen erfolgte auf der
Ebene der Hausdrzte, d.h., es befanden sich alle Patienten jeweils eines Haus-
arztes im gleichen Studienarm.

3 Evidenzbasierte Medizin (EbM, , beweisgestiitzte Medizin“) ist der gewissenhafte,
ausdriickliche und verniinftige Gebrauch der gegenwdirtig besten externen, wis-
senschaftlichen Evidenz fiir Entscheidungen in der medizinischen Versorgung
individueller Patienten.



HAUPTERGEBNISSE

IDA-Studie eroffnet Perspektiven
fur zukunftige Versorgungsforschung

Die Lange des Verbleibs der Patienten in der hauslichen
Umgebung sowie der Krankheitsverlauf bleiben von zu-
satzlichen Beratungs- und Unterstiitzungsangeboten bis-
lang unbeeinflusst.

In Bezug auf das Ziel eines langeren Verbleibs des Demenz-
patienten in der hduslichen Wohn- und Pflegesituation
konnten in der IDA-Studie noch keine statistisch signifi-
kanten Wirkungsunterschiede zwischen der arztlichen
Normalversorgung und den zusatzlichen Beratungs- und
Unterstiitzungsangeboten nachgewiesen werden. Auch
beziiglich des Krankheitsverlaufs der Patienten sowie der
Belastung der pflegenden Angehérigen konnten bislang
insgesamt nur geringe und keine signifikanten Unter-
schiede gezeigt werden. Da jedoch viele Patienten auf-
grund ihres friihen Demenzstadiums eventuell erst zu
einem spateren Zeitpunkt in ein Pflegeheim umziehen, ist
eine zusatzliche Auswertung der Ergebnisse zur Heimtiber-
trittsrate nach weiteren zwei Jahren geplant.

Wie kann man erkldiren, dass sich nach zwei Jahren keine
signifikanten Unterschiede zwischen den drei Studiengrup-
pen gezeigt haben?

Hierfiir gibt es mehrere mogliche Erklarungen. Ein Haupt-
grund kann in der Tatsache gesehen werden, dass die
Unterstiitzungsangebote (Angehdrigengruppen sowie
zugehende Angehdrigenberatung) nur von einem Teil der
Angehorigen angenommen wurden. Somit konnte ein ver-
muteter positiver Effekt nicht in der ganzen Gruppe sicht-
bar werden. Dies wird noch dadurch verstarkt, dass sich bei
einem Teil der Patienten aufgrund des hohen Alters und der
bestehenden Begleiterkrankungen (z. B. eine Herzinsuffi-
zienz oder ein Karzinom) der Gesundheitszustand so ver-
schlechterte, dass eine stationare Versorgung erforderlich
war oder der Patient verstarb.

Griinde fur den fehlenden Nachweis von Interventionsef-
fekten konnen auch durch das Studiendesign bedingt sein.
Bei einer cluster-randomisierten Studie wie IDA besteht
grundsitzlich die Gefahr, dass die Arzte in den Interventi-
onsarmen der Studie — z. B. aufgrund der zusatzlichen Un-
terstiitzungsangebote —unbewusst beispielsweise starker
beeintrachtigte Patienten oder hoher belastete pflegende
Angehorige auf eine Teilnahme angesprochen haben (Aus-
wahleffekte). So zeigt sich in Studienarm C beispielsweise
eine leicht erhohte, jedoch statistisch nicht signifikante
Sterberate (Mortalitdtsrate). Ein Zusammenhang mit dem
Beratungsangebot in Studienarm C ist unwahrscheinlich,
da bei den meisten der friih verstorbenen Patienten eine
zugehende Angehdrigenberatung (IDA-Beratung) gar nicht
oder nur in Form eines Erstgesprachs stattgefunden hat.
Eher ist zu vermuten, dass der tendenziell etwas hohere

Anteil krankerer Patienten in Arm C hierfiir verantwortlich
ist (beispielsweise liegt der Barthel-Index* der Patienten im
Studienarm C durchschnittlich fast 9 Punkte niedriger als
im Studienarm B). Derartige strukturelle Unterschiede zwi-
schen den Studienarmen konnen rein zufallig entstehen,
aber auch durch unterschiedliche Auswahlprozesse in den
drei Studienarmen zustande gekommen sein.

Bei allen teilnehmenden Patienten lag zu Beginn der Bera-
tungsphase eine leichte oder mittelschwere Demenz vor.
Dieses friihe Stadium der Erkrankung fiihrt dazu, dass die
Frage eines Umzugs in ein Pflegeheim sich fiir viele der IDA-
Patienten erst zu einem spateren Zeitpunkt stellt. Um trotz-
dem zu aussagefahigen Ergebnissen zu kommen, war in
der IDA-Studie bereits ein langerer Beobachtungszeitraum
als in den meisten anderen vergleichbaren Studien vorge-
sehen. Dieser Zeitraum von zwei Jahren kann jedoch immer
noch zu kurz bemessen gewesen sein, um die Wirkung der
Intervention auf die Heimibertrittsrate nachzuweisen. Es
kam innerhalb der zweijahrigen Beobachtungszeit insge-
samt zu wenigen Heimubertritten, die durch die Unterstut-
zungsangebote hatten verzogert oder vermieden werden
sollen. Aufschlussreiche Ergebnisse werden nun von der
Auswertung der 4-Jahresdaten beziiglich Heimubertritt
und auch Todesfallen der IDA-Patienten erwartet.

4 Index zur Bewertung von alltdglichen Fihigkeiten, der der systematischen Erfas-
sung von Selbststdndigkeit beziehungsweise Pflegebediirftigkeit dient: auf einer
Skala von 0 Punkten = in allen Bereichen vollstindig abhdngig von fremder Hilfe;
bis 100 Punkten = selbststdindig.

Der Hausarzt hat eine zentrale Rolle bei der Versorgung von
Demenzpatienten und ihren pflegenden Angehérigen.
Ein zentrales Ergebnis der IDA-Studie ist, dass die Nutzungs-
rate von Unterstiitzungsangeboten wie Angehorigengrup-
pen und vor allem der zugehenden Angehdrigenberatung
(IDA-Beratung) bei aktiver Vermittlung durch den Hausarzt
gesteigert werden kann. Damit kommt dem Hausarzt eine
zentrale Rolle bei der Versorgung von Demenzpatienten
und ihren pflegenden Angehdrigen zu.

Auf welche Schwierigkeiten sind die Hausdrzte beim Ein-
schluss geeigneter Patienten und ihrer Angehdrigen ge-
stofen?

Aufgrund der Ein- und Ausschlusskriterien fiir die Teilnah-
me am IDA-Projekt (Patienten ab 65 Jahre, erkrankt an
leichter bis mittelschwerer Demenz, AOK-versichert, noch
zu Hause lebend und unterstiitzt von einem Angehérigen;
der Hausarzt muss am IDA-Projekt teilnehmen) konnten
weniger potenzielle Teilnehmer identifiziert werden als zu-
nachst geplant. Hinzu kam, dass in manchen Fallen, insbe-
sondere bei leichter Demenz, der Hilfebedarf anfangs noch
gering war. In zahlreichen Gesprachen der Hausarzte mit
Patienten und ihren Angehorigen wurde zudem deutlich,
dass das Thema Demenz weiterhin in vielen Familien ta-
buisiert wird. Dies schrankt gerade in der Anfangsphase
der Erkrankung die Teilnahmebereitschaft ein. Erstmalige
Diagnosestellung und Aufklarung kamen erschwerend
hinzu (von den letztendlich teilnehmenden Patienten er-
hielt bei Einschluss in die Studie ein Drittel erstmals die
Diagnose Demenz). Die urspriinglich geplante Fallzahl von
dreihundert Patienten pro Studienarm konnte daher nicht

erreicht werden.
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Wie bewerten die teilnehmenden Hausdirzte die Beratungs-
und Unterstiitzungsangebote im IDA-Projekt?

Die Arzte der Studienarme B und C wurden danach gefragt,
wie sinnvoll sie die Vermittlung von Angehdrigengruppen
und -beratung finden. Die Vermittlung beider Unterstiit-
zungsangebote stuften jeweils etwa drei Viertel der Arzte
(Angehorigengruppen 71%, Angehorigenberatung 75%) als
,sinnvoll bis sehr sinnvol
88% der Arzte fur empfehlenswert, die zugehende Ange-
horigenberatung auch zukiinftig und in weiteren Regionen
anzubieten.

|M

ein. Darliber hinaus hielten es

Im Hinblick auf die Wirkung der Angebote nahmen auf der
einen Seite 38% der Arzte der Studienarme B und C bei den
pflegenden Angehorigen eine ,groRe bis sehr grol3e positive
Veranderung* durch das IDA-Projekt wahr. Auf der anderen
Seite stellte knapp ein Drittel der Arzte ,keine bis héchstens
kleine positive Veranderungen® bei den Angehdrigen fest.
Wiederum verzeichneten 20% der Arzte bei den Demenz-
patienten eine ,,groRe bis sehr groRe positive Verdanderung®
43% der Arzte stellten dagegen bei den Patienten , keine bis
hochstens kleine positive Veranderungen® fest.

Ob das Projekt den Umgang mit der Diagnose Demenz in
der Praxis verindert hat, bewertete ein Drittel der Arzte
mit der Einschatzung: ,groRe bis sehr grolRe Veranderung*
(37%). Allerdings gab ebenfalls ein Drittel der Arzte an, ,kei-
ne bis geringe Verdnderungen“ bemerkt zu haben (37%).

Pflegende Angehorige von Demenzpatienten empfinden
zugehende Angehdérigenberatung als sehr hilfreich.
Angehorige, die einen Demenzpatienten zuhause pflegen,
empfinden eine zugehende Angehdrigenberatung (IDA-
Beratung) mehrheitlich als sehr hilfreich. Dies ist ein wei-
teres zentrales Ergebnis der Versorgungsforschungsstudie.
Nach einer zweijahrigen Teilnahme an der Studie wurden
die pflegenden Angehorigen, deren demenzkranker An-
gehoriger noch zu Hause lebte, nach ihren Erfahrungen
mit der zugehenden Beratung befragt (Gruppe B und C).
Von den Angehdrigen, die das Unterstiitzungsangebot in
Anspruch genommen und somit mindestens einen person-
lichen Kontakt mit ihrem IDA-Berater hatten, bewerteten
50% das Angebot als ,,sehr hilfreich®.
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Hat Ihnen die zugehende Beratung hinsichtlich der Unterstiitzung des
Patienten geholfen? Befragt wurden die Angehoérigen der Studienarme B
und C, in denen das Angebot gemacht wurde, n=81

Konnte die Nutzung von Unterstiitzungsangeboten im Rah-
men des IDA-Projektes gesteigert werden?

Das IDA-Projekt hat gezeigt, dass die zugehende Angeho-
rigenberatung (IDA-Beratung) bereits bei Patienten mit
leichter und mittelschwerer Demenz erfolgreich vermittelt
werden kann. Eine Reprasentativbefragung (Schneekloth,
2005) hat gezeigt, dass nur 6% der pflegenden Angehori-
gen eine personliche Beratung in Anspruch nehmen. Im
Rahmen der IDA-Studie hatten dagegen im Studienarm
C im Verlauf der zwei Jahre 73% der Angehorigen laut
Angaben der IDA-Berater mindestens ein personliches
Treffen mit ihrem IDA-Berater. Im Vergleich mit der Unter-
suchung von Schneekloth konnte durch die Vermittlung
einer Angehorigenberatung liber den Hausarzt und eine
anschlieende zugehende Form der Kontaktaufnahme der
IDA-Berater mit den pflegenden Angehdrigen mehr als eine
Verzehnfachung der personlichen Kontakte mit einem Be-
rater erreicht werden.

Die oben zitierte, fiir Deutschland reprasentative Umfrage
von Schneekloth zeigte auch, dass sich die Nutzung von
angeleiteten Angehorigengruppen auf einem sehr nied-
rigen Niveau bewegt: In der Zeit vor der Befragung haben
insgesamt nur 3% der pflegenden Angehdorigen jemals eine
angeleitete Angehorigengruppe besucht (Schneekloth,
2005). Im Vergleich dazu lieB sich im IDA-Projekt durch
systematische Empfehlung die Teilnahmerate an ange-
leiteten Angehorigengruppen erhdhen, sie blieb jedoch
auf einem vergleichsweise niedrigen Niveau: Vor allem
uiber den konkreten Hinweis auf eine Angehdrigengruppe
konnte die Rate der Inanspruchnahme laut vorhandenen
Angehdrigenangaben nach zweiJahren auf knapp 15% (in
Arm B und C) erh6ht werden. Eigentliches Ziel war es, den
Anteil auf mindestens 20% zu erhohen. Im Arm A lag die
Nutzungsrate auf gleichem Niveau wie in der Schneekloth-
Studie: bei 3%.

Aus welchen Griinden wurden die Unterstiitzungsange-
bote im Projekt IDA zum Teil von den Angehdrigen nicht
genutzt?

Die Griinde der pflegenden Angehdrigen, warum sie eine
angeleitete Angehdrigengruppe nicht besuchen wollen,
sind unterschiedlich: Etwa ein Drittel (39%) der Angeho-
rigen gab nach 2 Jahren an, diese Art der Unterstiitzung
nicht zu bendtigen. Insgesamt 25% gaben an, keine Zeit
fiir den Besuch einer Angehdrigengruppe zu haben. Des
Weiteren wurde durch eine Teilnahme an einer Angeho-
rigengruppe keine Besserung erwartet (13%); und einige
Angehorige gaben an, das Angebot einer angeleiteten An-
gehorigengruppe nicht zu kennen (16%).

Die zugehende Angehdrigenberatung (IDA-Beratung)
fiihrte in Studienarm C innerhalb von zwei Jahren in 73%
der Fille dazu, dass ein personliches Treffen mit einem
IDA-Berater stattfand. Bei 27% der Angehorigen kam es zu
einem telefonischen Kontakt.

In Studienarm B kam es nur in 47% der Falle zu einem
personlichen Treffen mit den Beratern, wahrend 53% der
Angehorigen lediglich telefonisch seitens der Berater kon-
taktiert wurden. Als Hauptgrund dafiir, dass Angehorige
das Angebot nicht nutzten, gaben diese selbst an, diese
Form von Unterstiitzung nicht zu benétigen.




Die Familie bleibt der wichtigste Garant fiir die hdusliche
Pflege von Demenzpatienten.

Die IDA-Studie belegt, dass die Fiirsorge durch die Familie
ein wesentlicher Garant fiir die kontinuierliche Unterstiit-
zung und Pflege eines Demenzpatienten ist. Gut 90% der
Hauptpflegepersonen der IDA-Studie stehen in einem en-
gen verwandtschaftlichen Verhaltnis zum jeweils Erkrank-
ten (Ehepartner, Kinder, Schwiegerkinder). Innerhalb der
Familie wiederum ist Demenz liberwiegend ein Thema,
das Frauen betrifft: Nicht nur sind tiber zwei Drittel der
Demenzpatienten der IDA-Studie weiblich (68%), auch die
Mehrheit der Hauptpflegepersonen sind Frauen (73%).

Welche Merkmale hatte der durchschnittliche Patient zu
Beginn der IDA-Studie?

Das durchschnittliche Alter der Patienten in der IDA-Studie
lag bei 80 Jahren. Der jlingste in die Studie eingeschlossene
Demenzpatient war 65 Jahre alt, der dlteste 100 Jahre.
Von den an der IDA-Studie teilnehmenden Patienten hat-
ten 254 Erkrankte (65%) eine leichte Demenz, 136 der
eingeschlossenen Patienten (etwa 35%) litten zu Beginn
der Studienteilnahme an einer mittelschweren Demenz.
Dies zeigten die Ausgangswerte des Mini-Mental-Status-
Tests (MMST)” der Patienten. Bei knapp einem Drittel der
Patienten wurde die Erkrankung im Zuge der Aufnahme in
die Studie erstmals diagnostiziert. Bei 269 Patienten (69%)
war die Erkrankung vor der IDA-Teilnahme bereits bekannt.
42% der IDA-Patienten hatten zu Beginn der Studie eine
Pflegestufe, in den meisten Fallen Pflegestufe 1 oder 2.
Mindestens 52 Patienten (13%) erhielten eine nicht-medi-
kamentose Therapie, ein Viertel davon zwei nicht-medika-
mentdse Therapien (u. a. Krankengymnastik, Ergotherapie
oder Gedachtnistraining).

5 Der MMST ist ein Test zur Messung der kognitiven Leistungsfihigkeit. Auf ei-
ner Gesamtskala von 30-0 Punkten liegen MMST-Werte fiir leichte Demenz in
einem Bereich zwischen 24-18 Punkten, fiir mittelschwere Demenz zwischen
17-10 Punkten.

Welche Merkmale hatte der durchschnittliche Angehérige
zu Beginn der IDA-Studie?

Das durchschnittliche Alter der Angehérigen (Hauptpfle-
geperson) lag bei 59 Jahren. Die jiingste pflegende Person
(Enkelin) war 21 Jahre alt, die alteste 89 Jahre (Ehefrau).
Ein Drittel der pflegenden Angehorigen waren Ehepartner
der Erkrankten. Der tiberwiegende Teil, rund 60%, waren
jedoch Kinder beziehungsweise Schwiegerkinder der Pati-
enten. Zirka 9% der Hauptpflegepersonen standen in einem
anderen Verhaltnis zum Patienten (Nichte, Enkeltochter).
Pflege in Privathaushalten ist demnach im Wesentlichen
eine organisatorische Leistung der Familie.

Nach Angaben der pflegenden Angehdrigen wurde von den
direkt entlastenden Unterstiitzungsangeboten zu Beginn
der Studie die ambulante Pflege am haufigsten genutzt
(zirka 22%). Mit groBem Abstand folgten hauswirtschaft-
liche Hilfen (8%) und Essen auf Radern (7%). Das Angebot
der Tagespflege nutzten noch etwa 3%, wahrend andere
Unterstiitzungsangebote wie Tagesklinik, Betreuungs-
dienst oder Betreuungsgruppe von den Angehdrigen in
weniger als 2% der Falle in Anspruch genommen wurden.

Inanspruchnahme direkt entlastender
Unterstiitzungsangebote

1L1% Betreuungsgruppe
1,4% Betreuungsdienst
1,4% Tagesklinik
22% Sonstiges
2,8% Tagespflege
6,7 % Essen auf Radern
7,6 % Hauswirtschaftliche Hilfe
22,1% Ambulante Pflege
54,7 % keine Inanspruchnahme

Pflegende Angehorige haben haufig ein soziales Netzwerk,
das sie unterstitzt und ab einem bestimmten Schwere-
grad der Demenzerkrankung verstarkt auch pflegerisch in
Anspruch genommen wird: Eine Hauptpflegeperson unter-
stiitzte einen Demenzkranken mit Pflegestufe 2 zu Beginn
der Studie durchschnittlich 10 Stunden pro Tag. Weitere
Angehorige halfen zirka 2 Stunden pro Tag. Im Vergleich
dazu betrug der Beitrag weiterer Angehériger bei Patienten
mit Pflegestufe 3 sogar im Mittel 4 Stunden. Beim zeit-
lichen Aufwand der Hauptpflegeperson war keine Steige-
rung gegeniiber Pflegestufe 2 zu sehen.

Wie hat sich der Gesundheitszustand der Demenzkranken
wdhrend der zweijihrigen Beobachtungsdauer verdindert?
Insgesamt verschlechterte sich der Gesundheitszustand
der im Durchschnitt 80-jahrigen Patienten im Beobach-
tungszeitraum deutlich, so dass nach zwei Jahren 12% in
ein Heim umgezogen und weitere 20% ohne Heimubertritt
verstorben waren. Bei den knapp 70% aller Studienteil-
nehmer, die auch nach zwei Jahren noch zuhause lebten,
zeigte sich bei der demenzspezifischen Symptomatik wie
der geistigen Leistungsfahigkeit (MMST-Wert) oder den
Verhaltensauffilligkeiten (NOSGER®) wenig Veranderung.
Der Unterstitzungsbedarf (Barthel-Index, NOSGER-IADL’)
nahm hingegen deutlich zu:

Die Fahigkeiten der IDA-Patienten, den fundamentalen
Aktivititen des taglichen Lebens (ADL)® nachzugehen,
verschlechterten sich wahrend des zweijahrigen Beob-
achtungszeitraums. Die Patienten, die bei Studienende
noch zu Hause lebten, hatten zu Beginn der Studie einen
Barthel-Index von durchschnittlich 78. Nach zwei Jahren
lag er nur noch bei 64. Dementsprechend ist sowohl der
Anteil der hilfebediirftigen Patienten als auch der Stun-
denumfang fiir die Hilfe gestiegen. Auch verschlechterte
sich die gesundheitsbezogene Lebensqualitat (gemessen
mit dem EQ-5D°) der Patienten.

6 Beurteilungsskala zur Erfassung von Verhaltensdnderungen bei zu Hause leben-
den dlteren Menschen als auch bei Heimpatienten.

7 IADL: z. B. Einkaufen, Zubereiten von Mahlzeiten, Haushaltsfiihrung (inkl. Putzen,
Wische waschen), Einnahme von Medikamenten, Erledigung von finanziellen
Angelegenheiten, Ubernahme von Fahrten, Begleitung aufSer Haus.

8 ADL: z. B. Toilettengang, Essen, Ankleiden, Kérperpflege, Baden, Gehen.

9 DerEQ-5D ist ein weitverbreiteter Fragebogen zur gesundheitsbezogenen Lebens-
qualitdt.

In welchem Umfang wurden evidenzbasierte Antidemen-
tiva'® verordnet?

Die Daten zur Verordnung von evidenzbasierten Antide-
mentiva liegen aktuell fiir das erste Studienjahr vor: Im er-
sten Studienjahr erhielten 46% der Patienten mindestens
eine Verordnung von ihrem Hausarzt an evidenzbasierten
Antidementiva (laut Kassendaten). Dabei zeigten sich kei-
ne signifikanten Unterschiede zwischen den Verordnungs-
raten in den drei Studienarmen.

Wie stellt sich die Betreuungsbelastung der Angehérigen im
zeitlichen Verlauf dar?

Mehr als die Halfte der Hauptpflegepersonen half den De-
menzpatienten zu Beginn der IDA-Studie bei , Aktivitaten
des taglichen Lebens“ (ADL) sowie ,Instrumentellen Akti-
vitdten des taglichen Lebens“ (IADL). Rechnet man die Zeit
hinzu, die zur Beaufsichtigung aufgewendet werden muss,
um Gefahrensituationen zu vermeiden (Uberwachungs-
zeit), dann betrug die durchschnittliche Versorgungszeit
pro Tag zirka flinfeinhalb Stunden. Eineinhalb Stunden da-
von wurden die Patienten bei ADL, gut zwei Stunden bei
IADL unterstiitzt. Rund zwei Stunden pro Tag fielen durch-
schnittlich fir Uberwachungszeiten an. Hilfe von einer
oder mehreren anderen informellen Personen! bekamen
fast 60% der Hauptpflegepersonen.

10 Arzneistoff zur Behandlung der Demenz.

11 Informelle Personen bzw. Pflege: Hilfe, die nicht erwerbsmdfig durchgefiihrt
wird, z. B. Unterstiitzung bei fundamentalen Aktivitdten des tdglichen Lebens
(z. B. Toilettengang, Essen, Kérperpflege).
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Im zweijahrigen Beobachtungszeitraum stieg sowohl
der Zeitaufwand fiir die Betreuung durch Angehorige
als auch die subjektive Belastung der Hauptpflegeper-
sonen (gemessen durch die Hausliche Pflege-Skala'?)
deutlich an, letztere insbesondere im zweiten Jahr:
Wahrend zu Studienbeginn, wie oben beschrieben, der
durchschnittliche Versorgungsumfang der pflegenden
Angehorigen bei fiinfeinhalb Stunden pro Tag lag, stieg
er wahrend der zwei Beobachtungsjahre um durch-
schnittlich zwei Stunden pro Tag an. Im Hinblick auf
den Schweregrad der subjektiven Belastung gaben 24%
der pflegenden Angehdorigen bereits zu Beginn der IDA-
Studie eine mittlere bis schwere subjektive Belastung
(HPS) an. Dies steigerte sich im Zwei-Jahres-Zeitraum
auf 33% der Angehorigen.

Der Anteil der Patienten und Angehdrigen, die auch
formelle Hilfsangebote®® in Anspruch nahmen, stieg
in den zwei Jahren von gut 20% auf das Doppelte an.

12 Hdusliche Pflege-Skala (HPS): Misst die subjektive Belastung durch Verrich-
ten der hduslichen Pflege.
13 Formelle Pflege: Erwerbsmdfige Hilfe, z. B. ambulante Pflege, Haushalts-

hilfe, Tagespflege.

Perspektiven
fur die Zukunft

Das IDA-Projekt hat Pionierarbeit fiir neue Forschungspro-
jekte geleistet, die zur Verbesserung der Versorgung von
Demenzpatienten und ihren pflegenden Angehdrigen
durchgefiihrt werden miissen. Die Studie wirft zahlreiche
neue Forschungsfragen auf, mit deren Beantwortung Fort-
schritte in der Versorgung erreicht werden kdnnen.

Das im IDA-Projekt entwickelte MaRBnahmenpaket zur
Verbesserung der Versorgung von Patienten mit Demenz
sowie ihrer betreuenden Angehérigen hat im Vergleich
zur Normalversorgung bereits zu einer Intensivierung ge-
fiihrt. Die erhofften Wirkungen auf die Verzégerung des
Heimubertritts und die Verringerung der Belastung fuir
die pflegenden Angehdérigen sind im Rahmen der Studie
jedoch noch nicht nachweisbar. Daher werden im Rahmen
des IDA-Projektes auch die 4-Jahresdaten der Heimiiber-
tritte und Todesfalle der IDA-Patienten untersucht. Damit
wird dem Sachverhalt, dass einerseits die Angehorigen die
IDA-Beratung angenommen und positiv bewertet haben,
aber andererseits keine signifikanten Veranderungen der
Versorgungssituation erkennbar waren, weiter nachge-
gangen.

Wichtige Forschungsfragen, deren Antworten zu ei-
ner besseren Versorgung von Demenzpatienten und
ihren pflegenden Angehorigen beitragen kénnen:

+ Was wird die Auswertung der 4-Jahresdaten beziiglich

der Hauptfragestellung der IDA-Studie ergeben?

+ Warum wurden die in IDA kostenfreien Beratungs- und

Unterstiitzungsangebote teilweise nicht angenom-
men?

+ Wie kann die Akzeptanz von Beratungs- und Unterstit-

zungsangeboten fiir Angehorige von Demenzkranken
weiter gesteigert werden? Was kann noch unternom-
men werden, um Hemmschwellen abzubauen?

+ Welche sind die konkreten Hemmschwellen, die ge-

senkt werden miissen?

% Welche nicht-medikamentdsen Interventionen, die sich

primar an den Demenzkranken richten, wirken verzo-
gernd auf den Heimiibertritt?

+ Die individuelle Versorgungs- und Pflegesituation von

Demenzkranken und pflegenden Angehorigen ist sehr
unterschiedlich: Welche Beratungs- und Unterstiit-
zungsangebote sind fiir welche Angehdrigen und Pa-
tienten so ,,passgenau®, dass sie in hohem Mal3e ange-
nommen werden und ihre Wirkung entfalten konnen?

+ Wie kann die zukiinftige Unterstiitzung von Demenz-

kranken durch Familie oder alternative Versorgungsan-
gebote bei einer steigenden Zahl von Demenzerkrank-
ten gesichert werden?

Wie fiihren die IDA-Projektpartner ihr Engagement in der
Demenzversorgung fort?

Zunachst werden im Januar 2010 die gesundheitsokono-
mischen Ergebnisse der IDA-Studie vorgestellt. Dariiber
hinaus werden sowohl die medizinischen als auch die
gesundheitsékonomischen Hauptergebnisse bei einer
internationalen wissenschaftlichen Zeitschrift zur Publi-
kation eingereicht. Anschlieend werden die beteiligten
Wissenschaftler der Psychiatrischen Universitatsklinik
Erlangen und des Helmholtz Zentrums Miinchen weitere
Forschungsthemen anhand der IDA-Daten bearbeiten, da
das umfangreiche Datenmaterial aus der Studie zahlreiche
wichtige Fragestellungen zum Krankheitsverlauf und zur
Versorgung von Demenzpatienten beantworten helfen
kann.

Die IDA-Projektpartner, der AOK-Bundesverband, die AOK
Bayern sowie die beiden forschenden Pharmaunterneh-
men Pfizer und Eisai wollen ihr Engagement fiir eine besse-
re Versorgung von Demenzpatienten und ihrer pflegenden
Angehorigen im Rahmen ihrer jeweiligen Tatigkeitsfelder
fortfiihren. Fiir mogliche Folgeprojekte, die sich aus IDA
ergeben konnen, haben die Projektpartner Gesprache ver-
einbart.
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Projektbiiro IDA Niirnberg

c/o AOK Bayern

Dr. Sonja Wunder, Sebastian Bohmer
Frauentorgraben 49

90443 Nirnberg

Tel.: 0911/218-969
Fax: 0911/218-186
E-Mail: ida-projektbuero-nuernberg@by.aok.de

Weitere Informationen finden Sie auch unter:
www.projekt-ida.de

Die IDA-Projektpartner bedanken sich bei allen teilnehmenden Patienten und ihren
pflegenden Angehdrigen sowie Haus- und Fachdrzten in der Region Mittelfranken fur
ihre aktive Unterstiitzung bei der Realisierung der IDA-Studie. Ohne ihr Engagement
ware eine Umsetzung nicht moglich gewesen. Dariiber hinaus gilt der Dank allen
Unterstiitzern vor Ort, insbesondere den Angehdorigengruppen der Projektregion, der
Alzheimer Gesellschaft Mittelfranken, der Kassendrztlichen Vereinigung Bayerns, der
Bayerischen Landesarztekammer sowie dem Bayerischen Hausarzteverband.

Anmerkung: Es ist zu beriicksichtigen, dass bei den Ausfiihrungen nicht immer die Daten aller 390 Patienten bzw. pfle-
genden Angehdrigen oder aller 129 teilnehmenden Arzte vorliegen. Daher beziehen sich einzelne Prozentzahlen jeweils
auf die Grundgesamtheit, von der Daten vorliegen, und nicht auf die insgesamt eingeschlossenen 390 Patienten bzw.
pflegenden Angehérigen oder 129 teilnehmenden Arzte.



