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Zusammenfassung

Zusammenfassung

Ausgangslage und Fragestellungen

Die Nationale Demenzstrategie 2014-2017 ord-
net die zu bearbeitenden Themen zur Verbesse-
rung der Lebenssituation von Menschen mit
Demenz und ihren Angehérigen in vier Hand-
lungsfelder ein. Handlungsfeld 4 deckt dabei
den Bereich «Daten- und Wissensvermittlung»
ab. Ziel ist, dass die Informationen zur Situation
von Menschen mit Demenzerkrankung vorlie-
gen, die fur die Versorgungsplanung und -steu-
erung erforderlich sind.

Vor diesem Hintergrund und basierend auf einer
Motion von Nationalrat Jean-Francois Steiert hat
das Bundesamt fur Gesundheit (BAG) das Buro
far arbeits- und sozialpolitische Studien (BASS)
mit der Erarbeitung einer «Grundlagenstudie fur
ein Versorgungsmonitoring im Bereich Demenz-
erkrankungen» mandatiert (Projekt 8.1 der De-
menzstrategie).

Die Studie orientierte sich an folgenden Frage-
stellungen:

m |ST-Zustand der Datenlage:

- Welche Typen von Monitoringsystemen lassen
sich in vergleichbaren Landern identifizieren?

- Welche Informationen zu Demenzerkrankun-
gen sind in der Schweiz in bestehenden Daten
verflgbar?

m SOLL-Zustand der Datenlage:

- Welche Informationen zu Demenzerkrankun-
gen sind als Grundlage fur die mittel- und lang-
fristige Versorgungsplanung und -steuerung er-
forderlich?

m Umsetzungsoptionen, um vom [ST-Zustand
zum SOLL-Zustand zu gelangen:

- Welche Varianten eines «Versorgungsmonito-
rings Demenz» sind «realisierbar»?

- Welche Chancen, Risiken, Starken und Schwa-
chen bringen die einzelnen Optionen mit sich?

Methodisches Vorgehen

Die Abwicklung des Mandats gliederte sich in
mehrere Arbeitsschritte:

m Der IST-Zustand der Datenlage wurde vor al-
lem mit Hilfe von Literatur- und Dokumen-
tenanalysen erarbeitet, erganzt durch schriftliche
und telefonische Nachfragen bei Datenverant-
wortlichen.

m Zur Definition des SOLL-Zustands der Datenla-
ge far die Versorgungsplanung und -steuerung
in der Schweiz wurde ein breites Gremium von
Expertinnen und Experten beigezogen, welches
schriftlich und im Rahmen eines Workshops
Stellung nahm.

m Basierend auf den Ergebnissen der vorange-
henden Arbeitsschritte wurden ein Vergleich
zwischen IST- und SOLL-Zustand vorgenommen
und Lésungen skizziert, um Informationslicken
zu schliessen.

m Anschliessend wurden in Absprache mit der
Auftraggeberin vier Umsetzungsoptionen ver-
tiefter abgeklart und einer Machbarkeitsanalyse
unterzogen. Diese stltzte sich u.a. auf Einschat-
zungen von Datenverantwortlichen.

Monitoringsysteme fiir Demenzerkran-
kungen in vergleichbaren Landern

Die Dokumentenanalyse fokussierte auf die
Identifikation unterschiedlicher Typen von Da-
tensammlungen, Vorgehensweisen sowie auf
die wichtigsten Indikatoren. Es liessen sich grob
vier Typen von Monitoringsystemen erkennen:

m Personenbasierte Register mit gesetzlicher
Meldepflicht (z.B. New York State, West Virgina,
Banque nationale Alzheimer in Frankreich)

m Personenbasierte Register ohne Meldeverfah-
ren, basierend auf einem automatischen Zu-
sammenzug anonymisierter Patientendaten (z.B.
South Carolina; Register anhand Krankenversi-
cherungsdaten in Deutschland; Sismacg in Qué-
bec)

m «Epidemiologische Monitorings» anhand sys-
tematischer (regelmassiger) Auswertungen ver-
schiedener bestehender Datenquellen, Erhebun-
gen und Einzelstudien (z.B. EURODEM, Euro-
CoDe, GeroStat in Deutschland, Report der US-
Alzheimer’s Association)

m «Monitoring der Versorgung»: Bei diesen
Systemen besteht der Fokus auf der Versor-
gungsqualitdt und dem Krankheitsverlauf (z.B.
SveDem in Schweden)

Bei den allermeisten analysierten Systemen steht
die Gewinnung von Daten zu Inzidenz und Pra-
valenz von Demenzerkrankungen im Vorder-
grund. Auf der Grundlage der ermittelten Raten
wird die jeweilige Anzahl Menschen mit De-
menzerkrankung als zentraler Indikator fur die
Versorgungsplanung und -steuerung berechnet.
Die Informationsgewinnung in der Schweiz durf-
te am ehesten mit einem epidemiologischen
Monitoring vergleichbar sein, wobei keine Sys-
tematik (periodische Aktualisierungen) vorliegt.

IST-Zustand Schweiz: Datenbestande mit
Informationen zu Demenzerkrankungen

Drei Datenbanken auf Ebene Bund liefern
aktuell Informationen zu Demenzerkrankungen:

m Medizinische Statistik der Krankenhauser
(BFS): u.a. Anzahl Haupt- und Nebendiagnosen
von Demenzerkrankungen im stationdren Be-
reich, jahrlich
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m Erhebung zum Gesundheitszustand von be-
tagten Personen in Institutionen (EGBI, BFS):
Angaben zu demenzkranken Menschen in sozi-
almedizinischen Einrichtungen (Gesundheitszu-
stand, Lebensbedingungen, Pflegebedarf, med.
Versorgung), bisher einmalig 2008, eine Wie-
derholung ist nicht vorgesehen

m Statistik der Todesursachen (BFS): Anzahl To-
desfalle mit Ursache Demenz, jahrlich

Daneben sind zwei Statistikprojekte auf Bundes-
ebene zu erwdhnen, die in absehbarer Zukunft
einen wichtigen Beitrag liefern dirften: Die Ge-
sundheitsstatistik  des ambulanten Bereichs
MARS (BFS) sowie die Statistik auf der Grundla-
ge von Versichertendaten BAGSAN (BAG).

Weiter existieren auf Bundesebene mehrere
Datenbestande, die zwar keine spezifischen In-
formationen zu Demenz enthalten, die jedoch
als Grundlage fir Hochrechnungen beigezogen
werden konnen: Statistik der Bevélkerung und
der Haushalte (STATPOP, BFS), Statistik der Sozi-
almedizinischen Institutionen (SOMED, BFS),
Krankenhausstatistik (BFS), Spitex-Statistik (BFS),
Statistik diagnosebezogener Fallkosten (BFS),
Schweiz, Gesundheitsbefragung (SGB, BFS).

Auf Ebene der Kantone und Gemeinden sind
zwei Erhebungen erwahnenswert: Eine Uber-
sichtsstudie zu Versorgungsangeboten fir Men-
schen mit Demenzerkrankung der Konferenz der
kantonalen Gesundheitsdirektor/innen (GDK; Be-
fragung der Kantone 2012) sowie eine Studie
zur Pravalenz von Demenz in der Stadt Zdrich
(Gostynski et al. 2002). Zu beachten ist, dass der
Kanton Tessin eine Art kantonales Demenzmoni-
toring betreibt. Hierzu werden Patientenassess-
mentdaten der Tessiner Alters- und Pflegeheime
und der Spitex ausgewertet. Die gewonnenen
Kennzahlen zur Pravalenz von Demenzen bei
Personen, die die entsprechenden Angebote
nutzen, werden erganzt durch Daten aus thera-
peutischen Tageszentren bzgl. Erkrankungs-
schwere. Zudem werden periodisch Befragun-
gen zur Zufriedenheit der Klient/innen mit den
Leistungen der Einrichtungen durchgefihrt.

Neben den Daten, die von der 6ffentlichen Ver-
waltung erhoben werden, existieren verschiede-
ne Datenbestande, -erhebungen und Einzel-
studien von Verbanden und privaten Orga-
nisationen. Von zentraler Bedeutung sind dabei
die Studien, die im Auftrag der Schweizerischen
Alzheimervereinigung (ALZ) realisiert wurden.
Eine Studie von 2012 basiert auf Assessmentda-
ten aus Heimen und enthalt u.a. Angaben zum
Pflegeaufwand, zur Medikation oder zu Alltags-
aktivitaten von demenzkranken Personen. Wei-
tere Studien befassen sich mit der Versorgung
im Bereich Demenzerkrankung (gfs Bern 2004),

den Kosten der Demenz (Ecoplan 2010) oder mit
Ressourcen und Methoden der Betreuung (QUA-
LIS evaluation/BFH 2013). Informationen zu Be-
treuung und Bedurfnissen von Demenzerkrank-
ten und ihren Angehorigen lassen sich aus An-
gehorigenbefragungen  entnehmen  (Ecoplan
2013, Moor 2013). Weiter erhebt der Verein
«Swiss Memory Clinics» in periodischen Abstan-
den die Kapazitadten der «Memory Clinics» far
Demenzabklarungen. Erganzend sei noch die
Erhebung SHARE (Survey of Health and Retire-
ment in Europe) erwahnt, die fur die Schweiz
bzgl. Multimorbiditat ausgewertet wurde (Mo-
reau-Gruet 2013).

Die erwahnten Studien und Datenauswertungen
sind fur die aktuelle Informationslage ausserst
wichtig. Allerdings handelt es sich um Einzeler-
hebungen, deren Wiederholung ungewiss und
aufwendig ist.

Im Rahmen der IST-Analyse zur Datenlage in der
Schweiz wurde ebenfalls abgeklart, welche Da-
tenbanken — zumindest in der aktuellen Form —
keine Informationen zu Demenzerkrankun-
gen enthalten, auch wenn dies vom Themenfeld
her denkbar ware. Hierzu gehéren die IV-
Statistik (BSV), die AHV-Statistik (BSV), die
Schweizerische  Arbeitskrafteerhebung  (SAKE,
BFS), der Daten- sowie der Tarifpool der Kran-
kenversicherer (SASIS AG) und der NAKO-Daten-
pool der Schweizer Arzte (Newindex).

Definition des SOLL-Zustands: Zentrale
Indikatoren

Grandend auf der Dokumentenanalyse wurde
eine Liste mit Indikatoren erstellt und im Rah-
men einer «Vernehmlassung» von Expert/innen
erganzt. Das Uberarbeitete Indikatorenset wurde
in einem Workshop mit einem Gremium, beste-
hend aus Vertreter/innen von Datenlieferanten,
Datennutzern (insbes. Kantone) und Forscher/in-
nen diskutiert und bereinigt. Folgende Indikato-
ren wurden fir die Versorgungsplanung und -
steuerung im Bereich Demenzerkrankungen in
der Schweiz als zentral bezeichnet:

«Epidemiologie» und «Versorgungsbedarf»:

m Allgemeine Pravalenz und Inzidenzraten:

- Pravalenzraten von diagnostizierten Demenzer-
krankungen

- Pravalenzraten von nicht-diagnostizierten De-
menzerkrankungen

- Inzidenzraten von diagnostizierten Demenzer-
krankungen

- Pravalenz von Todesféllen aufgrund von De-
menzerkrankung

m Spezifische Pravalenzen:

- nach Schweregrad der Erkrankung
- nach Typ der Erkrankung

- nach Komorbiditaten
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- nach Wohnsituation

- nach Art der Unterstlitzung

- nach Therapieform

- nach Betreuungsaufwand und nach Schwierig-
keit bei der Austibung von Alltagsaktivitaten

«Versorgungsangebot»:

- Anzahl demenzspezifische Platze/Betten in sta-
tiondren Einrichtungen

- Anzahl demenzspezifische Tages- oder Nacht-
platze

- Demenzspezifische ambulante Angebote zur
Unterstitzung von Demenzkranken und deren
Angehdérigen

- Anzahl «Memory Clinics» oder dhnliche Ein-
richtungen und deren Kapazitat fur Abklarungen
- Anzahl Demenzspezialist/innen in verschiede-
nen Berufsgruppen

Vergleich zwischen IST- und SOLL-Zustand
der Datenlage zu Demenzerkrankungen in
der Schweiz

Es lasst sich feststellen, dass zu den meisten
aufgefthrten Indikatoren Basisinformationen far
die Schweiz vorhanden sind. Bei den allgemei-
nen Pravalenzen und Inzidenzen stiitzt man sich
allerdings auf auslédndische Studien, des Weite-
ren auf eine Befragung der Alzheimervereini-
gung aus dem Jahr 2004. Bei den spezifischen
Pravalenzen sind es mehrere Einzelstudien, aus
denen die Informationen gewonnen werden.
Auch bei den Indikatoren zum Versorgungsan-
gebot beruhen die verfligbaren Informationen
auf einmaligen Umfragen, welche teilweise nicht
auf Zufallsstichproben beruhen.

Eine grosse Restriktion/Liicke bei den bislang
vorhandenen Informationen besteht darin, dass
viele zugrundeliegende Erhebungen erst einma-
lig durchgefuhrt wurden und zum Teil veralteten
sein durften. Hinzu kommen Probleme der Re-
prasentativitdt, da Daten haufig aus lokal be-
grenzten Einzelstudien stammen. Fir ein Moni-
toring sind periodische Wiederholungen von
Einzelstudien, die auf fur die Gesamtschweiz
reprasentative Stichproben basieren, mit Auf-
wand und Schwierigkeiten verbunden (Bilden
analoger Stichproben, Vergleichbarkeit der Re-
sultate etc.). Im Rahmen der Machbarkeitsanaly-
se wurde daher nach Moglichkeiten gesucht, ein
Monitoring schwergewichtig auf bereits beste-
hende Routineerhebungen abzustutzen.

Machbarkeitsanalyse zu ausgewahlten
Optionen

Im Anschluss an einen Experten-Workshop im
Juli 2014 wurden in Absprache mit dem BAG die
Optionen im Bereich Monitoring, Epidemiologie
und Versorgung bestimmt, die einer Machbar-
keitsanalyse unterzogen werden sollten. Dazu

gehorten (a) ein Demenzregister mit Meldesys-
tem, (b) der Ausbau bestehender Routinestatisti-
ken und das Schliessen von Datenltcken durch
MARS, (c) die Nutzung von Assessmentdaten der
Heime und der Spitex, (d) die Nutzung von
Krankenversicherer-Daten. FUr die Optionen
wurden jeweils Starken, Schwachen, Chancen
und Risiken untersucht.

Optionen mit positiver Beurteilung

Fur folgende funf geprifte Optionen wird die
Machbarkeit grundsatzlich positiv eingestuft:

m Demenzregister mit Meldesystem (analog
Krebsregister): Bei BerUcksichtigung aller Leis-
tungserbringer wirden grundsatzlich samtliche
Falle erfasst werden und der einfache Datenzu-
gang fur die offentliche Hand wére gegeben.
Zur Berechnung von Prévalenz- und Inzidenzra-
ten wadre ein Register mit Meldesystem die ver-
lasslichste Basis. Allerdings ist der Aufbau mit
einem erheblichen personellen und finanziellen
Aufwand verbunden. Bis Daten vorliegen, durfte
es sehr lange dauern - u.a., weil zuerst eine
Gesetzesgrundlage geschaffen werden musste.

m Datenbank mit Patientendaten der «Me-
mory Clinics»: Zurzeit werden die Patientenda-
ten der «Memory Clinics» (MC) dezentral ge-
sammelt. Der Aufbau einer einheitlichen MC-Da-
tenbank ist im Vergleich zu einem Register mit
Meldesystem mit geringerem Aufwand realisier-
bar. Innerhalb von zwei Jahren durften Auswer-
tungen maoglich sein. Allerdings handelt es sich
bei den in «Memory Clinics» abgeklarten Pati-
ent/innen nicht um ein reprasentatives Abbild
der Menschen mit demenzieller Erkrankung in
der Schweiz, sondern um eine Selektion. Weiter
ist, wie bei den anderen Daten auch, die Még-
lichkeit von Doppelzahlungen zu beachten.

m Verwendung von Assessmentdaten aus Be-
darfsabklarungsinstrumenten der Leistungser-
bringer Alters- und Pflegeheime und o&ffentl.
Spitex: Es erscheint zweckmadssig, die bestehen-
den Assessmentdaten (insbes. RAI-NH und RAI-
HC) als Grundlagen fir ein Demenzmonitoring
zu verwenden. Sie ermdglichen eine relativ hohe
Abdeckung und Reprasentativitat. Einschran-
kungen ergeben sich dadurch, dass nicht samtli-
che Einrichtungen mit RAI arbeiten und dass z.T.
nicht bei allen ihren Klient/innen ein Assessment
durchgefuhrt wird. Die spezifischen Kosten fur
diese Variante waren vergleichsweise gering, da
die Datenerfassungen in den Assessments ohne-
hin erfolgen. Allerdings sind die Daten resp.
Auswertungen nicht im Besitz der 6ffentlichen
Verwaltung und mussen voraussichtlich finanzi-
ell abgegolten werden. Die RAI-HC-Daten durf-
ten ab 2018 vorliegen.

m Zukinftige Nutzung der Daten des Statistik-
projekts MARS (BFS): Sobald in MARS erste
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Daten zu den Diagnosen im ambulanten Bereich
vorliegen, mdissten diese auf ihre Eignung hin
geprift und in ein Demenzmonitoring integriert
werden. Unsicherheiten bestehen bzgl. Qualitat,
Vergleichbarkeit und Abdeckungsgrad der Diag-
nosecodes. Zusatzkosten sollten keine entste-
hen, da die MARS-Daten ohnehin von den am-
bulanten Leistungserbringern erfasst resp. vom
BFS gesammelt werden. Erste Daten durften fir
den ambulanten Spitalbereich 2016, fur Arzt-
praxen frihestens 2018 vorliegen.

m Erhebung von demenzspezifischen Platzen
in der Statistik der Sozialmedizinischen Insti-
tutionen SOMED (BFS): Ein Indikator des Ver-
sorgungsangebots kénnte anhand von Zusatzva-
riablen in der SOMED-Statistik erfasst werden.
Allerdings misste der Ausbau einer amtlichen
Statistik sorgfaltig geprift werden, was zwei bis
drei Jahre dauert. Abgesehen vom Koordinati-
onsaufwand waren die Kosten fir eine oder
zwei zusatzliche Variable(n) nicht hoch.

Optionen mit negativer Beurteilung

Die Erweiterung der SOMED (BFS) in Bezug auf
das Erfassen individueller Bewohnerdaten, die
Erweiterung des Fragebogens der Schweizeri-
schen Arbeitskrafteerhebung SAKE (BFS) sowie
der Schweizerischen Gesundheitsbefragung SGB
(BFS) wurden negativ beurteilt, da die demenz-
spezifischen Fragen nicht in die Erhebungen
bzw. zur Stichprobe passen. Ebenfalls negativ
beurteilt wurde die Nutzung von Krankenversi-
cherer-Daten. Zurzeit klaren verschiedene Versi-
cherer ab, inwieweit Personen mit Demenzer-
krankung in ihren Daten separiert werden kén-
nen (Medikamente, TARMED-Positionen, Diag-
nosecodes). Diagnoseinformationen sind in den
KV-Daten nur vereinzelt enthalten. Solange die
entsprechende Identifikation nicht geklart ist,
lassen sie sich nicht fur ein Demenzmonitoring
nutzen. Gleiches gilt fir das auf KV-Daten auf-
bauende Statistik-Projekt BAGSAN des BAG.

Empfohlenes Vorgehen, weitere Schritte

Die Abklarungen haben ergeben, dass quantita-
tive Basisinformationen zu Demenzerkrankun-
gen in der Schweiz vorhanden sind, dass diese
jedoch zumeist auf Einzelstudien beruhen und
deren Daten nicht mehr Gberall aktuell sein dirf-
ten. Mit Blick auf ein Monitoring resp. eine Ver-
besserung der Datenlage erachten wir drei Mas-
snahmen als zweckmassig und zielfiihrend:

m Umsetzen einer einheitlichen Erhebung von
Patientendaten in den «Memory Clinics»

m Systematisches Auswerten der routinemassig
erhobenen Assessmentdaten der Leistungser-
bringer Alters-/Pflegeheime und Spitex

m Prifen einer Erweiterung der SOMED mit An-
gaben zu demenzspezifischen Platzen (nicht zu
Bewohnerdiagnosen)

Fur die Umsetzung ist mit einem Zeithorizont
von drei bis vier Jahren zu rechnen. Daneben
kénnen ohne vorausgehende Massnahme die
Medizinische Statistik der Krankenhduser (stati-
onare Behandlungen mit Haupt-/Nebendiagnose
Demenz) und die Todesursachenstatistik im Sin-
ne der Verfolgung von Entwicklungen fir ein
Monitoring beigezogen werden. Sobald erste
Daten der ambulanten Medizinischen Statistik
MARS vorliegen, ist zu prifen, inwiefern diese
flr ein Demenzmonitoring genutzt werden kon-
nen. In Form einer explorativen Studie kdnnen
zudem SHARE-Daten (Survey of Health an Reti-
rement in Europe) ausgewertet werden.

Die nachfolgenden Tabellen A und B zeigen
Ubersichtsartig die fur das Monitoring empfoh-
lenen Datengrundlagen und Variablen.

Tabelle A: Ubersicht Giber die vorgeschlage-
nen Datengrundlagen auf Ebene Epidemio-

logie/Versorgungsbedarf

Versorgungs-
ebene

Daten/Informa-
tionsquellen

Bemerkungen

Personen in Alters-
und Pflegeheimen
- Alter, Geschlecht
- Typ der Demenz-
erkrankung

- Kognitive Leis-
tungsfahigkeit CPS
- Aktivitaten d.
tdgl. Lebens ADL

Assessmentdaten
der Heime:
RAI-NH, PLAISIR
-> Hochrechnung
mit SOMED (BFS)

Liicken: Heime,
die ausschliesslich
BESA verwenden,
in Ubergang nicht
bertcksichtigt.

Zu beachten: Da-
tenzugdnglichkeit
far offentl. Hand

- Medikation
Personen in Privat-  Assessmentdaten  Licken: Daten d.
haushalten der Spitex: RAI- privaten Spitex.

- Alter, Geschlecht
- Wohnsituation

- Kognitive Leis-
tungsfahigkeit CPS
- Instrum. Aktivita-
ten d. tagl. Lebens
IADL

- Medikation

HC

-> Hochrechnung
mit Spitex-Statis-
tik (BFS)

Keine Daten fur
Personen in Pri-
vathaushalten
verfligbar, die
keine Spitex be-
anspruchen.

Zu beachten: Da-
tenzuganglichkeit
far 6ffentl. Hand

Erganzend:

Personen, die sich
in «Memory Cli-
nics» abklaren/be-
handeln lassen

- Alter, Geschlecht
- Typ der Demenz-
erkrankung (ICD-
10), Komorbiditat
- Inzidenzen

Datenbank der
«Memory Clinics»

Zu beachten:
Bzgl. Pravalenz-
schatzung: Dop-
pelzdhlungen
maoglich.

Zu beachten: Da-
tenzuganglichkeit
fur offentl. Hand

Personen in Spitd- ~ Medizinische Sta-  Zu beachten:

lern tistik der Kran- Bzgl. Pravalenz:

- Alter, Geschlecht  kenhduser (BFS) Doppelzéhlun-

- Typ der Demenz- gen moglich
erkrankung (ICD-

10), Komorbiditat

Verstorbene Per- Todesursachen- Zu beachten:
sonen statistik (BFS) Interpretation De-

- Alter, Geschlecht

menz als Todes-
ursache

Quelle: Darstellung BASS

A
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Zusammenfassung

Tabelle B: Ubersicht Gber die vorgeschlage-
nen Datengrundlagen auf Ebene Versor-

gungsangebot

Versorgungs- Daten/Informa- Bemerkungen
ebene tionsquellen

Stationdrer Bereich ~ SOMED (BFS), Zu beachten:
Heime / Tages- u. evtl. eigene SOMED, sofern
Nachtstrukturen Erhebung Variablen neu

- Anz. demenzspe-
zifische Platze/Bet-
ten

aufgenommen
werden

- Anz. Tages-

/Nachtplatze

Ambulanter Be- Datenbank der Zu beachten:
reich «Memory Clinics»  Datenzuganglich-

- Anz. «Memory
Clinics» und deren

keit fur offentl.
Hand

Kapazitat

Quelle: Darstellung BASS

Zusammenfassend wuirden wir fir das Versor-
gungsmonitoring einen pragmatischen Ansatz
vorschlagen, so wie er aktuell im Kanton Tessin
verfolgt wird.

Liicken in der Datenlage ergeben sich bei die-
sem Vorgehen hauptsachlich fur Personen mit
dementieller Erkrankung, die mit keinem der
erwahnten Leistungserbringer Spitex/Alters- und
Pflegeheim in Kontakt stehen. Der Kanton Tessin
nutzt flr sein Monitoring zusatzlich Daten seiner
therapeutischen Tageszentren. Um sich hier
einen gesamtschweizerischen Uberblick zu ver-
schaffen, brauchte es allenfalls eine eigene Er-
hebung in diesem Bereich. Schatzungen zur An-
zahl Menschen mit (bisher) nicht-diagnostizierter
Erkrankung koénnten auf der Grundlage von
Angaben zum Krankheitsverlauf in der Daten-
bank der «Memory Clinics» vorgenommen wer-
den. Bezlglich der Angebotsseite lassen sich aus
den bestehenden Routinestatistiken kaum Indi-
katoren gewinnen. Neben der erwahnten mogli-
chen Erhebung von Platzzahlen in der SOMED
ware die Durchfhrung von periodischen Be-
standesaufnahmen bei den verschiedenen aus-
sermedizinischen Leistungserbringern denkbar
(demenzspezifische  Angebote, spezialisiertes
Personal etc.).

Die Indikatoren des Monitorings bilden letztlich
das grundlegende Mengengeriist, um den
Versorgungsbedarf abschatzen zu kénnen und
die Kosten der Versorgung und Betreuung der
Demenzkranken zu berechnen und zu aktualisie-
ren.

Vi
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1 Ausgangslage und Fragestellungen

1 Ausgangslage und Fragestellungen

Als Grundlage fur die Versorgungsplanung und -steuerung sollen in der Schweiz Informationen zur Situa-
tion von Menschen mit Demenzerkrankungen vorliegen. Dies ist eines der neun Ziele der Nationalen De-
menzstrategie 2014-2017.

Vor diesem Hintergrund und basierend auf einer Motion von Nationalrat Jean-Francois Steiert hat das
Bundesamt fiir Gesundheit (BAG) dem Buro fur arbeits- und sozialpolitische Studien (BASS) die Erarbei-
tung einer «Grundlagenstudie flr ein Versorgungsmonitoring im Bereich Demenzerkrankungen» in Auf-
trag gegeben.

Motion Steiert (09.3509): [Ziel soll sein]: «Den Aufbau eines Monitoringsystems auf Machbarkeit zu pri-
fen. Dabei ist unter anderem zu kldren, wie das Thema Demenz in den bestehenden Gesundheitsstatisti-
ken besser abgebildet werden kann. Bei einer positiven Beurteilung soll ein Monitoringsystem definiert
und eingerichtet und die Daten sollen regelmdéssiq aktualisiert werden. Dabei werden Informationen zur
Demenzprévalenz sowie zu Angebot und Nachfrage von bedarfsgerechten Dienstleistungen entlang der
Versorgungskette von der Friiherkennung bis zum Lebensende zusammengetragen. Gestlitzt auf die Er-
gebnisse kénnten auch die Kosten besser quantifiziert werden.»

Die Grundlagenstudie soll in einem ersten Schritt aufzeigen, welche Informationen bezuglich Demenzer-
krankungen fir die Versorgungsplanung und -steuerung in den bestehenden Datenbestdnden bereits
verflgbar sind (IST-Zustand der Datenlage) und welche Informationen fiir die Versorgungsplanung und
-steuerung winschbar und erforderlich waren (SOLL-Zustand der Datenlage). Zudem sollen in einem zwei-
ten Schritt Umsetzungsoptionen, um vom IST- zum SOLL-Zustand zu gelangen, dargelegt und auf ihre
Machbarkeit Uberpriift werden.

Folgende Fragestellungen sind zu behandeln:

B [ST-Zustand der Datenlage:
- Welche Typen von Monitoringsystemen lassen sich in vergleichbaren Landern identifizieren?
- Welche Informationen zu Demenzerkrankungen sind in der Schweiz in bestehenden Daten verfligbar?

B SOLL-Zustand der Datenlage:
- Welche Informationen zu Demenzerkrankungen sind als Grundlage fur die mittel- und langfristige Ver-
sorgungsplanung und -steuerung erforderlich?

B Umsetzungsoptionen, um vom IST-Zustand zum SOLL-Zustand zu gelangen:
- Welche Varianten eines «Versorgungsmonitorings Demenz» sind «realisierbar»?
- Welche Chancen, Risiken, Starken und Schwachen bringen die einzelnen Optionen mit sich?
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2 Methodisches Vorgehen
Das Mandat wurde in finf Arbeitsschritten abgewickelt:

B Dokumentenanalyse in vergleichbaren Landern: Als Grundlage wurde zu Beginn die internationale
Literatur zu Monitoringsystemen im Bereich von Demenzerkrankungen analysiert. Bisherige Untersuchun-
gen zeigten, dass sich die Inzidenzraten von Demenz nach Altersklassen zwischen hochentwickelten Lan-
dern kaum unterscheiden (Hopflinger et. al. 2011, 62). Andere hochentwickelte Lander sind mit ahnlichen
Herausforderungen wie die Schweiz konfrontiert im Hinblick auf die Versorgungssituation von Menschen
mit Demenz und ihren Angehdrigen, deshalb lohnte sich eine Analyse des IST-Zustands bezlglich De-
menzmonitoring in vergleichbaren Landern.

B IST-Zustand der Datenlage in der Schweiz: In einem zweiten Schritt wurde geklart, welche Informa-
tionen bzgl. Demenzerkrankungen (inkl. Versorgungssituation von Demenzerkrankungen) in der Schweiz
in den bestehenden Datengrundlagen verfugbar sind. Hierzu wurden samtliche Gesundheits- und Sozial-
statistiken entlang eines Frage- bzw. Kriterienrasters analysiert. Ziel war, einen tabellarischen Steckbrief zu
den potentiell méglichen Datengrundlagen zu erarbeiten. Am Ende entstand eine systematische Ubersicht
dartber, in welchen Datenbanken Uberall demenzspezifische Informationen vorhanden waren (und in
welchen nicht) und inwiefern diese Datenbanken fur ein allfalliges Monitoring benutzt werden kénnten.
B Definition des SOLL-Zustands fiir die Schweiz: Basierend auf den Erkenntnissen aus der Literatur-
analyse (international und Schweiz) sowie vor dem Hintergrund des IST-Zustands der Datenlage in der
Schweiz wurde ein Vorschlag zur Definition eines SOLL-Zustands erarbeitet. Der SOLL-Zustand enthalt die
Definition der einzelnen Indikatoren, die als Steuerungsgréssen notwendig sind. Der Vorschlag des SOLL-
Zustands wurde dem Begleitgremium des Projekts (Expert/innen aus Praxis und Forschung) unterbereitet
und entsprechend der Feedbacks Uberarbeitet.

B Vergleich zwischen IST- und SOLL-Zustand und Aufzeigen von Optionen: Auf den Grundlagen
der bisherigen Arbeiten wurde in einem vierten Schritt der Vergleich zwischen dem IST- und dem SOLL-
Zustand in der Schweiz aufgezeigt und in einem breiten Expertenworkshop mit Datennutzer/-innen,
Datenlieferant/-innen und Leistungserbringer/-innen diskutiert (vgl. Teilnehmerliste im Anhang). Neben der
Diskussion der bisherigen Ergebnisse bzgl. des IST- und SOLL-Zustands der Datenlage im Bereich De-
menzerkrankungen hatte der Workshop insbesondere das Ziel, Lésungsoptionen fiir die Schliessung der
Lucken zwischen IST-und SOLL-Zustand anzudenken resp. Optionen aufzuzeigen und einzugrenzen. Még-
liche Optionen liessen sich grob in fiinf Kategorien zusammenfassen lassen:

- Monitoring ausschliesslich durch (wiederholtes) Zusammentragen von bereits bestehenden Daten

- Aufnahme zusatzlicher Fragen/Fragemodule in bestehenden Gesundheits- und Sozialstatistiken

- Periodische Wiederholung von bereits durchgefihrten spezifischen Befragungen, Einzelstudien

- Konzipierung / Durchfiihrung einer eigenen periodischen spezifischen Bevélkerungsbefragung mit Fokus
auf Demenzerkrankungen

- Aufbau eines nationalen «Demenz-Registers»

B Machbarkeitsanalyse der gewahlten Optionen fiir das Monitoring: Basierend auf den Beschlis-
sen nach der Diskussion mit den Expert/innen wurden die ausgewdhlten Optionen fiir ein Monitoring
einer Machbarkeitsanalyse unterzogen. Diese Analyse wurde einerseits mittels Dokumentenanalysen und
Recherchen vorgenommen, andererseits wurden fur die Informationsgewinnung pro Option verschiedene
Expert/innen-Gesprache geflhrt (vgl. Liste im Anhang). In diesem Schritt wurden auch die Starken,
Chancen und Risiken der Optionen herausgearbeitet.

Dank: An dieser Stelle danken wir allen Teilnehmenden am Expertenworkshop und den befragten Ex-
pert/innen herzlich fur Ihre dusserst wertvollen Inputs und Anregungen im Rahmen der Grundlagenstudie.
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3 Monitoringsysteme fiir Demenzerkrankungen in vergleichbaren
Landern

Bisherige Untersuchungen haben gezeigt, dass sich die Inzidenz- und Pravalenzraten von Demenz nach
Altersklassen zwischen hochentwickelten Landern kaum unterscheiden (Hopflinger et. al. 2011, 62). Da
andere hochentwickelte Lander mit dhnlichen Herausforderungen bzgl. der Versorgungssituation von
Menschen mit Demenz und ihren Angehérigen konfrontiert sind wie die Schweiz, wurde in einem ersten
Schritt internationale Literatur zu Monitoringsystemen im Bereich von Demenzerkrankungen (und ver-
gleichbaren Krankheiten) konsultiert und ausgewertet.

Der Fokus der Recherche lag auf der Art und Weise, wie andere Lander bei der Erarbeitung von Informati-
onsgrundlagen im Zusammenhang mit Demenzerkrankungen vorgehen und welche Indikatoren sie ver-
wenden.

Die Desktop-Recherche (google, google.scholar) wurde auf Deutsch, Englisch und Franzésisch mit folgen-
den Suchbegriffen durchgefihrt: «Demenz»/«dementia»/«démence», «Alzheimer» und «sénilité» in
Kombination mit «Monitoring»/«monitorage», «Register»/«registry», «surveillance» und «données». Da
die Recherche in erster Linie auf Konzeptpapiere und Publikationen der 6ffentlichen Gesundheitsdienste
zielte, wurde auf die Konsultation wissenschaftlicher Meta-Datenbanken wie PubMed verzichtet.

Nachfolgend werden Erfahrungen in anderen Landern mit dem Aufbau und der Strukturierung von De-
menzmonitoring-Systemen geschildert. Es handelt sich dabei jedoch nicht um eine abschliessende interna-
tionale Ubersicht." Ziel und Fokus der Recherche war das Identifizieren von Datenquellen und Statistiken
sowie der Schlisselindikatoren, welche in Monitoringsystemen und Registern verwendet werden — einer-
seits spezifisch fir Demenzkrankheiten, andererseits fir mit Demenz vergleichbaren, nicht Gbertragbaren
Erkrankungen.

Die im Folgenden erwahnten Monitoringprogramme, Register und Berichte stiitzen sich auf Datenquellen,
welche die Demenzerkrankungen mittels medizinischer Diagnosecodes abbilden.? Die ICD-10 unter-
scheidet verschiedene Typen von Demenzerkrankungen (Alzheimer Demenz, vaskuldre Demenz und soge-
nannte sekundare Demenzen aufgrund anderer Erkrankungen, u.a. Lewy-Kérperchen-Demenz, Demenz
bei Parkinson/Huntington) und drei verschiedene Schweregrade (vgl. Rothgang et al. 2010, 150-154). Die
Alzheimer-Krankheit, welche einen grossen Teil der Demenzerkrankungen ausmacht, und die Lewy-
Korperchen-Demenz werden mit dem Code G30 bwz. G31.8 codiert; die Gbrigen Demenzerkrankungen
mit den Codes FOO-FO3 bezeichnet (Nowossadeck 2011, 35).

3.1 Typologie und Informationsquellen

Aus den Ergebnissen der Literaturrecherche lassen sich die folgenden Typen von Monitoringsystemen
ableiten:

B Personenbasierte Register mit einer gesetzlichen Meldepflicht (z.B. New York State, West Virginia)
B Personenbasierte Register ohne Meldeverfahren, basierend auf dem automatischen Zusammen-
zug anonymisierter Patientendaten (z.B. South Carolina)

B «Epidemiologisches Monitoring»: Systematische (regelmassige) Auswertung verschiedener beste-
hender Datenqguellen, Erhebungen und Einzelstudien fur eine Bestandsaufnahme zu Pravalenz und Inzi-
denz von Demenzerkrankungen, der Versorgungssituation von Betroffenen, Behandlungskosten etc.

' Nebst den hier ausfuhrlicher behandelten Landern planen z.B. auch die Niederlanden den Aufbau eines Registers (vgl.
http://deltaplandementie.nl).

2 Auf die Diskussion, wie Demenzerkrankungen eindeutig und friihzeitig diagnostiziert werden kénnen, kann hier nicht eingegangen
werden. Vgl. dazu Alzheimer’s Association 2014, 12f., Rothgang et al. 2010, 151f., Ziegler/Doblhammer (2009).
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B Monitoring der Versorgung: Hauptziel von Datensammlungen und Registern dieses Typs ist das Mo-
nitoring der Versorgungsqualitat und des Krankheitsverlaufs und weniger die Beantwortung von epidemi-
ologischen Fragestellungen (z.B. das schwedische Demenzregister SveDem). Dieses auf die individuelle
Versorgung von Demenzbetroffenen fokussierte (qualitative) Monitoring unterscheidet sich demnach von
der Stossrichtung des «Versorgungsmonitorings» gemass der Motion Steiert, d.h. einer quantitativen
Ubersicht zu «Angebot und Nachfrage von bedarfsgerechten Dienstleistungen».

Spezifische periodische Demenzerhebungen — z.B. eine eigens konzipierte Demenzerhebung alle 5 Jahre
in allen institutionellen Settings — wurden in der Literatur keine gefunden.

In vielen Landern werden nebst statistischen Daten — Krankenhausstatistik, Daten der Krankenversiche-
rer, Todesursachenstatistik, Bevolkerungsstatistik etc. — auch Panel- oder Kohortenstudien zu De-
menzerkrankungen als Informationsquellen genutzt. Beispiel fur ein solches Forschungsprojekt ist das
Chicago Health and Aging Project CHAP, eine Bevolkerungsstudie zu chronischen Erkrankungen bei alte-
ren Menschen und Risikofaktoren fur Alzheimererkrankungen, die als Basis fur Pravalenz-Hochrechnungen
genutzt wird.® Langsschnittstudien wie z.B. das schwedische «Kungsholmen Project» erfassen nicht nur
Demenzdiagnosen und weitere Informationen zum Gesundheitszustand, sondern dokumentieren auch die
Entwicklung der praklinischen Phase von Demenzerkrankungen (durch die regelmassige Uberpriifung
kognitiver Fahigkeiten) und die Lebenssituation der Betroffenen (Wohnsituation, Pflegebedurftigkeit).*

Eine weitere Informationsquelle sind Zusatzmodule oder Subsamples in Befragungen wie SHARE (Sur-
vey of Health, Ageing and Retirement in Europe, woran sich auch die Schweiz beteiligt®) oder HRS (Health
and Retirement Survey, USA), welche sich mit der wirtschaftlichen, gesundheitlichen und sozialen Lage
alterer Menschen auseinandersetzen. Bei SHARE, das auf persénlichen Face-to-Face-Interviews (CAPI)
basiert, kénnen (fast) alle Fragen auch von Drittpersonen beantwortet werden, wenn die Zielperson dazu
nicht mehr in der Lage ist (Standardfrage zum Gesundheitszustand u.a.: «Hat lhnen ein Arzt je gesagt, Sie
litten/Leiden Sie derzeit unter Alzheimer, Demenz, Senilitdt oder anderen schweren Gedachtnisstérun-
gen?»). Im Zusatzmodul der vierte Befragungswelle von SHARE werden die kognitiven Fahigkeiten und
das Gedéchtnis der Zielpersonen getestet®, allerdings weit weniger ausfiihrlich und demenzspezifisch wie
das neuropsychologische Assessment, das in der «Aging, Demographics, and Memory Study» ADAMS mit
einer reprasentativen Stichprobe aus der HRS-Population durchgefthrt wurde (vgl. Plassman et al. 2007).
In ADAMs wurden Zusatzinformationen u.a. zum bisherigen Verlauf der Erkrankung, zur Krankenge-
schichte, zu Komorbiditadten und Medikation im Rahmen von Hausbesuchen und von Vertrauenspersonen
eingeholt, um die Zuverlassigkeit und Vollstandigkeit der Daten auch bei Demenzpatient/innen zu ge-
wahrleisten.

8 Vgl. www.chapstudy.org (Zugriff 07.05.2014).

4 zum Studiendesign vgl. http://www.kungsholmenproject.se. Zu weiteren schwedischen Langzeitstudien im Bereich Alter und
Demenz, welche u.a. der Entwicklung von Praventions- und Versorgungsstrategien dienen, vgl. http:/ki-su-arc.se/longitudinal-
studies/ (Zugriff 20.05.2014).

5 Mit gut 1'000 Personen 50+ pro Befragungswelle durfte die Stichprobe in der Schweiz allerdings zu klein sein, um als verlassliche
Basis fur epidemiologische Aussagen zu Demenz zu dienen. In der obersten Altersgruppe 75+ sind zwischen 200 und 300 Personen
vertreten. Vgl. www.share-project.org, www.unil.ch/share (Zugriff 07.05.2014). In Deutschland werden die SHARE-Daten nach
Einwilligung der Teilnehmenden mit den Sozialversicherungsdaten verknUpft.

€ Siehe Mazzonna et al. (2013) fur SHARE-Resultate zum Modul Uber kognitive Fahigkeiten; eine demenzspezifische Auswertung der
Daten scheint derzeit keine vorzuliegen.
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3.2 Register mit Meldeverfahren

3.2.1 New York: Alzheimer’s Disease and Other Dementias Registry

Seit 1988 sind Arzt/innen und Institutionen des Gesundheitswesens des Bundesstaates New York dazu
verpflichtet neu diagnostizierte Falle von Alzheimer- und Demenzerkrankungen zu melden (Lillquist 2004).
Gemass der bundesstaatlichen Gesetzgebung soll das Register Daten bereitstellen, welche die epidemio-
logischen Entwicklungen dokumentieren sowie der Erforschung von Ursachen und Auswirkungen der
Krankheit dienen kdnnen. Nebst den Meldedaten (vgl. Tabelle 1) werden Informationen zur Daten lie-
fernden Institution (Pflegeheim/Spital), bei Spitalaufenthalten auch die Aufenthaltsdauer und der Auf-
enthaltsort nach Austritt, erfasst.

Tabelle 1: Meldedaten der Demenzregister

Variablen New York West Virginia Frankreich

Personendaten Name, Adresse, Name, Adresse, Identifizierungs- Name
Personencode code*

Soziodemographische Angaben Alter Alter Alter
Geschlecht Geschlecht Geschlecht
ethnische Zugehorigkeit ethnische Zugehorigkeit

Herkunftsort Geburtsort

Ausbildungsniveau

Ausbildungsniveau
zuletzt ausgeUbter Beruf

Krankheitsspezifische Variablen

Art der Demenz

Art der Demenz (geméss ICD)

Alter bei Krankheitsbeginn/
Erstdiagnose

Schweregrad (aktuell / bei Erstdiag-
nose)

Diagnostische Tests
Demenzspezifische Medikation

Art der Demenz (DR)
Jahr der ersten Konsultation

Resultate diagnostischer Tests

Therapieplan (Medikamente,
Uberweisung)

Wohn- und Betreuungssituation

Wohnform
Unterstltzung durch ...

Wohnform (DR)

Begleitung durch ... (DR)
Vormund/Beistand ja/nein (DR)
Anspruch auf Versicherungs-
leistungen fiir chronisch
Kranke (A.L.D.) oder fur

altere/hilfsbedurftige Personen
(A.P.A.) (DR)

Gesundheitszustand, Historie

Komorbiditaten (physisch/psychisch)
Demenzerkrankungen in der Familie

Risikofaktoren (Kopfverletzungen,
Tabak-, Alkohol- und Drogenkon-
sum, Belastung durch Umweltgifte)

Behandlung

Zuweisende Instanz
Art der Behandlung
Beginn und Ende der Behand-
lung, Grund fur den Behand-

lungsabschluss, ggf. Todesda-
tum

*|etzte 4 Ziffern der Sozialversicherungsnummer
DR: données ré-actualisables; A.L.D.: Affection de Longue Durée; A.P.A.: Allocation personnalisée d'autonomie

Darstellung BASS

Die Vollstandigkeit und Qualitat der Daten werden als die beiden wichtigsten Herausforderungen fur das
Demenzregister bezeichnet. Fur Spitaler und Pflegeinstitutionen kdnnen zwar mittlerweile die gewlnsch-
ten Informationen direkt aus den jeweiligen Datenbanken extrahiert werden, ohne dass (wie noch zu
Beginn) separate Meldeformulare ausgefullt werden missen. Der ambulante Bereich ist jedoch unterre-
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prasentiert, was laut Lillquist (2004, 6) damit zu tun haben kénnte, dass den Hausarzt/innen das Meldeob-
ligatorium im Gegensatz zum Bereich der Ubertragbaren Krankheiten zu wenig bewusst ist. Unterrepra-
sentiert sind dadurch tendenziell auch Personen mit Demenzerkrankungen leichteren Schweregrades, weil
diese grosstenteils ambulant betreut werden. Da Hospitalisierungen in den meisten Féllen nicht aufgrund
von Demenz, sondern anderer Erkrankungen erfolgen, hangt die Vollstandigkeit der Registerdaten zu
einem grossen Teil davon ab, wie umfassend in den Spitalern auch die Nebendiagnosen erfasst werden.

3.2.2 West Virginia Alzheimer’s Disease Registry

2007 wurde die gesetzliche Grundlage fir den Aufbau eines Registers fur Alzheimer und andere De-
menzerkrankungen geschaffen. Der Bedarf nach prazisen, aktuellen Daten zu Inzidenz und Pravalenz von
Alzheimer- und Demenzerkrankungen entstand, nachdem verschiedene Anzeichen auf eine Gberdurch-
schnittlich hohe Verbreitung von Alzheimer und Demenzerkrankungen in West Virginia hingedeutet ha-
ben (Hospitalisierungsraten, Mortalitdtsraten etc.). Nach der Entwicklungs- und Testphase konnte Mitte
2011 mit der Datensammlung begonnen werden.” Alle leistungserbringenden Personen bzw. Institutio-
nen, welche Demenzpatient/innen behandeln oder betreuen, sind verpflichtet, Félle von Demenzerkran-
kungen ans Register zu melden. Die Leistungserbringenden werden ihrerseits registriert und erhalten ei-
nen geschltzten Zugang zu den Daten der von ihnen gemeldeten Patient/innen. Der Aufwand fir die
Datenerfassung (Meldeformular mit 24 Variablen, vgl. Formular im Anhang) betrug in der Testphase ca.
10 Minuten pro Patient/in.

3.2.3 Frankreich: Banque nationale Alzheimer (BNA)

Zu den Zielen des Plans Alzheimer 2008-2012 gehorte die Forderung der Alzheimerforschung, die Ver-
besserung der Friherkennung und der Versorgung von Patient/innen und pflegenden Angehérigen
(République francaise 2008). Eine der 44 Massnahmen sah auch die Etablierung eines Monitoringsystems
vor, welches Angaben zur Pravalenz/Inzidenz, patientenbezogene Daten (Diagnose, Schweregrad, Art der
Unterstitzung) sowie Indikatoren zur Versorgungsqualitat beinhalten sollte. Die seit Oktober 2009 beste-
hende Bangue nationale Alzheimer (BNA) enthalt Meldedaten von Memory-Kliniken und Spezial-
arzt/innen.® Der Datensatz CIMA (Corpus d'information minimum maladie d’Alzheimer) enthélt Stammda-
ten der Personen («données fixes»), einen personenbezogenen Datensatz, der flexibel angepasst werden
kann («données ré-actualisables» DR), behandlungsbezogene Variablen (jede Behandlung muss erfasst
werden) sowie Kennzahlen zu den Leistungserbringenden (Ankri et al 2013, 18-20).°

3.3 Personenbezogene Register ohne Meldeverfahren

3.3.1 Register auf der Basis von Krankenversicherungsdaten
(Deutschland)

Am Deutschen Zentrum fur Neurodegenerative Erkrankungen (www.dzne.de) lauft derzeit ein Projekt
zum Aufbau eines Demenz-Registers auf der Basis von Krankenversicherungsdaten.™ Ziel dieses Registers
ist es, valide datengestiitzte Aussagen zu kinftigen Entwicklungen und den daraus resultierenden Kosten

7 Alle Informationen zum Register sind verfligbar unter http://wvadr.hsc.wvu.edu (Zugriff 09.05.2014).

8 Centres Mémoire de Recherche et Ressources (CMRR), Centres Mémoire (CM) und Spécialistes Libéraux (SL).

® Auf der Website der BNA wird regelmdssig die Anzahl der Daten liefernden Institutionen und die Anzahl behandelter Patient/innen
(differenziert nach Versorgungstyp) aktualisiert; in Newsletter-Form werden punktuell auch Spezialthemen wie die Art der medika-
mentdsen Behandlung aufgegriffen: http:/Awww.banque-nationale-alzheimer.fr/csp/bna-public/Kanope.Modules.Bna.Pages.home
.Cls?CSPCHD=0000000100004f6edgRt000000db8wup3kmkus$lhx4_$d3w- (Zugriff 22.09.2014).

10 Vgl. https:./Awww.dzne.de/forschung/forschungsbereiche/populationsstudien.html (Zugriff 07.05.2014).
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treffen zu kénnen." Wie dabei vorgegangen werden kénnte, zeigt eine Studie von Ziegler/Doblhammer
(2009), die basierend auf Versicherungsdaten des Jahrs 2002 alters- und geschlechtsspezifische Pravalenz-
und Inzidenzraten berechnet haben. Sie analysierten dazu die Daten von Gber 2.3 Millionen Personen:
Diagnosen (ICD-10 — der Datensatz enthalt also Diagnosecodes), Kosten und Verschreibungen nach Alter,
Geschlecht und Region. Die Pravalenz- und Inzidenzanalyse fur spezifische Demenztypen ware mit diesem
Datensatz ebenfalls machbar, aufgrund der Diagnosemoglichkeiten fur das Jahr 2002 — Alzheimer galt
damals als erst nach dem Tod eindeutig diagnostizierbar — liegen die entsprechenden Anteile wesentlich
tiefer als in Untersuchungen mit neueren Daten (23%; heute geht man von 50-70% aus, vgl. Mdiller
2014, 523).

Ein Monitoring, das auf der Inanspruchnahme von Leistungen basiert, schlagt auch Prof. Heinz Rothgang
vom Zentrum flr Sozialpolitik der Universitat Bremen vor (Rothgang 2011). In dem von ihm mitverfassten
«BARMER GEK Pflegereport 2010» mit dem Schwerpunktthema «Demenz und Pflege» werden die Rou-
tinedaten des Krankenversicherers BARMER GEK ausgewertet (Rothgang et al. 2010). Informationen zu
den rund 3.1 Millionen Versicherten und den von ihnen bezogenen Versorgungsleistungen sind in ver-
schiedenen Teildatensatzen — Stammdaten, Pflegedaten, ambulantarztliche Leistungen (vierteljahrlich:
Diagnosen und Facharztgruppe), Arzneimitteldaten, stationare Behandlungen, Heil- und Hilfsmittel -
enthalten, die mit einer pseudonymisierten, personenbezogenen Identifikationsnummer verkntpft werden
konnen (ebd., 94f.). Die Langsschnittanalyse der Versicherungsdaten erméglicht es, Pflegeverlaufe abzu-
bilden (bezuglich Pflegearrangement/Setting, Dauer und Pflegestufe) und das Zusammenwirken von De-
menz und der Entwicklung des Bedarfs an Pflegeleistungen zu untersuchen. Die Studie zeigt, dass De-
menz fast zwangslaufig zur Pflegebedirftigkeit und zu langeren Pflegeverlaufen, héheren Pflegestufen
und einer héheren Inanspruchnahme von professionell erbrachten Pflegeleistungen fihrt. Auch machen
die Analysen der Versicherungsdaten deutlich, dass ein hoher Anteil der 2009 verstorbenen Versicherten
(29% der Manner, 47% der Frauen), eine Demenz-Diagnose hatte — eine Zahl, die sich aus den amtlichen
Statistiken so nicht erschliessen lasst (ebd., 12).

Die nachfolgende Tabelle 2 zeigt Indikatoren und Variablen fur ein auf Versicherungsdaten basierendes
Demenzmonitoring.

" Vgl. http://www.inf.uni-rostock.de/agis/agisO/mitglieder/doblhammer/ (Zugriff 22.09.2014).
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Tabelle 2: Indikatoren und Variablen fir ein Demenzmonitoring auf der Basis von Versiche-
rungsdaten

Studie Indikatoren Variablen

Ziegler/Doblhammer Prévalenzraten nach Alter (5-jahrige Altersgruppen bis 100+), Alter, Geschlecht, Diagnose (Klassifizierung
(2009) Geschlecht und Region nach ICD-10; jeweils einem Quartal zuge-
ordnet), Region

Inzidenzraten nach Alter, Geschlecht und Region

Rothgang et al. (2010)  Auswertung erfolgt jeweils nach Geschlecht und Altersgrup- Alter, Geschlecht, Diagnose , Pflegebedirf-
pe (5- oder 10-stufig) tigkeit (ja/nein), Pflegestufe (I, II, Ill), Pfle-
gearrangement (informell, formell-
ambulant, vollstationar)

Pravalenzraten

Prognose/Hochrechnung der bundesweiten Pravalenzraten
fur 2030, 2060

Anteile der Uber 60-Jdhrigen mit/ohne Demenz und
mit/ohne Pflegebedurftigkeit

Anteile pflegebedurftiger dementer Personen, nach Pflegear-
rangement

Pflegearrangements und Pflegestufen beim Zeitpunkt der
Demenzdiagnose

Entwicklung des Bedarfs an Pflegeleistungen und Pflegear-  Angaben zu Pflegearrangement, Pflegebe-
rangements wahrend 3 Jahren nach Erstdiagnose darf bzw. Pflegestufe, ggf. Todesfall jeweils
pro Quartal

Pflegeverlaufe und Lebenserwartung von Personen mit und
ohne Demenz wahrend 3 Jahren nach Beginn der Pflegebe-
durftigkeit, nach Pflegearrangements und Pflegestufen

Anteil der Verstorbenen, die eine Demenzdiagnose hatten,
nach Altersgruppe und Geschlecht

Gesamtlebensprévalenz von Demenz und Pflegebeddirftigkeit Datum Todesfall (innerhalb Routinedaten)
der Verstorbenen der Jahre 2005-2009

Gesundheitszustand und Therapie von Demenzerkrankten,  Komorbiditaten in Bezug auf psychische

nach Pflegebedurftigkeit Begleitsymptome, Zahl der verordneten
durchschnittlichen Tagesdosen an Psycho-
leptika/Antidementiva (ATC-
Kategorisierung), Behandlungshaufigkeiten
bei Allgemeinéarzten, Neurolo-
gen/Psychiatern und anderen Fachérzten

Schatzung: Monatliche Kosten der Kranken- und Pflegekasse
fur Personen mit und ohne Demenz, nach Leistungskatego-
rien (vertragsarztliche Versorgung, Hilfs- und Heilmittel,
Krankenhausbehandlungen, Vorsorge / Rehabilitation, Arz-
neimittelverordnungen, Pflege)

Darstellung BASS

3.3.2 South Carolina Alzheimer’s Disease Registry

Seit 1988 wird in South Carolina ein Register fur Alzheimer- und Demenzerkrankungen gefuhrt. Ziel des
Registers ist die Bereitstellung von epidemiologischen Daten als Planungsgrundlage fir medizinische und
soziale Versorgungsstrukturen sowie von Informationen Uber Pravalenzraten in verschiedenen demografi-
schen Gruppen. Ausserdem sollen Betreuungspersonen unterstitzt und die Erforschung von Risikofakto-
ren fUr Alzheimer- und Demenzerkrankungen gefordert werden (OSA 2012, 1). Im Gegensatz zu New
York basieren die Registerdaten nicht auf einer Meldepflicht, sondern werden elektronisch aus verschie-
denen bestehenden Datensatzen mittels Identifikation von ICD-Diagnosecodes extrahiert. Durch einen
anonymisierten Personencode («unique identifier») konnen Doppelzahlungen vermieden werden. Zu den
gut 10 Datenquellen, die das Register fiir das Jahr 2010 auffihrt (OSA 2012, 5), zahlen Spitaldaten, inte-
grierte Versorgungsmodelle, Notfallstationen, Langzeitpflegedaten, Memory-Kliniken etc.; ambulante
Arztpraxen jedoch nicht. Daher durfte der Zeitpunkt der Erstdiagnose nicht immer mit den im Register
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erfassten Daten Ubereinstimmen (ebd., 17). Die Registerdaten werden mit Sterbeurkunden abgeglichen,
um Todesfalle von registrierten Personen zu identifizieren.

Die Registereintrage enthalten die in Tabelle 3 aufgefihrten Variablen (vgl. OSA 2012, 4;19).

Tabelle 3: Kerndatensatz und zusatzliche Variablen des Demenzregisters South Carolina

Registerdaten South Carolina

Personendaten Personencode

Kontaktinformationen (Betreuungsperson)
Soziodemographische Daten Alter

Geschlecht

Zivilstand

Ausbildungsniveau

Ethnische Zugehorigkeit
Diagnose Art der Demenzerkrankung (ICD)
Wohnsituation a) ambulant (Privathaushalt/Tagesstatte)

b) stationar (Pflegeheim/betreutes Wohnen)
¢) unbekannt

Gesundheitszustand Diagnosen von Komorbiditaten

Datenquelle

Todesdatum

Legende: Fettgedruckt sind die Kernvariablen. Personencode und Wohnsituation («location of residence») dienen zur Identifikation
der Registerfalle, alle weiteren Variablen werden nur erfasst sofern vorhanden. Darstellung BASS

Die gesetzliche Grundlage fur das Register sieht strenge Datenschutzbestimmungen vor; die an der Uni-
versitat South Carolina angesiedelte Registerstelle ist jedoch befugt, Arzt/innen oder Betreuungspersonen
zu kontaktieren, um Daten zu Uberprifen oder um sie mit Informationsmaterialien bezlglich der Versor-
gung von Demenzpatient/innen zu unterstitzen.

3.3.3 Systéme intégré de surveillance des maladies chroniques du
Québec (Sismacq)

Im nationalen Monitoringsystem fur chronische Erkrankungen, das auf administrativen Patientendaten
beruht, sind Demenzerkrankungen nicht enthalten (Choi 2013). In der Provinz Québec hingegen sind
auch Demenzerkrankungen in das Systéme intégré de surveillance des maladies chroniques du Québec
(Sismacq) integriert. Dieses System verknUpft mittels Personencode (unique identifier) Informationen aus 5
Datensatzen — Versichertendaten (administrative Daten, ambulante und stationdre medizinische Leistun-
gen, pharmakologische Leistungen'? und die Todesfallstatistik, welche Angaben zur Haupttodesursache
sowie zu «causes contributoires» enthalt (Saint-Laurent et al. 2013). Krankheit und Komorbiditaten kén-
nen mittels ICD-Kodierung identifiziert werden.™

Ziel des Monitorings ist es, die Verbreitung und Determinanten chronischer Erkrankungen sowie deren
Auswirkungen (Folgeerkrankungen, Behinderungen, Todesfélle, Uberlebensraten) zu dokumentieren.
Zentrales Anliegen ist es, Behandlungsverlaufe zu analysieren, Risikogruppen und krankheitsspezifische
Komorbiditaten zu identifizieren und Informationen bezuglich der Inanspruchnahme von Gesundheits-
dienstleistungen auszuwerten. Krankheitsspezifische Indikatoren werden derzeit noch entwickelt und
sollen laufend angepasst werden (Saint-Laurent et al. 2013).

"2 £iir Personen tber 65.
'3 Die Variablenlisten der einbezogenen Datensatze konnen online eingesehen werden unter http://www.ramg.gouv.qc.ca/fr/
donnees-statistiques/Pages/donnees-statistiques.aspx (>Données de la Régie; Données du MSSS).
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3.4 Epidemiologisches Monitoring

Ziel eines solchen Monitorings ist eine aktuelle Schatzung der Pravalenz- und Inzidenzraten von De-
menzerkrankungen sowie die Dokumentation der gesundheitlichen und volkswirtschaftlichen Folgen von
Demenz (Bedarf und Kosten von medizinischen und pflegerischen Leistungen, Folgen von Demenzerkran-
kungen in Bezug auf Gesundheitszustand, Lebenssituation und Hilfsbedarf fir die Betroffenen). Solche
Bestandsaufnahmen werden teilweise jahrlich (z.B. durch Alzheimervereinigungen), teilweise nur punktu-
ell (wie in Deutschland) durchgefihrt und publiziert.

3.4.1 Europdische Daten

Das von der EU finanzierte Forschungsprojekt EURODEM (European Community Concerted Action Epi-
demiology of Dementia) hat Anfang der 1990er Jahre Prévalenzraten basierend auf den Ergebnissen von
12 Bevolkerungsstudien aus 8 Landern berechnet (Hofman et al. 1991). EURODEM hat breite methodolo-
gische Diskussionen ausgel6st und massgeblich dazu beigetragen, Standards fur epidemiologische Bevol-
kerungsstudien zu definieren (vgl. EuroCoDe 2009).

Die Pravalenzraten, die von EuroCoDe (European Collaboration on Dementia) berechnet wurden, stitzt
sich auf eine neuere, umfassendere Datengrundlage (systematische Zusammenstellung aller europaischen
demenzspezifischen Bevélkerungsstudien ab den 1990er Jahren). Im Vergleich zu EURODEM sind die Pra-
valenzraten insbesondere bei Frauen in den Altersgruppen ab 85 deutlich héher (EuroCoDe 2009, 14)."

Die EU-Kommission hat 2009 strategische Ziele fur die Verbesserung der Friherkennung, Pravention,
Diagnose, Behandlung und Erforschung von Alzheimer- und Demenzerkrankungen verabschiedet. In die-
sem Rahmen wurden auch Anstrengungen zur Verbesserung der epidemiologischen Daten unternommen.
Eine erneute systematische Analyse von aktuellen Bevélkerungsstudien nach der EuroCode-Methodik hat
die Pravalenzrate wieder etwas nach unten korrigiert (von 9.28% auf 7.23% bei Personen tber 65). Im
Bereich der EU-Gesundheitsstatistiken wird derzeit ein Demenz-Indikator entwickelt. Dabei hat sich ge-
zeigt, dass verlassliche und vergleichbare epidemiologische Daten aus multiplen Quellen zusammengezo-
gen werden missen. Dazu braucht es auf europdischer Ebene auch Standards in Bezug auf Definition,
Datensammlung sowie Algorithmen fir die Verlinkung von Datensatzen. Schliesslich wird auch daran
gearbeitet, wie Demenzerkrankungen in den Todesursachenstatistiken addquat abgebildet werden kén-
nen (European Commission 2014).

3.4.2 GeroStat (Deutschland)

Das statistische Informationssystem GeroStat des Deutschen Zentrums fur Altersfragen (www.gerostat.de)
kombiniert Indikatoren des Deutschen Alterssurveys DEAS'™ und der amtlichen Statistiken. Das Themen-
heft «Krankheitsspektrum und Sterblichkeit im Alter» (Nowossadeck 2011) stitzt sich fur die Berichter-
stattung zu Demenz auf die Krankenhaus- und Todesursachenstatistik sowie (fir den ambulanten Bereich)
auf Routinedaten des Krankenversicherers GEK. Dabei zeigt sich, dass die auf den ICD-10-Codierungen
basierenden Auswertungen der Todesursachen- und Krankenhausstatistiken aus verschiedenen Griinden
ein verzerrtes oder unvollstandiges Bild der Pravalenz von Demenzerkrankungen ergeben kénnen. Einer-
seits erfolgt die Versorgung/Betreuung von Demenzerkrankten zu einem grossen Teil entweder in Privat-
haushalten oder in Heimen. Andererseits werden seit der Einfihrung der DRGs bestimmte Demenzcodes,
die gemass ICD-10-Regelung nur in Kombination vergeben werden kénnen (betrifft Demenz bei Alzhei-

' In den Publikationen zu Demenzerkrankungen in der Schweiz werden bislang meist immer noch die konservativeren Schatzungen
gemass EURODEM zitiert. Dies insbesondere, weil die hohen Pravalenzraten fur hochaltrige Personen gemass EuroCoDe als noch
wenig gesichert eingestuft werden.

15 Vgl. www.dza.de/forschung/deas.html (Zugriff 07.05.2014).
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mer-Krankheit und sekundare Demenzen) kaum mehr verwendet, da die nicht-eigenstandigen Codes
nicht abrechnungsfahig sind (Nowossadeck 2011, 36f.). Bei der Todesursachenstatistik erachten die Auto-
ren die Daten fur die Todesursache Demenz aufgrund von Codierartefakten als kaum interpretierbar.

3.4.3 Gesundheitsberichterstattung des Bundes (Deutschland)

Das Informationssystem der Gesundheitsberichterstattung des Bundes (www.gbe-bund.de) fihrt Daten
aus Uber 100 verschiedenen Quellen in einer Online-Datenbank zusammen. Spezifische Fragestellungen
werden in Themenheften und Schwerpunktberichten vertieft untersucht. Das Themenheft «Altersde-
menz» (RKI 2005) enthélt u.a. Schatzungen zu Pravalenz/Inzidenz, Behandlungs- und Betreuungskosten,
Behandlungsmaoglichkeiten und sttzt sich dabei v.a. auf wissenschaftliche Publikationen, z.T. auch auf
amtliche Statistiken (vgl. Tabelle 4).

Tabelle 4: «<Epidemiologisches Monitoring»: Wichtigste Indikatoren und Quellen Deutschland

Studie

Indikatoren

Quellen

Gerostat / DZA (Nowossa-
deck 2011)

Altersstandardisierte Sterbefalle aufgrund von Demenzerkrankungen
pro 100.000 Einwohner, nach Geschlecht

Wohnsituation (Privathaushalt / Alters- und Pflegeheim)
Anteil Bewohner im Pflegeheimen mit Demenzerkrankungen

Anzahl Félle nach Demenztyp; altersspezifische Fallzahlen der tGber
65-Jahrigen pro 100.000 Einwohner (Entwicklung 2000-2009)

Behandlungskosten fur Demenzerkrankungen (ICD-10), nach Alters-
gruppe und Geschlecht

Todesursachenstatistik

RKI (2005)
RKI (2005)
Krankenhausstatistik

Krankheitskostenrechnung des
Statistischen Bundesamtes

Gesundheitsberichterstat-
tung des Bundes (RKI 2005)

Pravalenz nach Altersgruppen, Geschlecht und Demenztyp (Alzhei-
mer/Vaskulare D.)

Inzidenzraten nach Altersgruppen und Geschlecht

Krankheitsdauer / Lebenserwartung ab Diagnose; Risikofaktoren fur
verkirzte Lebenserwartung (Geschlecht, Alter, Schweregrad der
Demenz, Komorbiditdten)

Medizinische Versorgung und Diagnosestellung
(durch Hausérzte, in spezialisierten Einrichtungen)

Ambulante Pflege: Anteil von Pflegebedurftigen, nach Schweregrad
der Demenz und Pflegestufe

«Teilstationdre» Pflege in Form von Tages- und Nachtplatzen: Anzahl
spezifischer Angebote flir Demenzpatient/innen; Inanspruchnahme
(insgesamt) durch Personen mit Demenzerkrankungen (nach Schwe-
regrad der Demenz)

Stationdre Pflege: Anteil der Demenzerkrankten, die in Alters- und
Pflegeheimen versorgt werden

Anteil Bewohner/innen mit Demenzerkrankungen, nach Schweregrad
Anteil Bewohner/innen, bei denen Demenzerkrankung Grund des
Heimeintritts war

Personalsituation in Pflegeheimen

Behandlungs- und Betreuungskosten fir Demenzerkrankungen (ICD-
10), nach Schweregrad

Kostenverteilung nach Kostenart (Diagnosestellung, medizinische
Behandlung, (Langzeit-)Pflege) und Kostentrager

Meta-Analysen internationaler
Studien

Meta-Analysen internationaler
Studien

Auswertung wissenschaftlicher
Studien

Informationssystem der

Gesundheitsberichterstattung
des Bundes; wissenschaftliche
Untersuchungen Deutschland

Einmalige Befragung ambulan-
ter Pflegedienste [Anm.: Studie
wurde vor Einflhrung der obli-
gatorischen Pflegeversicherung
publiziert]

Untersuchung in Tagespflege-
einrichtungen

Wissenschaftliche Studien (in-
ternational; Deutschland)

Krankheitskostenrechnung des
Statistischen Bundesamtes

Darstellung BASS

3.4.4 Alzheimer’s Association (USA)

Die Alzheimer’s Association publiziert jghrlich einen Bericht zum aktuellen krankheitsspezifischen For-
schungsstand (Diagnose- und Behandlungsmdglichkeiten), zur Epidemiologie (Schatzung und Prognose
von Pravalenz und Inzidenz), zu Folgeerkrankungen, Morbiditatsraten und der durchschnittlichen Dauer

11

BASS



3 Monitoringsysteme fiir Demenzerkrankungen in vergleichbaren Lédndern

der Erkrankung, zur Situation der pflegenden Angehdrigen («caregivers») und zu den mit Alzheimer ver-
bundenen Gesundheitskosten. Dabei beschranken sich viele der ausgewerteten Datenquellen und Studien
nicht auf Alzheimer, sondern nehmen die Demenzerkrankungen insgesamt in den Blick (vgl. Tabelle 5).

Neben der Auswertung von Versicherungsdaten (Medicare, Medicaid), den bereits erwahnten Studien
CHAP und ADAMS sowie zahlreichen wissenschaftlichen Einzelstudien stitzt sich der Report auch auf
zwei Zusatzmodule des Behavioral Risk Factor Surveillance Systems (BRFSS), einer Telefonbefragung zum
Gesundheitszustand und Risikoverhalten der Bevdlkerung. Das Modul «Cognitive Impairment» zielt auf
die Selbsteinschatzung der Befragten (und weiterer Personen im selben Haushalt) in Bezug auf Verwirrt-
heit oder Gedachtnisverlust und deren Folgen im Alltag, den daraus folgenden Unterstiitzungsbedarf
sowie die Inanspruchnahme pflegerischer oder medizinischer Leistungen, ab. Auch wird die Frage gestellt,
ob eine Demenzdiagnose vorliegt. Die Selbsteinschatzung gilt als wichtiger Indikator, um Personen im
Frihstadium von Demenzerkrankungen oder mit erhéhtem Risiko fir eine Demenzerkrankung zu identifi-
zieren (Alzheimer’s Association 2014, 17). Im Caregiver-Modul wird die Hauptdiagnose der gepflegten
Person erhoben («What has a doctor said is the major health problem that the person you care for ha-
ve?», darunter ist Alzheimer/Demenz eine der Wahlmaoglichkeiten). Ausserdem wird die Beziehung zur
gepflegten Person, die Dauer, Intensitat und Art der geleisteten Unterstlitzung sowie beobachtete Veran-
derungen im Bereich Kognition/Gedachtnis («During the past year, has the person you care for experi-
enced changes in thinking or remembering?») abgefragt.®

Im Rahmen des Medicare Current Beneficiary Survey (MCBS) werden regelmassig bei einer reprasentativen
Stichprobe von ca. 16’000 Versicherten erganzende Informationen zur Inanspruchnahme von Versor-
gungsleistungen (auch aus anderen Quellen finanzierte), zur Wohnsituation, dem Gesundheitszustand etc.
erhoben. Die Interviews werden face-to-face durchgefiihrt; wenn die Zielpersonen nicht selber Auskunft
geben kénnen, werden Pflegefachpersonen oder Angehérigen befragt, welche mit deren Krankenge-
schichte vertraut sind (Alzheimer’s Association 2014, 66).

Tabelle 5: «Epidemiologisches Monitoring»: Wichtigste Indikatoren und Quellen USA

Alzheimer’s Association Pravalenzraten von Demenzerkrankungen nach Altersgruppe (unter ~ CHAP, ADAMS, Bevolkerungs-
(2014) 65, 65-74, 75-84, 85+), Geschlecht, Bundesstaat, Bildungsstand und statistik
ethnischer Zugehorigkeit

Prognose fur die Pravalenzraten von Alzheimer bis 2050, nach Alters- CHAP, ADAMS, Bevolkerungs-

gruppe und Bundesstaat statistik

Inzidenzraten (Alzheimer) nach Altersgruppe CHAP, Bevolkerungsstatistik
Geschatztes Risiko fur die Lebenszeitpravalenz fur eine Demenzer- Framingham-Langzeitstudie
krankung, nach Geschlecht und Altersgruppe (Seshadri et al. 1997)
Mortalitat* und Morbiditat aufgrund von Alzheimer/Demenz; durch- Verschiedene Quellen und
schnittliche Zeitspanne zwischen Diagnose und Tod Berechnungssysteme, darunter

CHAP, Daten der Nationalen
Gesundheitsstatistiken, popula-
tion attributable Risk (2014, 26)
Alzheimer’s Association

Pflegende Angehdorige: Alter, Geschlecht, ethnische Zugehdrigkeit;  ADAMS, BRFSS u.a.
Art und Anzahl Stunden der unbezahlten Pflege- und Unterstut-
zungsleistungen; Belastung, durchschnittliche Dauer der Pflege

Kosten fur die medizinische Versorgung und Pflege von Demenzpati- Versicherungsdaten, Medicare
ent/innen, nach Kostentrdger, Leistungsgruppe, Komorbiditaten und Current Beneficiary Survey
Wohnsituation der Patient/innen (Privathaushalt / stationar)

Anzahl und Anteil der verfugbaren spezialisierten Pflegeplatze fur American Health Care Associati-
Alzheimerpatient/innen, nach Bundesstaat on

*Als Todesursache gilt Alzheimer dann, wenn die Krankheit auf dem Totenschein als «underlying cause of death» angegeben wird,
gemass WHO-Definition «the disease or injury which initiated the train of events leading directly to death» (Alzheimer’s Association
2014, 25). Darstellung BASS

'8 Das Zusatzmodul Cognitive Impairment ist in den Befragungen 2010/2011 enthalten, das Caregiver-Modul 2009/2010. Erhe-
bungsinstrumente unter http://www.cdc.gov/brfss/questionnaires.htméarchive.
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3.4.5 Langsschnittstudien (Frankreich)

Eine wichtige Grundlage fur die Berechnung von Pravalenz- und Inzidenzraten von Demenzerkrankungen
in Frankreich sind die Langsschnittstudien PAQUID (begonnen 1988; vgl. Tabelle 6) und die «Etude des 3
cités» (begonnen 1997).

Die Studie PAQUID (personne agée quid) umfasst eine Kohorte von 3'777 Personen, die bei Studienbe-
ginn zwischen 65 und 75 Jahre alt waren. Wahrend 24 Jahren wurden ca. alle 2 Jahre neuropsychologi-
sche Tests durchgefiihrt, um kognitive und somatische Alterungsprozesse zu erforschen, Demenzerkran-
kungen systematisch zu erfassen und Fragestellungen im Bereich Autonomie / HilfebedUrftigkeit zu unter-
suchen."” Damit lieferte PAQUID die ersten Erkenntnisse tber die Epidemiologie von Demenzerkrankun-
gen in der Allgemeinbevdlkerung sowie tber die durchschnittliche Krankheitsdauer und Risikofaktoren
(Dartigues et al. 2012).

Tabelle 6: Hauptfragestellungen der franzosischen Langsschnittstudie PAQUID

Fragestellungen PAQUID Methoden

Entwicklung der Hirnfunktion ab 65 Neuropsychologische Tests zur Beurteilung kognitiver
Fahigkeiten und der Gedachtnisleistung

Schatzung von Prévalenz, Inzidenz und Risikofaktoren fir Demenzerkran-
kungen, insbesondere Alzheimer

Untersuchung zur Wirksamkeit von Praventionsstrategien und Behand- Monitoring von Personen, bei denen aufgrund neu-
lungsformen ropsychologischer Tests Anzeichen fur eine mogliche
Demenzerkrankung vorliegen

Erforschung der Symptomatik von Depressionen in der alternden Bevolke-
rung und deren Zusammenhang mit dem Auftreten von Demenzerkran-
kungen

Analyse des Krankheitsverlaufes nach einer Demenzdiagnose Entwicklung in Bezug auf Hilfe-/Pflegebedurftigkeit,
Eintritt in eine stationdre Einrichtung; Lebenserwar-
tung/Mortalitat

Entwicklung der gesundheitlichen Beeintrachtigungen, Verlust von Selb- Regelmassige Beurteilung des funktionellen Status
standigkeit, Hilfebedurftigkeit/Behinderung und Mortalitat

Identifizieren von Faktoren, welche die Aufrechterhaltung der Selbstandig-
keit (nach Eintreten einer Hilfebedurftigkeit) begtinstigen oder erschweren

Untersuchung zum Zusammenhang zwischen Verlust an Selbstandigkeit
und dem Ruickgang kognitiver Fahigkeiten

Identifizieren von personlichen oder Umfeld spezifischen Faktoren, welche
die Wahrscheinlichkeit fur eine Ubersiedelung in Pflegeinstitutionen erho-
hen

Darstellung BASS

Die «Etude des 3 cités» hat Uber eine Laufzeit von 10 Jahren Daten zu 9'294 Personen im Alter 65+ aus
Dijon, Bordeaux und Montpellier gesammelt. Ziel des Forschungsprojekts war es einerseits, Grundlagen
fur die Epidemiologie von Alzheimer und Demenzerkrankungen («maladie d’'Alzheimer et maladies appa-
rentées», MaMa) zu erarbeiten und die Auswirkungen von Demenz auf die Selbsténdigkeit / Pflegebedrf-
tigkeit zu untersuchen. Andererseits wollte man die Zusammenhange zwischen kardiovaskuldren Faktoren
und Demenzerkrankungen erforschen (Alpérovitch et al. 2006'®). Die Indikatoren dienten ausserdem als
Grundlage fir den Plan Alzheimer 2008-2012:"

B Pravalenzraten bei Uber 65-Jahrigen, in Privathaushalten lebenden Personen
B Inzidenzraten
W Dauer der Erkrankung, Sterblichkeit

7 Vgl. http://ajma.vendee.free.fr/paquid.htm (Zugriff 20.05.2014).

18 Vgl. auch die Website des Forschungsprojekts: www.three-city-study.com.

19 Vgl. das Dokument «Etude des 3 Cités, Suivi a 10 ans», Download unter http://Awww.plan-alzheimer.gouv.fr/IMG/pdf/cohortes_
populationnelles_-_prorogation_de_la_cohorte_3C_-_suivi_a_10_ans_-_avril_2009.pdf.
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B Inanspruchnahme von medizinischen Leistungen (Grundversorgung/Spezialisten) durch Personen mit
Demenzerkrankungen

B Anteil der zu 100% durch die Kranken- oder Sozialversicherung gedeckten Behandlungskosten von
Personen mit Demenzerkrankungen

B Anteil Personen mit Demenzerkrankungen, die mit Antidementiva behandelt werden

W Hospitalisationsraten (regular und Notaufnahmen) aufgrund von Demenz

B Komorbiditaten und Medikamentenkonsum

B Inzidenz und Pravalenz von Verhaltensstdérungen durch Personen mit Demenzerkrankungen

B Entwicklung der kognitiven Fahigkeiten und der Selbstandigkeit/Pflegebedurftigkeit nach der Diagnose
B Anteil der Demenzbetroffenen, die stationar betreut werden

B Zeitspanne zwischen Diagnose und Eintritt in stationdre Einrichtung

B Schweregrad der Demenzerkrankungen, nach Wohnsituation

B Belastung pflegender Angehériger von Demenzpatient/innen; Inanspruchnahme der Hilfsstrukturen fiir
Angehorige

Duport et al. (2013) erstellten eine Bestandsaufnahme zu Demenzerkrankungen, basierend auf einer Ana-
lyse von Versicherungsdaten sowie Daten der Spitalstatistik und der Todesursachenstatistik aus
dem Zeitraum 2007 bis 2010. Allerdings kénnen aufgrund der Anzahl demenzspezifischer Behandlungen,
Spitalaufenthalte und Sterblichkeitsziffern keine Pravalenz- und Inzidenzraten berechnet werden, da In-
formationen zu den Demenzbetroffenen fehlen, die in diesem Zeitraum keine Behandlung in Anspruch
genommen haben.

3.5 Monitoring der Versorgungsqualitat

3.5.1 Swedish Dementia Registry

Das Demenzregister «SveDem» wurde 2007 vom Forschungsnetzwerk «Swedish Brain Power» initiiert
und vom Verband der Lokal- und Regionalbehérden kofinanziert (www.svedem.se). Personen, bei denen
eine Demenzerkrankung diagnostiziert wird, werden von Memory-Kliniken ans Register gemeldet (Abde-
ckungsgrad: 95%). Zu den Variablen, die gemeldet werden, gehoéren: Alter, Geschlecht, Body-Mass-Index,
Diagnose, Art/Intensitat der Betreuung und Pflege, Arzneimitteltherapie, durchgefiihrte diagnostische
Abklarungen, Zeitspanne zwischen &rztlicher Uberweisung und Diagnose. Im jahrlichen Follow-up wird
u.a. die Erreichung von Qualitatszielen Uberprift, darunter:

W Zeitspanne zwischen &rztlicher Uberweisung und Beginn der diagnostischen Abklarungen
B Zeitspanne zwischen Beginn der Abklarungen und Diagnose

B Ubereinstimmung der durchgefiihrten Tests mit den nationalen Richtlinien

B Anteil Alzheimerpatient/innen, die mit Cholesterase-Inhibitoren behandelt werden.?

Das nationale Gesundheits- und Wohlfahrtsamt hat 2010 Richtlinien fr die Versorgung von Demenzbe-
troffenen erarbeitet.?' Darin ist u.a. festgehalten, dass die Gesundheits- und Sozialdienste mindestens
einmal pro Jahr bei Personen mit Demenzdiagnose ein Follow-up machen sollen, um den kognitiven,
funktionellen und gesundheitlichen Status und ggf. Verhaltensanderungen zu prifen und falls nétig die
Anpassung des Therapie- und Versorgungsplans zu veranlassen.

20 Vgl. Konferenz-Poster «Poster ADPD Barcelona 2011», Download unter http://www.ucr.uu.se/svedem/index.php/om-
svedem/presentationsmaterial/cat_view/58-presentationer/60-svedem-postrar (Zugriff 09.05.2014).
2 http://www.socialstyrelsen.se/nationalguidelines/nationalguidelinesforcareincasesofdementia (Zugriff 09.05.2014).
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3.5.2 Canadian Primary Care Sentinel Surveillance Network CPCSSN

Gut 400 Hausarzt/innen und Gesundheitszentren liefern (auf freiwilliger Basis) anonymisierte Patientenda-
ten an das CPCSSN (http://cpcssn.ca). Fokus der Datenerhebung und -auswertung ist die Versorgungsqua-
litat fur Personen mit chronischen und Mehrfacherkrankungen, darunter auch Demenzerkrankungen.
Gestitzt auf Informationen aus den elektronischen Patientendossiers sollen Empfehlungen zuhanden der
Versorgungsplanung, aber auch zuhanden des medizinischen und pflegerischen Personals formuliert wer-
den, um die Behandlung dieser Patientenpopulation in der Grundversorgung evidenzbasiert zu optimie-
ren. Behandlungs- und Krankheitsverlaufe kénnen mittels Personencode nachgezeichnet werden; die
Daten werden vierteljahrlich aktualisiert und enthalten auch Informationen zu Labortests, klinischen
Messwerten (BMI, Blutdruck etc.), Risikofaktoren etc.??

3.6 Demenzmonitoring in Schottland

Das Monitoring fiir Demenzerkrankungen in Schottland lasst sich keinem der beschriebenen Typen ein-
deutig zuordnen. Erstens verfligen die schottischen Gesundheitsdienste (NHS Scotland) Gber umfassende
Versorgungdaten, die auch den (nicht spezialisierten) Bereich der ambulanten Grundversorgung abdecken
und Grundlagen firr ein «epidemiologisches Monitoring» liefern (vgl. Tabelle 7).2

Tabelle 7: Grundlagen fir Demenzmonitoring in Schottland

Typ Datengrundlage Informationen

«Epidemiologisches Monitoring» Bis September 2013: Practice Team Information  Grund fur die Konsultation (Symptome
(PTI) Statistics. Rund 60 Hausarztpraxen, deren und/oder Diagnose gemass «Read
Patientenpopulation als ungeféhr reprasentativ fir ~ code»),
die schottische Gesamtbevolkerung gelten kann, erbrachte Leistungen/Tests inkl. Begriin-

lieferten monatliche Daten zu allen erfolgten face-to- dung (Symptom, Diagnose)
face Konsultationen (automatischer Datenauszug aus

den elektronischen Patientenfiihrungssystemen)

Ab ca. Ende 2014 wird PTI abgelést von SPIRE Umfangreichere (pseudonymisierte)
(Scottish Primary Care Information Resource), Patientendaten, z.B. zu:
das einen grésseren Umfang der Datenerhebung Krankengeschichte

(mehr teilnehmende Praxen) und einen grésseren Diagnose(n)
Detgsillierungsgrad (siehe Spalte rechts) aufweisen Uberweisungen

soll Medikation
klinische Werte (z.B. Blutdruck, BMI)
Register QOF-Daten Anzahl Patient/innen (eines Hausarz-
(Quality and Outcomes Framework) tes/einer Hausarztin) mit einer Demenz-
diagnose (selbst gestellt oder von Spezia-
list/innen)

Anteil Demenzpatient/innen, die in den
letzten 15 Monaten eine Follow-up
Untersuchung hatten

Monitoring der Versorgungsqualitit Reporting-Daten der Link Workers2® Minimaldatenset: Alter und Krankheits-
schweregrad zum Zeitpunkt der Erstdi-
agnose, Geschlecht, Wohnsituation,
Zeitpunkt Beginn / Ende des post-
diagnostischen Versorgungsbeginns

Darstellung BASS

22 Eir detaillierte Informationen zum Aufbau der Datenbank vgl. Keshavjee/Martin (2012).
2 E5 handelt sich dabei um «offizielle» Gesundheitsstatistiken, die von der UK Statistics Authority anerkannt und auf Standards
Uberpruft werden, vgl. www.isdscotland.org
24 Detaillierte Informationen zu PTI unter http://www.isdscotland.org/Health-Topics/General-Practice/GP-Consultations/
25 - . . .
Detaillierte Informationen unter http://www.spire.scot.nhs.uk
%6 Detailliertere Informationen unter http://www.isdscotland.org/Health-Topics/Mental-Health/Dementia-Post-diagnostic-Support-
Target/s
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Allerdings bildet die Statistik der Konsultationen der ambulanten Grundversorgung nicht die Gesamtzahl
aller Patient/innen mit Demenzerkrankungen ab, sondern lediglich diejenigen, welche aufgrund der De-
menzerkrankung medizinische Hilfe in Anspruch genommen haben. Zweitens besteht fir Hausarzt/innen
im gesamten Vereinigten Konigreich ein Qualitdtsmanagementsystem — Quality & Outcomes Framework
QOF —, welches die Einhaltung von Versorgungsleitlinien und Qualitatsstandards finanziell belohnt. Far
bestimme Krankheiten, seit 2006/7 auch fiir Demenz, schreibt die QOF-Qualitatsrichtlinie vor, dass Praxis-
intern ein «Register» gefihrt wird — in Anfihrungszeichen, weil die Berechnung von Pravalenzraten auf
dieser Basis mit verschiedenen Problemen verbunden ist.?” Drittens schreibt die schottische Demenzstrate-
gie 2013-2016 vor, dass Personen, bei denen ab April 2013 eine Demenzerkrankung diagnostiziert wird,
Anrecht haben auf eine mindestens einjahrige Unterstlitzung («post diagnostic support») durch eine/n
sogenannte/n «Link Worker», welche/r die individuellen Bedurfnisse der Betroffenen abklart, die Versor-
gung koordiniert und die bedarfsgerechte Unterstiitzung organisiert.?® Die Uberpriifung dieser Ziele er-
folgt u.a. durch die Reporting-Daten der Link Workers.

3.7 Register fiir andere nichtiibertragbare Krankheiten

Verschiedene Lander haben oder planen Register fir Diabetes mellitus (Typ-2-Diabetes). Diese Form der
Diabetes tritt haufig erst in der zweiten Lebenshalfte auf; aufgrund der demographischen Entwicklungen
ist daher, wie bei den Demenzerkrankungen, kiinftig mit einer starken Zunahme von Diabetes-2-
Patient/innen zu rechnen. In Bezug aufs Monitoring stellen sich ausserdem ahnliche Herausforderungen,
da in den amtlichen Statistiken (Krankenhausbehandlungen, Todesursachen) haufig Folgeerkrankungen
als Diagnose erfasst werden (vgl. RKI 2009, 71).

In der ehemaligen DDR wurde zwischen 1960 und 1989 ein zentrales Diabetesregister geflihrt (gesetzliche
Meldepflicht). Erfasst wurden jahrlich alle Neuerkrankungen, der Gesamtbestand und die verstorbenen
Diabetes-Patient/innen, nach Diabetes-Typ, Alter, Geschlecht und Therapieart. Nach der Wende wurde das
Register — im Gegensatz zum Krebs-Register (s.u.) — nicht weitergefiihrt.? Das Bayernweite Diabetes-
Register («DiMelli») ist ein Inzidenz-Register, das Neuerkrankungen von Personen unter 20 Jahren erfasst
und gemass detaillierter immunologischer, metabolischer und genetischer Parameter verschiedene Diabe-
testypen unterschiedet (vgl. Warncke et al. 2012). Ein epidemiologisches Register fiir Diabetes-
Erkrankungen gibt es auch in Danemark, basierend auf dem nationalen Patientenregister, in dem alle
Diagnosen, Verschreibungen und Laboruntersuchungen erfasst sind. Das 2007 aufgebaute Register hat
einen hohen Abdeckungsgrad und enthalt soziodemographische Angaben (Geschlecht, Geburts- und
Todesdatum, Wohnort), Datum der Registrierung bzw. der Diagnose (Carstensen et al. 2011)%.

Nebst epidemiologischen Registern gibt es auch Diabetesregister (z.B. das dédnische National Indicator
Project, Diabetesregister Tirol, Swedish National Diabetes Register), welche in erster Linie dem Monitoring
des Therapieverlaufs und der Qualitatskontrolle dienen und einen geringen Abdeckungsgrad haben bzw.
je nach beteiligten Institutionen selektiv auf bestimmte Behandlungssektoren ausgerichtet sein kénnen.
Vielfach ist dabei der ambulante Bereich unterreprasentiert. Solche Register enthalten umfassendere
krankheitsspezifische Informationen, z.B. nebst der Diagnose auch die Arzneimitteltherapie, den Verlauf

7 Vgl. dazu http:/Awww.isdscotland.org/Health-Topics/General-Practice/Quality-And-Outcomes-Framework/Information-for-users-of-
QOF-register-and-prevalence-data.asp

2 5cotland’s National Dementia Strategy 2013-16, Download unter http:/Awww.scotland.gov.uk/Topics/Health/Services/Mental-
Health/Dementia/DementiaStrategy1316.

2 72um DDR-Diabetesregister und weiteren Datenquellen zur Pravalenz- und Inzidenzschatzung von Diabetes mellitus vgl.
http://www.diabetes-heute.uni-duesseldorf.de/fachthemen/sonstiges/?TextID=929#5 (Zugriff 09.05.2014).

% bie Daten sind jedoch nur fur spezifische Forschungsprojekte zuganglich (http://www.alzheimer-europe.org/Policy-in-
Practice2/Country-comparisons/The-prevalence-of-dementia-in-Europe/Denmark).

16

BASS



3 Monitoringsysteme fiir Demenzerkrankungen in vergleichbaren Lédndern

von klinischen Parametern (HbA1c, Blutdruck), Risikofaktoren, Komplikationen etc. (Carstensen et al.
2011, [ET 2011, Gudbjérnsdottir et al. 2003).

Das Gemeinsame Krebsregister (GRK) der Lander Berlin, Brandenburg, Mecklenburg-Vorpommern, Sach-
sen-Anhalt und der Freistaaten Sachsen und Thiringen ist die Fortsetzung des Nationalen Krebsregisters
der DDR, das 1952/53 begrindet wurde (vgl.www.berlin.de/gkr). Nach einer gesetzlichen Neuregelung in
den 1990er Jahren besteht in den angeschlossenen Bundesléndern eine Meldepflicht fur Arzt/innen (teil-
weise mit Widerspruchsrecht der Patient/innen). Zusatzlich werden die Daten der Leichenschauscheine mit
den Registerdaten abgeglichen. Zu den Meldedaten gehéren nebst soziodemographischen Informationen
(Name, Geburtsdatum, Geschlecht, Adresse, Staatsangehérigkeit, Beruf) die Tumordiagnose (inkl. Diagno-
sedatum), Tumorlokalisation, Stadium der Erkrankung, Art der Therapie, frihere Tumorleiden und Anga-
ben zur Sicherung der Diagnose. Diese Daten gelangen zunadchst an eine Vertrauensstelle, welche die
Daten auf Vollstandigkeit und Plausibilitat Gberprift und anonymisiert; erst dann werden sie an die Regis-
terstelle Ubermittelt. Der Aufwand fur die Krebsmeldungen wird entschadigt.

3.8 Fazit

Die Bereitstellung praziser und aktueller Daten zu Inzidenz und Pravalenz von Alzheimer und Demenzer-
krankungen steht bei nahezu allen analysierten Monitoringsystemen im Vordergrund. Welcher Typ von
Monitoring in den einzelnen Landern (Bundesstaaten) gewahlt wird, und welche Informationen fiir das
Demenzmonitoring als relevant erachtet werden, ist nebst der jeweiligen Daten- und Gesetzeslage immer
auch von gesundheitspolitischen Zielsetzungen abhangig: So dienen z.B. in Schottland und Schweden die
Monitoringsysteme auch der Uberpriifung von Qualitatszielen und Versorgungsleitlinien. In Deutschland
ist die Entwicklung (und Prognose) der Versorgungs- und Pflegekosten ein wichtiges Thema, und in West
Virginia werden im Rahmen der Registermeldungen gezielt Risikofaktoren und Komorbiditaten erfasst.
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4 IST-Analyse: Datenbanken mit (potentiellen) Informationen zu
Demenzerkrankungen in der Schweiz

Die bisherige Vorgehensweise zur Informationsgewinnung bzgl. Demenzerkrankungen in der Schweiz
entspricht am ehesten einem «epidemiologischen Monitoring», welches Daten aus verschiedenen Quellen
zusammentragt. Dabei stitzt man sich u.a. auch auf Einzelstudien und punktuelle Befragungen.

Im nachfolgenden Kapitel geben wir eine Ubersicht Gber unsere Datenabklérungen. Im Fokus standen
Datenbanken und Erhebungen, die Daten zur Epidemiologie (1) und zur Versorgung von demenzkranken
Personen (2) in der Schweiz bereitstellen (kénnten). Fir jede aufgefihrte Datenquelle wurde abgeklart, ob
und inwiefern sie einen Beitrag zur Beschreibung der Situation im Bereich der Demenzerkrankungen
und/oder -versorgung liefert. Die Ubersicht gliedert sich nach Datenbanken auf Bundesebene, auf Ebene
Kantone, Verbédnde und Einzelerhebungen.

4.1 Ubersicht Datenbanken und -erhebungen des Bundes

Datenbanken des Bundes mit Angaben zu Demenzerkrankungen

B Medizinische Statistik der Krankenhauser (BFS): Die Medizinische Statistik der Krankenhauser (ob-
ligatorische Vollerhebung) erlaubt es, die jdhrliche Anzahl der Patient/innen mit einer Demenzdiagnose
(Haupt- und Nebendiagnose), die sich in einem Spital stationar behandeln lassen, zu bestimmen. Ver-
schiedene Demenztypen kénnen unterschieden werden, wobei die meisten Demenzfélle der Kategorie
«Nicht ndher bezeichnete Demenz» zugeordnet werden. Einschrankend muss darauf verwiesen werden,
dass nur ein Bruchteil aller Demenzkranken sich im Spital behandeln lassen. Die Krankenh&user in der
Schweiz verzeichneten im Jahr 2012 2'881 Spitalaustritte mit Hauptdiagnose Demenz.

B Gesundheitszustand von betagten Personen in Institutionen (EGBI) (BFS): Die Erhebung zum
Gesundheitszustand von betagten Personen in Institutionen liefert Daten zu den Themen Gesundheit,
Krankheiten, medizinische Versorgung, Pflegebedarf, soziale Ressourcen und allgemeine Lebensbedin-
gungen von Personen, die langfristig in Alters- und Pflegeheimen leben. Die erhobenen Daten kénnen far
demenzkranke und -gefdhrdete Personen ausgewertet werden (Diagnose Demenz, kognitive Beeintrachti-
gung). Die Befragung wurde 2008/09 durchgefiihrt. Es ist nicht klar, ob die Befragung vom BFS erneut
durchgefihrt wird.

W Statistik der Todesursachen (BFS): Die Todesursachenstatistik erfasst jeden Todesfall in der standi-
gen Wohnbevélkerung der Schweiz mit Angabe der Hauptursache. Die Anzahl der Todesfélle aufgrund
von Demenz (seit 1995 gemass ICD-10 erfasst) lasst sich mit Hilfe dieser Statistik grundsatzlich ermitteln.
Die Statistik beruht auf den Angaben der Arzt/innen. Die Angabe der Haupttodesursache liegt im Ermes-
sensspielraum des Arztes. Es gibt Hinweise, dass Arzt/innen in den letzten Jahren Todesfalle vermehrt auf
Demenzerkrankungen zurlckfihren als noch vor 10 Jahren, weil die Sensibilitat fir Demenzerkrankungen
in der Zwischenzeit zugenommen hat. Die Zunahme von Todesfallen aufgrund von Demenz in der Statistik
kann somit nicht ausschliesslich auf die héhere Prévalenz von Demenz zurlickgefthrt werden.

Datenbanken des Bundes ohne Angaben zu Demenzerkrankungen - kdnnen teilweise
fiir Hochrechnungen verwendet werden

B Statistik der Bevolkerung und der Haushalte (STATPOP) (BFS): Die Daten zur aktuellen Bevolke-
rungsstruktur (differenziert nach Alter und Geschlecht) und zur Bevolkerungsentwicklung (Szenarien)
kdnnen verwendet werden, um die Anzahl der demenzkranken Personen in der Schweiz heute und in der
Zukunft zu bestimmen (Hochrechnungen). Fir diesen Zweck werden die Pravalenz- und Inzidenzraten (vgl.
Harvey 1998/Hofman 1991/Bickel 2002) mit den entsprechenden Fallzahlen multipliziert.
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W Statistik der Sozialmedizinischen Institutionen (SOMED) (BFS): Die SOMED stellt Angaben zu den
Betrieben (u.a. Alters- und Pflegeheime), dem Personal und den Klient/innen bereit. Die Diagnose der
Klient/innen wird nicht erfasst. Die Anzahl der demenzkranken Personen in den Alters- und Pflegeheimen
kann mit Hilfe dieser Statistik nicht direkt bestimmt werden, jedoch sind Hochrechnungen moglich.

B Krankenhausstatistik (BFS): Die Krankenhausstatistik dient in erster Linie zur Beschreibung der Infra-
struktur und der Tatigkeit der Spitaler der Schweiz. Die Betriebe erstatten jahrlich Bericht Gber die erbrach-
ten ambulanten und stationaren Leistungen, das Personal sowie ihre Betriebsrechnung. Mit Hilfe dieser
Statistik konnen keine Informationen zum Ressourceneinsatz pro Demenzpatient/in gewonnen werden.

B Spitex-Statistik (BFS): Die Spitex-Statistik (obligatorische Vollerhebung) enthalt Informationen zu den
Betrieben, die Hilfe und Pflege zu Hause anbieten. Neben Angaben zum Dienstleistungsangebot und zum
Tatigkeitsgebiet wird die Anzahl und Struktur der Beschaftigten und der Klient/innen erhoben. Daten der
Betriebsrechnung ergéanzen die Statistik. Die Diagnose der Klient/innen wird nicht erfasst. Die Anzahl der
demenzkranken Personen, die Spitex-Leistungen in Anspruch nehmen, kann mit Hilfe der Spitex-Statistik
nicht bestimmt werden.

B Statistik diagnosebezogener Fallkosten (BFS): Die Statistik diagnosebezogener Fallkosten (keine
reprasentative Stichprobe) zeigt die Fallkosten (in Form von Vollkosten) fir die stationdren Patient/innen in
den akutsomatischen Spitdlern der Schweiz. Die Statistik deckt die Realitat der behandelten Demenzkran-
ken aufgrund der fehlenden psychiatrischen Kliniken und der Falle in den psychiatrischen Abteilungen nur
ungentgend ab. Das BFS erachtet die Schatzung der akut-somatischen Behandlungskosten von Personen
mit Demenz auf dieser Grundlage als eher unangebracht (Auskunft von Herrn Teotino, Sektion Gesund-
heit, BFS, Juni 2014).

B Schweizerische Gesundheitsbefragung (SGB) (BFS): Die Schweizerische Gesundheitsbefragung
(Stichprobenerhebung in den Privathaushalten der standigen Wohnbevolkerung) liefert alle 5 Jahre (zu-
letzt fir das Jahr 2012) Informationen Uber den Gesundheitszustand der Bevolkerung und dessen Be-
stimmungsfaktoren, Uber Krankheitsfolgen, Uber die Inanspruchnahme des Gesundheitswesens und Gber
die Versicherungsverhaltnisse. Die Frage zu chronischen Erkrankungen enthalt kein Item zu Demenz und
die Frage zu Krankheitssymptomen lasst keine Riickschlisse auf eine Demenzerkrankung zu. Gleiches gilt
fur das in Anlehnung an die SGB bisher zweimal durchgefihrte Gesundheitsmonitoring der Migrati-
onsbevolkerung (GMM) (BAG).

Datenbanken des Bundes, die in absehbarer Zukunft einen Beitrag liefern kénnen

B Ambulante Gesundheitsstatistik Projekt MARS (BFS): Wahrend fiir die stationdre Gesundheitsver-
sorgung eine breite statistische Grundlage besteht, fehlt diese im ambulanten Bereich. Zu diesem Zweck
wurde das Projekt der ambulanten Gesundheitsversorgung MARS (Modules Ambulatoires des Relevés sur
la Santé) lanciert. Ziel des Projektes MARS ist es, die bereits vorhandenen Daten aus dem stationaren Sek-
tor mit den Daten Uber die Versorgung aus dem ambulanten Sektor zu erganzen (ambulante Struktur-
und Patientendaten der Spitaler und Arztpraxen). MARS befindet sich in der Projektphase, als erstes wird
der ambulante Spitalbereich erfasst werden (vgl. Abschnitt 7.2.1).

B BAGSAN (BAG): Das Bundesamt fur Gesundheit arbeitet zurzeit an einem Grossprojekt mit dem
Namen BAGSAN, das komplementar zu den Leistungserbringerdaten durch die detaillierte Erhebung von
Daten der Versicherten sowie deren Leistungen einen grossen statistischen Mehrwert gegentber der heu-
tigen Datenlage bieten soll. Falls es gelingen wird, Menschen mit Demenzerkrankungen in den Kranken-
versicherungsdaten zu identifizieren, werden Auswertungen der BAGSAN-Datenbank Indikatoren liefern
kénnen. Ob die Identifizierung von Demenzerkrankten in den Krankenversicherungsdaten gelingt, wird
jedoch aktuell bei den Krankenversicherungen im Rahmen von Forschungsprojekten erst untersucht (vgl.
Abschnitt 7.4). Details und Verfugbarkeit der BAGSAN-Datenbank sind derzeit noch offen.
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Datenbanken des Bundes, die in der aktuellen Form keinen Beitrag liefern kénnen

B IV-Statistik (BSV): IV-Bezlger/innen mit einer Demenzerkrankung lassen sich anhand des Krankheits-
und Funktionsausfallcodes nicht eindeutig bestimmen. Das BSV rat von Auswertungen auf der Ebene von
einzelnen Codes ab, weil die Unsicherheit bei der Zuordnung zu gross sei.

B Schweizerische Arbeitskrafteerhebung (SAKE) (BFS): Demenzkranke oder -gefahrdete Personen
kénnen mit Hilfe der allgemeinen Fragen zum Gesundheitszustand nicht bestimmt werden. Das Zusatz-
modul zur unbezahlten Arbeit enthalt Angaben zur Angehérigenpflege, erlaubt aber keine Unterschei-
dung zwischen der Betreuung und Pflege von demenzkranken und anderen Personen.

B AHV-Statistik (BSV): Die AHV-Statistik liefert Angaben Uber Leistungsbeziiger/innen, aufgeschlisselt
nach verschiedenen Merkmalen wie Alter, Geschlecht, Zivilstand oder Kanton. Sie enthalt mit Ausnahme
der Variablen zum Grad der Hilflosenentschadigung (nur sofern eine HE bezogen wird) keine Informatio-
nen zum Gesundheitszustand der Rentner/innen.

4.2 Datenerhebungen in den Kantonen/Gemeinden

Die Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektor/innen (GDK) hat Ende 2012 eine schriftliche Umfrage
bei den Kantonen zu Versorgungsangeboten fir Menschen mit Demenzerkrankung durchgefhrt (vgl.
GDK 2013). Die Bestandesaufnahme der Demenzversorgung in den Kantonen gewahrt einen Uberblick
Uber die bestehenden Angebote (Tagesstrukturen, Memory-Kliniken, etc.) in der Schweiz. 25 von 26 Kan-
tonen haben an der Befragung teilgenommen. Die aktuellste Studie zu Pravalenz in der Stadt Zurich
stammt aus dem Jahr 2002 (vgl. Gostynski et al. 2002).

Im Kanton Tessin wird eine Art «Kantonales Demenzmonitoring» durch das Ufficio del medico cantonale
gemacht. Dazu werden die Assessment-Daten der Heime und der Spitex ausgewertet (RAI-Daten, vgl.
Abschnitt 4.3). Dadurch sind grobe Kennzahlen zur Pravalenz von Demenz vorhanden, allerdings nur fur
Personen, welche diese stationaren oder ambulanten Angebote nutzen. Zudem werden die Daten aus
sechs therapeutischen Tageszentren (die mehrheitlich von der Pro Senectute betrieben werden) beztglich
dem Schweregrad der Erkrankungen ausgewertet. Die Daten der Tageszentren enthalten folgende Infor-
mationen: Mini Mental Status (MMS), Activities of Daily Living (ADL), Nurses’ Observation Scale for Geriat-
ric Patients (NOSGER) und einen «Test for Severe Impairment». Erganzend werden in periodischen Ab-
standen Befragungen zur Zufriedenheit der Klient/innen mit den Leistungen der stationdren Einrichtun-
gen, der Spitexdienste und der Tageszentren durchgefiihrt.®" Ahnliches kénnte auch in anderen Kantonen
der Fall sein, wobei wir bei der Datenrecherche auf keine entsprechenden Publikationen gestossen sind.

4.3 Datenbanken und -erhebungen von Verbdnden und privaten Organi-
sationen

Datenbanken

B SASIS-Datenpool (SASIS AG): Beim SASIS-Datenpool handelt es sich um Administrativdaten der
Krankenversicherer. Uber 60 Versicherer mit mehr als 8 Mio. Versicherten liefern monatlich ihre aggregier-
ten Daten an den Datenpool. Die Daten beschranken sich auf den Bereich der obligatorischen Kranken-
pflegeversicherung KVG (OKP). Der Datenpool beinhaltet drei Teilstatistiken: Rechnungssteller-Statistik
(Arzt, Spital, etc.), Versicherten-Leistungen-Statistik (Arztleistung, Medikamente, etc.) und Versicherten-
Ergebnis (Erfolgsrechnung der Krankenversicherer nach Regionen, etc.). Angaben zur Diagnose der Versi-
cherten werden nicht erfasst.®?

31 Auskunft von A. De Benedetti, Caposervizio Vigilanza e qualita, Ufficio del medico cantonale, Bellinzona (24.06.2014).
% Auskunft von 0. Grolimund, SASIS AG, Juni 2014.
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B SASIS-Tarifpool (SASIS AG): Der SASIS-Tarifpool erfasst die Leistungen in der ambulanten Versor-
gung im Bereich der OKP. Folgende Merkmale werden erhoben: Tarife, Leistungserbringer, Standortkan-
tone, Tarifpositionen, Patienten, Wohnkanton, Alter / Geschlecht, etc. Die arztlichen Diagnosen der be-
handelten Patient/innen werden grundsatzlich erfasst. Der hohe Antwortausfall bei den Diagnosen ver-
unmaglicht aber eine schliissige Interpretation der Daten.®

B Datenpool NewiIndex + Schweizer Arzte (NewIndex AG): Der Datenpool der Schweizer Arzte ba-
siert mehrheitlich auf den in den Praxen fakturierten Leistungen und umfasst Informationen aus allen im
ambulante Praxisbereich verrechneten Tarifen. Die Diagnosen werden mit Hilfe des Tessiner Codes erfasst.
Dieser Code erlaubt es nicht, Personen mit Demenzerkrankungen zu identifizieren.®*

B Pflegeassessmentdaten in Heimen und Spitex-Organisationen:

(1) RAI-NH (Resident Assessment Instrument Nursing Home) ist ein Beurteilungsinstrument fir den Bedarf
der pflegerischen Versorgung. Seit Jahren werden in Alters- und Pflegeheimen bei Eintritt und in halbjahr-
lichen Abstanden RAI-Assessmentdaten erhoben. Zurzeit wird dieses Instrument in Uber 550 Heimen (Uber
36’000 Betten) eingesetzt (nur in der Deutschschweiz und im Tessin). Bartelt (2012) hat im Auftrag der
Alzheimervereinigung Schweiz (ALZ) mit Hilfe der RAI-NH-Daten die Pravalenz von Demenz und den direk-
ten KLV-pflichtigen Pflegeaufwand® fir Personen mit Demenz in Alters- und Pflegeheimen bestimmt.

(2) PLAISIR (Planification Informatisée des Soins Infirmiers Requis) ist ein in Kanada entwickeltes Pflege-
bedarfs- und Personalbemessungsverfahren, das in Alters- und Pflegeheimen der Westschweiz eingesetzt
wird. Das Institut fir Gesundheit und Okonomie (ISE 2012) in Lausanne hat im Auftrag der ALZ mit Hilfe
von PLAISIR-Daten u.a. die Pravalenz von Demenz in Alters- und Pflegeheimen der Westschweiz (VD, GE,
NE, VS) erhoben.

(3) BESA (urspr. Bewohner/innen Erfassungs- und Abrechnungs-System) ist ein in der Schweiz entwickel-
tes, aus drei Modulen (Ressourcen, Leistung, Qualitat) bestehendes System, welches derzeit in rund 850
Heimen eingesetzt wird. Im Vergleich zu RAI-NH und PLAISIR sind Angaben zu Demenzerkrankungen in
der gegenwartigen Form der BESA-Daten zu unspezifisch, um genutzt werden zu kénnen.

(4) RAI-HC (Resident Assessment Instrument Home Care) Schweiz ist das vom Spitex Verband Schweiz auf
Schweizer Verhaltnisse angepasste Bedarfsabklarungsinstrument, das in einem Grossteil der &ffentlichen
Spitex-Organisationen eingesetzt wird (z.T. auch in privaten). In 16 Kantonen wurde das Assessment-
Instrument flachendeckend eingefihrt (Stand: Februar 2013). Gemass den Angaben der Kantonalverban-
de sollte RAI-HC bis 2015 in 23 Kantonen flachendeckend verwendet werden.®® RAI-HC ist ein Schwester-
instrument des RAI-Nursing-Home und enthalt unter anderem auch Informationen zur kognitiven Leis-
tungsfahigkeit der Klient/innen. Grundsatzlich erlaubt diese Datengrundlage analoge Auswertungen fur
den Spitex-Bereich.

Einzelne Datenerhebungen/Befragungen zu Demenz

Neben den bereits oben erwahnten Auswertungen wurden spezifische Datenerhebungen und Befragun-
gen - vorwiegend im Auftrag der Schweizerischen Alzheimervereinigung (ALZ) - durchgeflhrt. Mit Blick
auf ein Monitoring sind folgende Studien/Erhebungen zu erwéhnen:

% Auskunft von 0. Grolimund, SASIS AG, Juni 2014.

3 Auskunft von Newindex AG, Juni 2014.

%5 In welchem Ausmass fair Bewohner/innen mit einer Demenz zusétzliche Aufwénde wegen der kognitiven Beeintrachtigung ent-
stehen, lasst sich nicht direkt aus den RAI-Daten ableiten. Die RAI-Zeitstudie zeigt, dass in den unteren ADL-Stufen (bei noch gerin-
ger somatischer Pflegebeduirftigkeit) durch die kognitive Beeintrachtigung ein deutlicher Zusatzaufwand entsteht (vgl. Bartelt 2012).
Aufgrund von Meldungen tber Mangel in der Abbildung des Pflegeaufwands (vor allem im Demenzbereich) und der nicht aktuellen
Datenlage (letzte Zeitstudie vor Gber 10 Jahren) wird zurzeit eine neue Zeitstudie durchgefihrt. Im August/September 2014 liegen
die neuen Ergebnisse vor (vgl. Anliker 2013).

36 Quelle: http://www.spitex.ch/Fuer-Fachleute/Dossiers/PfqcP// (Stand: 19.06.2014).
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B Nationale Umfrage zur aktuellen Versorgung (gfs Bern 2004): Das gfs Bern hat 2004 im Auftrag
der ALZ bei den Arzt/innen, den Heimen und den Spitex-Organisationen eine nationale Umfrage zur Ver-
sorgung von Demenzkranken durchgefihrt. Die Studie liefert Fakten zur ambulanten und stationaren
Demenzversorgung in der Schweiz (Versorgungsbedarf, Inanspruchnahme von medizinischen Leistungen,
etc.).

B Studie zu den Kosten von Demenz (Ecoplan 2010): Im Auftrag der Alzheimervereinigung wurden
die Kosten der Demenz fir die Schweiz berechnet bzw. geschatzt. Dabei werden direkte Kosten innerhalb
des Gesundheitswesens sowie indirekte Kosten in Form von informeller Betreuung und Pflege durch An-
gehorige bertcksichtigt. Die Studie sttzt sich auf nationale und internationale Datenquellen, auf Daten-
guellen aus nationalen Befragungen sowie auf Expertenschatzungen.

B Demenzbetreuung in stationdren Alterseinrichtungen (QUALIS evaluation/BFH 2013): Das
Institut Alter der Berner Fachhochschule (BFH) hat 2012 im Auftrag der ALZ eine nationale Umfrage zur
Betreuung von Demenzkranken in stationaren Alterseinrichtungen der deutsch- und franzésischsprachi-
gen Schweiz durchgefuhrt (Stichprobe ohne Zufallsziehung). Unter anderem wurden Angaben zu den
Ressourcen und den Methoden in der Demenzbetreuung erhoben.

B Angehorigenbefragung (Ecoplan 2013): Ecoplan hat 2012 im Auftrag von ALZ Angehdrige von
demenzkranken Personen befragt, die in Heimen oder zu Hause leben (Stichprobe ohne Zufallsziehung).
Die Studie beschreibt die Erkrankten und die Angehérigen. Sie enthélt Informationen zur Krankheit, Diag-
nose sowie zur medizinischen Betreuung der Demenzkranken und erfasst die Probleme der Angehorigen.
B Demenzbarometer (Moor 2013) Das Zentrum fiir Gerontologie der Universitat Zirich hat 2012 im
Auftrag der ALZ bei Personen in Privat- und Kollektivhaushalten eine Befragung zum Wissen Uber die
Erkrankung und zu den Erfahrungen mit Demenz durchgefihrt (Zufallsstichprobe). Die Studie stellt «wei-
che» Fakten zur Angehérigenpflege bereit. Als «Barometer» sollte die Erhebung fir spatere Wiederho-
lungsstudien zur Beobachtung von Verdnderungen geeignet sein.

B Umfrage bei Memory-Kliniken (Universitares Zentrum fiir Altersmedizin Basel 2009-2013): Eine
nicht veroffentlichte Umfrage bei Memory-Kliniken hat unter anderem erhoben, wie viele Patient/innen
untersucht wurden. Die Kapazitat, die Anzahl Abklarungen, die von den Memory-Kliniken vorgenommen
werden kénnten, hat zwischen 2009/2010 und 2013 von 5’000 auf 7°000 zugenommen.

B Ergdnzend ist noch die landertbergreifende Erhebung SHARE (Survey of Health and Retirement in
Europe; vgl. Abschnitt 3.1) zu erwahnen, die fir die Schweiz bezlglich Multimorbiditat (inkl. Demenz)
ausgewertet wurde (Moreau-Gruet 2013).

4.4 Fazit

B Datenbanken auf Bundesebene mit periodischer Aktualisierung liefern bisher nur Angaben zu stationa-
ren Behandlung von Demenzerkrankungen in Spitalern und Kliniken (Medizinische Statistik der Kranken-
hauser). Vielversprechend ist die Erweiterung dieser Statistik auf den (medizinischen) ambulanten Bereich
durch das Projekt MARS. Erwdhnenswert ist noch die bisher einmal durchgefiihrte Erhebung zum Ge-
sundheitszustand von betagten Personen in Institutionen (EGBI). Fir Hochrechnungen und Prognosen sind
vor allem die BFS-Bevdlkerungsszenarien nach Alter wichtig.

B Weitere zentrale Daten liefern die Assessment Instrumente der Leistungserbringer im sozialmedizini-
schen Bereich und der Spitex (RAI-NH, PLAISIR, RAI-HC). Diese wurden auch bereits fir demenzspezifische
Auswertungen genutzt.

W Ausserst wichtig sind Erhebungen/Auswertungen, die im Auftrag der Schweizerischen Alzheimerverei-
nigung durchgefuhrt wurden. Dabei handelt es sich allerdings bisher vor allem um Einzelerhebungen,
deren Wiederholung ungewiss und aufwendig ist.
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5 Ergebnisse der SOLL-Analyse zu benétigten Informationen

In der Grundlagenstudie fir eine Nationale Demenzstrategie sind die Wissens- und Datenlicken im Zu-
sammenhang mit Demenzerkrankungen fir die Schweiz festgehalten (Ecoplan 2013a). Das Handlungsfeld
4 der Demenzstrategie «Daten und Wissensvermittlung» umfasst drei Projekte: Neben dem hier behandel-
ten Projekt «Versorgungsmonitoring» (Projekt 8.1) enthalt die Strategie ein Projekt zur Begleitforschung
(Projekt 8.2) und eines zur Vernetzung von Forschung und Praxis (Projekt 9.1).

Der Fokus bei der Festlegung des SOLL-Zustands der Datenlage fir ein Versorgungsmonitoring besteht
darin, die (Kern-)indikatoren zu bestimmen, die fur die Planung und —steuerung erforderlich sind.

5.1 Abgrenzung der Indikatoren zu «Epidemiologie» / Versorgungs-
bedarf und zum Versorgungsangebot

Basierend auf einer Literatursichtung haben wir eine Liste von Kernindikatoren erstellt und diese im Rah-
men einer schriftlichen «Vernehmlassung» von Expert/innen kommentieren und ergéanzen lassen (11 an-
geschrieben, 10 geantwortet). Dabei wurde versucht, die Indikatoren in zwei grosse Gruppen zu gliedern.
Die erste Gruppe lasst sich Indikatoren der (deskriptiven) «Epidemiologie» zuordnen. Sie sollen der zah-
lenmassigen Erfassung der Demenzerkrankungen in der Bevélkerung (Verhaltnis von Gesundheit und
Krankheit etc.) in jeweils verschiedenen Ausdifferenzierungen dienen. Aus den gewonnen Informationen
sollte sich grob ein «Versorgungsbedarf» herleiten lassen. Tabelle 8 enthalt die aus dem Prozess resultie-
rende Indikatorenliste — also dem SOLL-Zustand zu den Indikatoren des Versorgungsbedarfs. Die zweite
Gruppe lasst sich der zahlenmassigen Erfassung des Versorgungsangebots bzw. seiner Struktur zuordnen.
Tabelle 9 enthélt die Indikatorenliste — den SOLL-Zustand — zum Versorgungsangebot. Die in den Tabel-
len aufgefihrten Indikatoren wurden von einer Mehrheit der befragten Expert/innen als unabdingbar fur
die Versorgungsplanung und -steuerung eingestuft.

Tabelle 8: Indikatoren zu «Epidemiologie» und «Versorgungsbedarf»

Indikator

Hinweise zu Auspragungen des
Indikators

Erganzende Hinweise
(der Expert/innen)

Allgemeine Prdvalenzen/Inzidenzen

Nach Geschlecht u. Alter bzw. Jahrgang
und Wohnort (Sterbeort)

Auch soziodkonomische Kriterien relevant

Pravalenzraten von diagnostizierten
Demenzerkrankungen

Pravalenzraten von Demenzerkrankun-
gen (auch nicht-diagnostizierte)

Inzidenzraten von diagnostizierten
Demenzerkrankungen

Pravalenz/Inzidenz von Menschen mit
Todesursache Demenzerkrankung

Spezifische Prdvalenzen/Inzidenzen
.. nach Schweregrad der Erkrankung

Bislang besteht hier noch keine klare
Standardisierung (ICD-10 oder DSM-V)

.. nach Typ der Erkrankung

Art der Klassierung misste festgelegt
werden

.. mit Komorbiditat

Begleiterkrankungen / Folgeerkrankun-
gen, psychisch / physisch

Komorbiditat ist ein zentraler Faktor der
Demenzbetreuung

.. nach Wohnsituation

(a) Stationare Einrichtung

(b) Betreutes/begleitetes Wohnen

() Wohnform mit Inanspruchnahme von
Tages-oder Nachtplatzen

(d) Privathaushalt alleinlebend (mit/ohne
Unterstltzung)

(e) Privathaushalt Mehrpersonenhaus-
halt (mit/ohne Unterstiitzung)

Mischformen
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Indikator

Hinweise zu Ausprdagungen des
Indikators

Ergdnzende Hinweise
(der Expert/innen)

.. nach Art der Unterstiitzung

(a) Keine Unterstiitzung
(b) Angehdrige im gleichen Haushalt
(Verwandte u. Nicht-Verwandte)

(c) Angehorige ausserhalb des eigenen
Haushalts (Verwandte u. Nicht-
Verwandte)

(d) Spitex (gemeinnditzige oder er-
werbswirtschaftliche)

(e) Private pflegende Person

(f) Andere Unterstiitzung, namlich: ...

In diesem Zusammenhang: Familiensitua-
tion der Menschen mit Demenzerkran-
kungen

.. nach Betreuungsaufwand (Pflege-
stufe) bzw. nach Schwierigkeit bei der
Austbung von Alltagsaktivitaten (I-
ADL/ADL, (Instrumental) Activities of
daily living

Wichtig fur allféllige Betreuungsverfiigun-
gen und Unterstitzungsangebote. Pflege-
stufen sind nach aktueller Definition nicht
sehr hilfreich bei Demenz. Relevanter ist
der Betreuungsaufwand und die IADL.
Die Klassierung der Pflegestufen musste
geklart werden (zurzeit verschiedene
Systeme).

.. mit/ohne Therapie

pharmakologisch vs. nicht-
pharmakologisch

Darstellung BASS

Tabelle 9: Indikatoren zum Versorgungsangebot

Indikator

Hinweise zu Ausprdagungen des
Indikators

Ergdnzende Hinweise
(der Expert/innen)

Anzahl demenzspezifische Platze /
Betten in stationaren Einrichtungen

(a) Stationare Platze/Betten (evtl. Perso-
nal) in stationdren Einrichtungen

(b) Tages- und Nachtplatze/Betten (evtl.

Personal) in stationdren Einrichtungen

bzw. demenzgeeignete Platze

Anzahl demenzspezifische Tages- und
Nachtplatze in Nicht-stationaren
Einrichtungen

Platze/Betten (evtl. Personal) in Nicht-
stationdren Einrichtungen

Demenzspezifische ambulante Ange-
bote zur Unterstlitzung Demenzkranker
und deren Angehorigen

Spitex (6ff., priv.)
Entlastungsangebote
Private Anbieter von 24-Std.-Service

—_ =

(a
(b
(c
(d

=

Beratungsangebote (fir Angehérige)

Anzahl «Memory Clinics» oder dhnliche
Einrichtungen und deren Kapazitat fur
Abklarungen

Anzahl Demenzspezialist/innen in
verschiedenen Berufsgruppen

auch PersonalschlUssel bei Betreuen-
den/Pflegenden von Demenzerkrankten

Darstellung BASS

Auf der Grundlage der verschiedenen Indikatoren (u.a. Betreuungsaufwand, Wohnsituation etc.) sollten
sich auch je nach Fragestellung Kostenberechnungen durchfihren lassen.

5.2 Bedeutung der Aktualisierung / Periodizitdt der Indikatoren

Die einzelnen Indikatoren sollten als Voraussetzung fiir die Versorgungsplanung und —steuerung regel-
massig aktualisiert werden. Ein Teil der konsultierten Expert/innen ist der Meinung, eine jahrlich Aktualisie-
rung der Indikatoren sei zwingend nétig, ein Teil der Expert/innen beurteilt eine 5-jdhrliche Aktualisierung
als ausreichend. Generell gesehen, wird die Seite des Versorgungsangebots als volatiler eingeordnet als
die Seite der Epidemiologie (Pravalenzraten wurden als relativ stabil eingestuft).
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6 Vergleich IST-SOLL: Aktuelle Datenlage fiir einzelne Indikatoren und

Liicken

Wie erwahnt, wurden zur Informationsgewinnung bzgl. Daten zu Demenzerkrankungen in der Schweiz
bisher verschiedene Datenquellen zusammengetragen. Viele Informationen stammen aus spezifischen
Erhebungen, die bislang einmalig durchgefthrt wurden.

6.1 Tabellarische Ubersicht zu Datenlage und Datenliicken

Tabelle 10 und Tabelle 11 enthalten Angaben zu den aktuell verwendeten Datengrundlagen fir Schat-
zungen zu den einzelnen Indikatoren und zu den Berichten, in denen die Angaben verwendet und kom-
mentiert werden. Die Tabellen enthalten zudem Hinweise zu den Grenzen bzgl. Aussagekraft bzw. zu
Licken bzgl. der Information fur die Verwendung in einem Monitoring.

Tabelle 10: Aktuelle Datenlage und Licken zu Indikatoren der Epidemiologie und des Versor-

gungsbedarfs

Indikator

Aktuell verwendete
Datengrundlagen

Bericht/Studie

Grenzen / Liicken

Allgemeine Prédvalenzen/Inzidenzen

Pravalenz von diag-
nostizierten De-
menzerkrankungen
(keine Pravalenzraten)

Umfrage bei Arzt/innen, Hei-
men und Spitex-Organisatio-
nen im Jahr 2004

Vorgehen: Basierend auf den
Umfrageresultaten erfolgt eine
Hochrechnung der Anzahl
Menschen mit diagnostizierter
Demenzerkrankung. Diese
werden dem Total der De-
menzerkrankten (s. unten)
gegenlbergestellt. Dadurch
ergibt sich der Anteil der
Betroffenen mit Diagnose

Bericht , Erhebliche
Unterversorgun%“
(gfs Bern 2004)

Die Schatzungen basieren auf einer einmali-
gen Befragung

Prévalenzraten von
Demenzerkrankungen
(auch nicht-
diagnostizierte)

Harvey et al. (1998)

Hofman et al. (1991)
Bevolkerungsdaten BFS
Vorgehen: Berechnung der
Anzahl Menschen mit Demenz
durch Multiplikation der Pra-
valenzraten gemass internatio-
nalen Meta-Studien mit den
Bevolkerungszahlen nach Alter
der Schweiz

Grundlagen De-
menzstrategie
(Ecoplan 2013a)

Berechnung basierend auf auslandischen
Studien

Keine schweiz-spezifischen Pravalenzraten,
keine soziodkonomischen Angaben

Inzidenzraten von
diagnostizierten
Demenzerkrankungen

Bickel et al. (2002)
Bevolkerungsdaten BFS

Grundlagen De-
menzstrategie
(Ecoplan 2013a)

Berechnung basierend auf auslandischen
Studien. Keine schweiz-spezifischen Inzidenz-
raten

Anzahl Personen mit
Todesursache Demenz

Todesursachenstatistik

Grundlagen De-
menzstrategie
(Ecoplan 2013a)

Keine Angaben zu Menschen mit Demenz, die
eine andere Todesursache haben

Spezifische Prdvalenzen/Inzidenzen

.. nach Schweregrad
der Erkrankung

(nur fir Demenzkranke
in Heimen)

Umfrage in Heimen Ende 2012

QUALIS/BFH (2013)

Einmalige Umfrage mit einer Stichprobe ohne
Zufallsziehung

.. nach Typ der Erkran-
kung

Angehorigenbefragung 2012

Ecoplan (2013b)

Einmalige Umfrage mit einer Stichprobe ohne
Zufallsziehung

.. mit Komorbiditat
(nur far im Spital be-
handelte Demenzkran-
ke)

Medizinische Statistik
der Krankenhauser BFS

Grundlagen De-
menzstrategie
(Ecoplan 2013a)

ambulanter Bereich nicht abgedeckt

37 Laut Angaben der Alzheimervereinigung kann man davon ausgehen, dass weniger als die Halfte der Menschen mit Demenz Uber
eine formelle Diagnose verfugt (Quelle: ALZ/gfs Bern 2004).
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Indikator

Aktuell verwendete
Datengrundlagen

Bericht/Studie

Grenzen / Liicken

.. nach Wohnsituation

RAI- und PLAISIR-
Auswertungen 2012
SOMED-Daten BFS
Pravalenzdaten Ecoplan
Angehorigenbefragung 2012

Grundlagen De-
menzstrategie

(Ecoplan 2013a)
Ecoplan (2013b)

Bislang wurden die RAI-HC-Daten des ambu-
lanten Bereichs noch nicht ausgewertet

Die Angehdrigenbefragung beruht auf einer
Stichprobe ohne Zufallsziehung und wurde
bislang erst einmal durchgefihrt

.. nach Art der Unter-
stlitzung

Angehorigenbefragung 2012

Ecoplan (2013b)

Die Angehdrigenbefragung beruht auf einer
Stichprobe ohne Zufallsziehung und wurde
bislang erst einmal durchgefihrt

.. nach Betreuungs- RAI- und PLAISIR- Bartelt (2012) In den Daten werden die ADL erfasst, nicht

aufwand (Pflegestu- Auswertungen 2012 ISE (2012) aber die IADL

fe) bzw. nach Schwie-

rigkeit bei der Aus-

Ubung von Alltagsak-

tivitaten (IADL/ADL,

(Instrumental) Activities

of daily living

.. mit/ohne Therapie RAI- und PLAISIR- Bartelt (2012) Nicht-medikamentdse Therapien sind weniger
Auswertungen 2012 ISE (2012) verlasslich abgebildet
Angehorigenbefragung 2012 Ecoplan (2013b)

Umfrage bei Arzt/innen, Hei-
men und Spitex-
Organisationen im Jahr 2004

Bericht , Erhebliche

Unterversorgung”
(gfs Bern 2004)
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Tabelle 11: Aktuelle Datenlage und Llcken zu Indikatoren des Versorgungsangebots

Indikator

Aktuell verwendete Da-
tengrundlagen

Bericht/Studie

Grenzen / Liicken

Anzahl demenzspezifi-
sche Platze / Betten in
stationaren Einrichtun-
gen

Umfrage in Heimen Ende
2012

QUALIS evaluati-
on/BFH (2013)

Einmalige Umfrage ohne Zufallsstichprobe

Anzahl teilstationare
demenzspezifische
Platze

Umfrage der ALZ

Umfrage in den Kantonen
2013

Grundlagen De-
menzstrategie

(Ecoplan 201 3a)'
GDK (2013)

Einmalige Umfrage

Bei GDK-Umfrage Anzahl Platze nicht erhoben

Demenzspezifische
Ambulante Angebote
zur Unterstitzung De-
menzkranker und deren
Angehorigen

Umfrage in den Kantonen
2013

GDK (2013)

Einmalige Umfrage

Anzahl «Memory Cli-
nics» oder ahnliche
Einrichtungen und deren
Kapazitat fur Abklarun-
gen

Angaben beim Verein Swiss
Memory Clinics vorhanden
Interne Erhebung bei den
Vereinsmitgliedern

Grundlagen De-
menzstrategie
(Ecoplan 2013a)
BAG 2013

Anzahl Demenzspezia-
list/innen in verschiede-
nen Berufsgruppen

Umfrage in Heimen Ende
2012

direkte Befragung zu de-
menzspezifischen Weiterbil-
dungen

QUALIS evaluati-
on/BFH (2013)

Einmalige Umfrage ohne Zufallsstichprobe

Anmerkungen: 'Die Alzheimervereinigung hat 2006 124 Tagesstatten fir Menschen mit Demenz identifiziert. Man geht davon aus,
dass seither das Angebot zugenommen hat. Geméass GDK-Bericht (2013) werden Tagesstrukturen fir Demenzkranke in 21 Kantonen

angeboten. Angaben zur Anzahl der demenzspezifischen Platze stehen nicht zur Verflgung.
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6.2 Fazit

Festzuhalten ist, dass zu den meisten aufgefthrten Indikatoren Basisinformationen fur die Schweiz vor-
handen sind. Bei den allgemeinen Pravalenzen und Inzidenzen sttzen sich die Informationen allerdings

BASS

auf auslandische Studien, des Weiteren auf eine Befragung der Alzheimervereinigung aus dem Jahr 2004.
Bei den spezifischen Pravalenzen sind es mehrere Einzelstudien, aus welchen die Informationen gewonnen
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werden. Auch bei den Indikatoren zum Versorgungsangebot beruhen die verfigbaren Informationen auf
einmaligen Umfragen, welche teilweise nicht auf Zufallsstichproben beruhen. Eine grosse Restriktion bei
den bisherigen Informationen besteht darin, dass viele Erhebungen, auf denen die Informationen basie-
ren, bislang erst einmal durchgefiihrt wurden. Periodische Wiederholungen im Sinne eines Monitorings
sind bei Einzelstudien, die auf fur die Gesamtschweiz reprasentativen Stichproben basieren, mit Aufwand
und Schwierigkeiten verbunden (z.B. die Bildung analoger Stichproben oder die Sicherstellung der Ver-
gleichbarkeit der Resultate). Im Rahmen der Machbarkeitsanalyse wurde daher u.a. nach Méglichkeiten
gesucht, ein Monitoring schwergewichtig auf bereits bestehende Routineerhebungen abzustiitzen.
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7 Machbarkeitsanalyse - Vertiefende Abkldrungen zu ausgewdhlten
Optionen

Im Anschluss an einen Experten-Workshop im Juli 2014 wurde gemeinsam mit dem BAG entschieden,
folgende Auf- und Ausbaumaoglichkeiten fir ein Schweizer Demenzmonitoring auf ihre Machbarkeit hin
zu prifen:

B Demenzregister mit Meldesystem (analog z.B. zum Krebsregister)

B Schliessen von Datenllicken durch MARS sowie den Ausbau der bestehenden Routinestatistiken SGB,
SAKE und SOMED

B Monitoring, welches auf Assessmentdaten der Heime und der Spitex aufbaut (RAI, PLAISIR, BESA etc.)
B Monitoring basierend auf Krankenversicherungsdaten

In den folgenden Abschnitten werden die Ergebnisse der Abklarungen bezuglich Realisierbarkeit der ge-
nannten Varianten dokumentiert und die jeweiligen Vor- und Nachteile resp. die Starken, Schwachen,
Chancen und Risiken der verschiedenen Varianten tabellarisch dargestellt.

7.1 Demenzregister mit Meldesystem

7.1.1 Beispiel Krebsregister

In der Schweiz sterben gemass der Todesursachenstatistik des BFS (BFS 2013d) jedes Jahr rund 16300
Personen an Krebs; rund 38'000 erkranken neu. Bei den Demenzerkrankungen sind es rund 5200 Todes-
falle pro Jahr, die Anzahl Neuerkrankungen pro Jahr wird auf rund 27'000 Personen geschatzt, wobei das
Risiko mit zunehmendem Alter stark steigt (Schweizerische Alzheimervereinigung 2014).%®

Die Daten von Krebspatienten werden in 22 Kantonen durch 14 kantonale oder regionale Krebsregister
gesammelt. Gemass den Planen des Bundesrates fir ein nationales Krebsregister sollen diese Daten der
Stiftung Nationales Institut fir Krebsepidemiologie und -registrierung (NICER) in anonymisierter Form
weitergegeben werden. Bereits heute geschieht dies bei nahezu allen Kantonen.* Im Hintergrund steht
das neue Bundesgesetz Uber die Registrierung von Krebserkrankungen. Im Dezember 2010 beauftragte
der Bundesrat das Eidgendssische Departement des Innern (EDI) einen Vorentwurf fir bundesgesetzliche
Bestimmungen zur Registrierung von Krebs und anderen stark verbreiteten oder bosartigen Krankheiten
zu erarbeiten. Nach Ablauf der Vernehmlassung zum Vorentwurf beauftragte der Bundesrat das EDI, bis
Ende 2014 einen Gesetzesentwurf zu erarbeiten. Die neue Regelung baut auf den bestehenden Struktu-
ren der Krebsregistrierung auf. Diese erfolgt somit weiterhin in den kantonalen und regionalen Krebsregis-
tern, die von den Kantonen betrieben werden. Krebserkrankungen bei Kindern und Jugendlichen werden
im Schweizer Kinderkrebsregister registriert, das zuktnftig durch den Bund gefihrt wird. Der Bund be-
treibt ausserdem die nationale Krebsregistrierungsstelle, die fir die Zusammenfihrung, Aufbereitung und
Auswertung der Daten verantwortlich ist, sowie die Vertrauensstelle, welche fur die VerschlUsselung der
Daten zustandig ist.

%8 Das sind 8.3% aller Todesfélle, womit Demenz bereits als dritthaufigste Todesursache gilt. Der Anteil der Frauen (3'597) ist we-
sentlich grosser als derjenige der Manner (1'598). Die Zahl der Demenz-Todesfalle ist in der Statistik seit Jahren steigend, wobei dies
im Wesentlichen zwei Griinde hat: Der eine ist die Alterung der Bevélkerung. Dariiber hinaus stellen Arzte bei einem Todesfall heute
vermehrt die Diagnose Demenz, weil sie sich in den letzten Jahren intensiver mit diesem Krankheitsbild auseinandersetzten. Es gibt
aber auch Fachleute, die darauf hinweisen, dass Demenz zwar die Grundkrankheit ist, meist aber nicht die unmittelbare Todesursa-
che. In der Statistik wird dann aber Demenz als Hauptursache aufgefuhrt. Nach wie vor an erster Stelle der Todesursachen stehen
Krankheiten des Herz-Kreislauf-Systems; 2010 sind hier rund 22000 Falle gezéhlt worden (35% aller Todesfalle).

39 Quellen: Website NICER: http://www.nicer.org; Website BAG zu Krebsregistrierungsgesetz:
http://www.bag.admin.ch/themen/gesundheitspolitik/10374/index.html?lang=de, Stand 08.01.15.
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Die Krebsregister verfolgen das Ziel, zeitnahe und vergleichbare Krebsdaten fir die Erstellung von Statisti-
ken Uber Inzidenz, Prévalenz, Uberlebensrate und Mortalitat bereitzustellen.” Um dieses Ziel zu erreichen,
werden in den Registern die Daten aller Krebsneuerkrankungen erfasst. Fir die Erfassung werden ver-
schiedene Quellen herangezogen: Spitaler, Hospize, Krebsfriiherkennungsprogramme, andere klinisch
tatige Arzte, die Krebsfalle melden (d.h. Allgemeinmediziner und Fachérzte), Pflegeheime und Sterbeur-
kunden. In vielen Féllen stehen den Krebsregistern mehrere Informationsquellen aus einer Organisation
zur Verfligung, z.B. Patienteninformationssysteme der Krankenhauser, Pathologielabore und/oder Kran-
kenakten in klinischen Abteilungen und Datenbanken zur Strahlentherapie. Alle Register erheben einen
gemeinsamen minimalen Datensatz mit Informationen, die alle medizinischen Merkmale einer Erkrankung
beschreiben und auch Daten zu Krankheits- und Behandlungsverlauf haben.

Das aktuelle System scheint zu funktionieren. Die Hauptverantwortung fir die Datenbeschaffung liegt
jedoch bei den Krebsregistern und nicht bei der Arzteschaft. Laut NICER ist die Arzteschaft in Klinik und
Praxis bereits heute mit einer Vielzahl von Aufgaben konfrontiert. Fir andere stark verbreitete oder bosar-
tige Krankheiten sieht der Vorentwurf die finanzielle Unterstlitzung entsprechender Register vor, unter der
Voraussetzung, dass sie die im Vorentwurf aufgefiihrten Bedingungen erfillen. Als stark verbreitet gelten
Krankheiten, die in ihrem Auftreten nicht 6rtlich oder regional beschrankt sind, sondern in einer minima-
len Dichte Uber das gesamte Land verteilt auftreten. Typische Beispiele sind Stoffwechselstérungen wie
Diabetes, Herz- Kreislauferkrankungen aber auch psychische Erkrankungen wie Depressionen oder
Suchterkrankungen (EDI 2012, 47). Demenzerkrankungen sollten demnach die Bedingungen erfillen, um
als stark verbreitet zu gelten. Um kinftig nicht nur alle Krebsneuerkrankungen schweizweit zu erfassen,
sondern auch eine flaichendeckende und vollstandige Registrierung weiterer Krankheiten zu erméglichen,
sind gemass erlauterndem Bericht zwei verschiedene Varianten denkbar: (a) der Aufbau weiterer nationa-
ler Register zu nicht Ubertragbaren Krankheiten unter gleichen rechtlichen Vorgaben wie bei der Krebsre-
gistrierung; (b) die Forderung bereits bestehender Register durch Bundesbeitrdge (EDI 2012, 23). Fr die
Forderung der Registrierung anderer nicht Ubertragbarer stark verbreiteter oder bésartiger Krankheiten
wird mit neuen Ausgaben von jahrlich ca. 1 Mio. CHF gerechnet (EDI 2012, 3).

Uberlegungen zu den Kosten eines Demenzregisters mit Meldesystem

Fur den Vorentwurf des Bundesgesetzes Gber die Registrierung von Krebserkrankungen wurde eine Regu-
lierungsfolgenabschatzung erstellt. Die im Rahmen der Regulierungsfolgenabschatzung berechneten Kos-
ten far das Krebsregister bilden einen Anhaltspunkt fir die Schatzung der Kosten eines Demenzregisters
mit Meldesystem. Im Bericht der Regulierungsfolgenabschatzung wird festgehalten, dass ein grosser Teil
der im Gesetz vorgesehenen Aufgaben bereits erfillt werden (Von Stokar et. al. 2012, 6). Im Jahr 2012 -
also zu einem Zeitpunkt, in dem die kantonalen Krebsregister schon langer bestanden — beliefen sich die
Kosten fur die Registrierung der Krebserkrankungen auf rund 9.3 Mio. CHF, wovon rund 6 Mio. CHF von
den Kantonen finanziert wurden.*' Inwiefern diese Kosten auf ein Demenzregister tibertragbar sind, kann
von den im Rahmen der Machbarkeitsanalyse befragten Personen nicht beurteilt werden. Beim Krebsregis-

% Im erlauternden Bericht zum Vorentwurf des Bundesgesetzes wird darauf hingewiesen, dass diese Indikatoren auch fiir andere
stark verbreitete oder bosartige Erkrankungen unerlasslich seien (EDI 2012, 8). Als wichtige Indikatoren werden nebst der Inzidenz,
Mortalitat und der Uberlebensrate auch der Schweregrad der Erkrankung zum Zeitpunkt der Diagnose, der Zeitraum zwischen Diag-
nose und Behandlungsbeginn sowie die Art der Behandlung genannt.

1 Bei den Kantonen fallen die Kosten fir die Fuhrung der kantonalen Krebsregister an. Beim Bund fallen im Jahr 2012 Kosten fur
die Fiihrung des Kinderkrebsregisters, der Beitrag an die Stiftung NICER (National Institute for Cancer Epidemiology and Registration)
an, welche im Jahr 2012 die Funktion der nationalen Krebsregistrierungsstelle Gbernimmt. Zudem zahlt der Bund einen Beitrag an
das BFS zur Finanzierung der Arbeiten fur den Bericht «Krebs in der Schweiz». Die zusatzlichen Kostenfolgen fur den Bund aufgrund
des Bundesgesetzes werden im Verhaltnis zu den ohnehin jahrlich anfallenden Kosten hingegen als marginal eingestuft ( 370000 bis
570'000 CHF, wenn man die Finanzhilfen fur andere Register nicht einbezieht).
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ter liegt die Verantwortung der Datenbeschaffung bei den kantonalen Krebsregistern, welche schon lan-
ger bestehen. Falls eine ahnliche Struktur auch im Bereich von Demenzerkrankungen angestrebt wird,
mUsste diese zuerst aufgebaut werden. Insofern ist anzunehmen, dass die Kosten fiir ein Demenzregister
in den ersten Jahren mehr als 9 Mio. CHF betragen wirden.

Fazit

Bei einem Aufbau eines nationalen Registers mit Meldesystem zu Demenzerkrankungen (Variante a) wir-
de es sich um eine ahnliche Vorgehensweise wie in West Virginia handeln, wo eine gesetzliche Grundlage
far den Aufbau eines Demenzregisters geschaffen wurde und wo alle Leistungserbringer, die Demenzpa-
tient/innen behandeln oder betreuen, verpflichtet sind, Falle von Demenzerkrankungen ans Register zu
melden (vgl. Abschnitt 3.2.2). Eine Moglichkeit zur Férderung von bereits bestehenden Regis-
tern/Registrierungen (Variante b) kdnnte allenfalls darin bestehen, die einheitlichen Registrierung / Erhe-

bung der Patient/innen-Daten der «Memory-Clinics» zu unterstltzen.

Beide Varianten werden grundsatzlich als machbar eingestuft. In Tabelle 12 sind grob die Starken,
Schwaéchen, Chancen und Risiken fur den Aufbau eines Demenzregisters analog zum Verfahren beim
nationalen Krebsregister aufgefuhrt. Im nachfolgenden Abschnitt (7.1.2) wird auf die Sammlung der Da-
ten aus den «Memory Clinics» in einer zentralen Datenbank eingegangen.

Tabelle 12: Aufbau eines Registers analog zur Variante des Krebsregisters: Starken, Schwachen,

Chancen, Risiken

Starken

m Indikatoren, die fur die Versorgungsplanung und —steuerung
sehr wichtig sind, kdnnen ins Dataset aufgenommen werden

m Bei der Berlcksichtigung aller Leistungserbringer wirden
auch Falle mit unkomplizierterem Krankheitsbild erfasst werden
(im Vergleich zur Datenbank mit den Daten der «Memory
Clinics», wo hauptsachlich komplexe Félle erfasst werden).

m Die Daten wirden von einer Einheit der 6ffentlichen Verwal-
tung gesammelt werden. Somit ware man nicht auf Datenliefe-
rungen von privaten Organisationen angewiesen (im Vgl. zu
Daten der «Swiss Memory Clinics» oder Assessmentdaten aus
Alters- und Pflegeheimen oder der Spitex)

Schwachen

m Lange Dauer, bis das nationale Register wirklich steht und
erste Daten vorliegen

m Damit alle Leistungserbringer zur Registrierung verpflichtet
werden konnten, mussten zuerst die gesetzlichen Grundlagen
erarbeitet werden

m Der Gesetzesentwurf zum Krebsregister sieht u.a. ein Wider-
spruchsrecht fur Patient/innenen vor. Eine solche Regelung ist
bei Demenzerkrankungen schwierig umzusetzen

m Der Aufwand und die Kosten fur den Betrieb des Registers
waren hoch; zur Einordnung: Kosten fur die Registrierung der
Krebserkrankungen im Jahr 2012 rund 9.3 Mio. CHF

Chancen

m Bei einer vollstandigen Registrierung waren umfassende
Analysen anhand einer schweizspezifischen fundierten Daten-
basis maoglich

m Im Gesetzesentwurf zum Krebsregister ist fir andere stark
verbreitete oder bosartige Krankheiten bereits eine finanzielle
UnterstUtzung entsprechender Register vorgesehen

Risiken

m Beim Krebsregister liegt die Verantwortung der Datenbeschaf-
fung bei den kantonalen Krebsregistern und nicht bei der Arzte-
schaft. Ob sich diese Vorgehensweise auch bei einem Demenz-
register umsetzen lassen wiirde, ist unsicher

m «Demenzdiagnosen» werden von verschiedenen Leistungser-
bringern gestellt. Sehr viele Leistungserbringer missten entspre-
chend motiviert und geschult werden

Darstellung BASS

7.1.2 Einheitliche Datenbank der «Memory Clinics»

Verbreitung und Kapazitiaten der «Memory Clinics»
In der Schweiz gibt es aktuell 39 «Memory Clinics» (oder ahnliche Einrichtungen), in denen differenzierte
Demenzdiagnosen gestellt werden. Es gelten funf Minimalkriterien zur Definition einer «Memory Clinic»:*2

B Mindestens 100 ambulante Demenzabklarungen pro Jahr

a2 Vgl. www.swissmemoryclinics.ch/de/home/qualitaetsstandards. Die Liste der «Memory Clinics» findet sich unter: www.swiss

memory clinics.ch/de/home/mitglieder.
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W Die Diagnostik in den «Memory Clinics» erfolgt multimethodal und multimodal

B Die Diagnosestellung erfolgt in einer interdisziplinaren Diagnosekonferenz. Vier Kerndisziplinen: Geriat-
rie, Neurologie, (Neuro-)Psychologie und Alterspsychiatrie. Die (Neuro-)Psychologie muss vorhanden sein.
B Arbeit nach anerkannten nationalen und internationalen Empfehlungen/Guidelines/Leitlinien

W Betreiben von Offentlichkeitsarbeit und Vernetzung

Der Verein «Swiss Memory Clinics» erhebt in periodischen Abstdnden, wie viele Abkldrungen von den
Mitgliedern pro Jahr durchgefihrt werden. Wahrend die Kapazitat im 2010 noch bei rund 5000 Abkla-
rungen lag, konnten im Jahr 2013 rund 7°000 Abklarungen vorgenommen werden.* Die «Memory Cli-
nics» verflgen folglich aktuell Uber die Kapazitat, um Abklarungen bei 20 bis 25% der geschatzten neu-
erkrankten Personen durchzufihren.

Datenerhebung in den «Memory Clinics»

Aktuell basiert die Diagnostik der Demenz in den «Memory Clinics» auf Kriterien gemass ICD-10, DSM-IV
und DSM-5). Zusatzlich zur Diagnose wird in den «Memory Clinics» der Demenz-Schweregrad erhoben.
Entsprechend des Konsensus-Papiers, dem im Jahr 2012 eine breite Expertengruppe zugestimmt hat,
bezieht man sich bei der Bestimmung des Schweregrads auf das Ausmass der Betreuungsbedurftigkeit
(Monsch et al. 2012).*

Der Verein «Swiss Memory Clinics» erhebt Kennzahlen bei den Mitgliedern (Erhebungsebene Kliniken),
u.a. werden die Anzahl Abklarungen pro Jahr, die Verteilung der Ursachen der diagnostizierten De-
menzerkrankungen, die Anzahl Mitarbeitende (Fachrichtung und Stellenprozente), das Therapieangebot
und Angaben zu Forschungsaktivitaten erhoben. Daten auf Ebene der Patient/innen werden hingegen
nicht zentral vom Verein gesammelt und ausgewertet. Das Set an Indikatoren / Informationen, die zu den
einzelnen Patient/innen erhoben werden, unterscheidet sich zwischen den «Memory Clinics», und es ist
nicht bekannt, welche Indikatoren von welchen «Memory Clinics» erhoben werden.* Der Prasident des
Vereins «Swiss Memory Clinics» geht davon aus, dass die Diagnosen der «Memory Clinics» nicht in die
Medizinische Statistik der Krankenh&user einfliessen. Ob sie dereinst in die MARS-Datenbank einfliessen,
ist ihm nicht bekannt.

Potenzial fiir den Aufbau einer einheitlichen Datenbank basierend auf Daten der
einzelnen «Memory Clinics»

Wenn es gelingen wirde, die Erhebung von Patienten- und Abklarungsdaten in den einzelnen «Memory
Clinics» anhand eines einheitlichen Rasters vorzunehmen und die Daten zentral zu sammeln, so wiirde
dies einen Teil eines «Demenzregisters» abdecken. Vom Prasident des Vereins «Swiss Memory Clinics»
wird die Bereitschaft der «Memory Clinics», die entsprechenden Daten zu erheben, als hoch eingestuft —
vorausgesetzt dass es sich um ein gut durchdachtes Erhebungsinstrument handelt, dass das Ziel, die Fra-
gestellungen und der Nutzen der Erhebung ersichtlich sind und der Aufwand fir die Erfassung finanziell

3 Auskunft von A. U. Monsch, Prasident des Vereins «Swiss Memory Clinics», 17.06.2014.

a“ Angaben zur Betreuungsbeduirftigkeit sind fir das Demenzmonitoring wertvoll, weil Betreuungsleistungen nicht von den Kran-
kenkassen vergutet werden und dieser Aspekt deshalb in anderen Datenquellen (z.B.: Assessmentdaten) ungenlgend reprasentiert
ist.

*In der «Memory Clinic» Basel werden z.B. in einer auf FileMaker basierenden Datenbank eine Vielzahl von Variablen zu den ein-
zelnen Patient/innen erhoben — nebst Geschlecht, Ausbildung, Alter und Wohnort auch die Wohnsituation, Komorbiditaten, Thera-
pien sowie mehrere Variablen mit Detailangaben der neuropsychologischen Abklarungen. Dasselbe Datenbanksystem wird in ca.
funf weiteren «Memory Clinics» verwendet, wo ehemalige Mitarbeitende der «Memory Clinic» Basel tatig sind. Nebst der Datener-
fassung dient die Datenbank vor allem dazu, einen Vergleich fur die Patient/innen zu erstellen bzw. die Angaben zu einer Person im
Vergleich zu gesunden Personen oder anderen Patient/innen einzuordnen. Diese Vergleiche sind in der Datenbank programmiert,
wodurch die Verwendung der Datenbank fur die anwendenden Spezialist/innen einen zusatzlichen Nutzen bringt.
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abgegolten wird.*® Denkbar sei zudem, gewisse Indikatoren, die fiir die Versorgungsplanung von beson-
derem Interesse sind, in das Erhebungsinstrument aufzunehmen.*

Die Grenzen einer einheitlichen Datenbank basierend auf den Daten der «Memory Clinics» bestehen
darin, dass in den «Memory Clinics» nur ein Teil der Personen mit Verdacht auf Demenzerkrankungen
abgeklart werden, und dass es sich hierbei tendenziell um Personen mit komplexem Krankheitsbild bzw.
mit niedrigem Schweregrad (Beginn) der Erkrankung handelt. In den «Memory Clinics» wird folglich nicht
eine zufallige Auswahl der betroffenen Personen erfasst, sondern die Auswahl ist bezuglich bestimmter
Kriterien verzerrt. Fur ein umfassenderes und weniger verzerrtes Bild ware es nétig, in einem weiteren
Schritt, das Erhebungsinstrument auch bei Haus- und Spezialdrzt/innen beliebt zu machen.

Bendétigte Arbeitsschritte fiir den Aufbau eines Registers basierend auf Daten der
«Memory Clinics»

Damit der Aufbau eines Registers basierend auf Daten der «Memory Clinics» gelingt, ist eine umsichtige
Planung und sorgféltige Umsetzung wichtig. Im Folgenden werden in Form von ersten Uberlegungen die
noétigen Schritte skizziert:

B Befragung aller «Memory Clinics»; Fragestellungen: Welche Informationen Uber die aktuellen Patienten
werden zurzeit erhoben? Mit welcher Software wird gearbeitet? Wie gross ist die Bereitschaft, das aktuel-
le Datenset der einzelnen «Memory Clinics» zu erweitern/erganzen?

W Auswertung der Befragung; Fragestellungen: Wo bestehen Uberschneidungen beziiglich der erhobe-
nen Daten zwischen den einzelnen «Clinics»? Welche Indikatoren werden haufig erhoben, welche kaum?
B Folgende Punkte missen geklart werden, damit die Bereitschaft der «Memory Clinics» fur die Erhe-
bung gegeben ist: a) klare Definition des Ziels und des Nutzens der einheitlichen Erhebung, b) gut durch-
dachtes Erhebungsinstrument, ¢) finanzielle Abgeltung des Aufwands fur die Erfassung

B Formulierung von klaren und attraktiven Fragestellungen (auch aus Sicht der «Memory Clinics»

W Erarbeitung des Erhebungsinstruments bezdglich Inhalt und Umfang; Fragestellungen: Welche Variab-
len sollen mindestens erhoben werden? Welche Antwortskalen werden fir die einzelnen Variablen ver-
wendet? (Fokus: Versorgungsplanung und —steuerung)

B Erarbeitung des Erhebungsinstruments beziglich technischer Ausgestaltung; Fragestellungen: Welche
Software eignet sich als Grundlage fur das Erhebungsinstrument?

B Finalisierung des Erhebungsinstruments (Programmierung)

B Erarbeitung eines Analysekonzepts zur Auswertung der Daten

B EinfUhrung der einzelnen «Memory Clinics» in die Verwendung des Erhebungsinstruments

B Auswertung und Publikation der erhobenen Daten in periodischen Abstanden

B Erweiterung der Verwendung des Erhebungsinstruments bei weiteren Leistungserbringern (Haus- und
Spezialarzte/innen)

Uberlegungen zur Dauer fiir die Umsetzung

Falls eine schlanke Version der Datenbank realisiert wird, d.h. die Anzahl Variablen auf einige Kernindika-
toren begrenzt wird, sollte der Aufbau der einheitlichen Datenbank innerhalb von rund zwei Jahren reali-
sierbar sein.*®

% Auskunft von A. U. Monsch, Prasident des Vereins «Swiss Memory Clinics», 1.09.2014.

4 Zum Beispiel die Zeitdauer zwischen ersten Anzeichen einer Demenzerkrankung und dem Zeitpunkt der Diagnose.

8 Falls die finanziellen Mittel fur die Abwicklung des Projekts vorhanden sind, ist gemass Einschatzung des Prasidenten des Vereins
«Swiss Memory Clinics» auch eine schnellere Realisierung moglich.
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Uberlegungen zu den Kosten

Zurzeit waren von der Vereinheitlichung der Datenlage 39 «Memory Clinics» als Datenlieferantinnen be-
troffen. Auch wenn deren Anzahl in den néachsten Jahren noch ansteigt, bleibt die Anzahl Datenlieferan-
tinnen Uberschaubar, sofern sich die Datenbank auf die Daten der «Memory Clinics» beschrankt.*

Fur den Aufbau der Datenbank waren nebst der Befragung der «Memory Clinics» voraussichtlich drei bis
vier Sitzungen mit zentralen Akteuren zur Festlegung der zu erhebenden Daten nétig. Es ist davon auszu-
gehen, dass wahrend rund drei Monaten je eine 100%-Stelle eines/r Datenbankspezialist/in und eines/r
Koordinator/in fir administrative Arbeiten bereitgestellt werden missten. Fur die Implementierung der
Datenbank waren zwei bis drei Workshops nétig. Fur die Kostenschatzung muss geklart werden, welche
Aufgaben von der 6ffentlichen Verwaltung und vom Personal der MC Gbernommen werden kénnen und
ob Auftrage an externe Leistungserbringer vergeben werden. Insgesamt ist fir den Aufbau und die Im-
plementierung der Datenbank mit Kosten im Rahmen eines sechsstelligen Betrags zu rechnen (200'000
bis 500000 CHF), wobei die Kosten stark vom Detailierungsgrad des Datensets abhangen.

Grob geschatzt durften, sobald die Pilotphase abgeschlossen ist, rund 60 Stellenprozent ausreichen, um
die Daten jahrlich bei den «Memory Clinics» einzufordern und gewisse Standardauswertungen vorzu-
nehmen (20 Stellenprozent fur Projektleitungsarbeiten, 20 Stellenprozent fir Datenbankspezialist/in, 20
Stellenprozent fur Sekretariatsarbeiten).

Fazit
Tabelle 13 bietet eine stichwortartige Ubersicht tber die Starken, Schwachen, Chancen und Risiken be-
zuglich des Aufbaus einer einheitlichen Datenbank basierend auf Daten der einzelnen «Memory Clinics».

Tabelle 13: Einheitliche Datenbank basierend auf Daten der einzelnen «Memory Clinics»: Star-

ken, Schwachen, Chancen, Risiken

Starken

m Patientendaten werden in den MCs bereits erhoben, d.h. es
wird grundsatzlich keine neue Datenbank erstellt, sondern es
handelt sich um eine Vereinheitlichung / Ergédnzung

m Indikatoren, die fur die Versorgungsplanung und —steuerung
wichtig sind, kénnen ins Dataset aufgenommen werden

m Auswertungen nach Schweregrad der Demenzerkrankung
durften aufschlussreich sein

m Die Kosten fur den Aufbau einer einheitlichen Datenbank
basierend auf den Daten der «Memory Clinics» sind im Ver-
gleich zu einem umfassenden Demenzregister mit Meldesystem
als gering einzustufen

Schwachen

m Nur fr geschatzte 20 bis 25% der Menschen mit Demenzer-
krankung wird aktuell iberhaupt eine Abklarung in einer MC
vorgenommen. Diese Datenauswertungen waren aufgrund der
selektiven Auswahl von Patient/innen, die in MC abgeklart
werden, nicht reprasentativ fur die Menschen mit Demenzer-
krankungen in der Schweiz, sondern wiirden eher ein Bild
differenziert nach Ursachen liefern

m Der Zugang zu den Daten musste geklart werden. Fur ein
nationales Monitoring ist es grundsatzlich unginstig, wenn die
Daten bei einem privaten Verein gesammelt werden

Chancen
m Bereitschaft der MCs zur Mitarbeit ist als hoch einzustufen

m Es bestehen bereits Datenbanken, die allenfalls (in vereinfach-
ter Form) Ubernommen werden kénnen

m Bei einer schlanken Version der Datenbank, also bei wenigen
Variablen, sollte der Aufbau innerhalb maximal zwei Jahren
realisierbar sein und somit waren schon bald erste Auswertun-
gen verflgbar

Risiken
m Zurzeit kein einheitlich erhobenes Dataset, daher allenfalls

geringe inhaltliche Uberschneidung der aktuell erfassten Daten
in den einzelnen MC

m Unsicher, ob alle MC vom Nutzen des Registers Uiberzeugt
werden kénnen

m Tlcken bei der technischen Umsetzung liegen oft im Detail —
Gefahr einer anfanglichen Unterschatzung des Aufwands

Darstellung BASS

9 Die Uberlegungen zu den Kosten basieren auf Einschatzungen von A. U. Monsch, Prasident des Vereins «Swiss Memory Clinics»
(8.10.2014) und Einschatzungen der Autor/innen der vorliegenden Grundlagenstudie.
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7.2 Neue und/oder ausgebaute Routinestatistiken des BFS

Fir das Demenzmonitoring kldrten wir verschiedene Mdéglichkeiten ab, wie sich die relevanten Informatio-
nen in bestehenden Statistiken des Bundes besser abbilden liessen. Nachfolgend werden die Ergebnisse
dargestellt.

7.2.1 Projekt MARS - Statistiken der ambulanten Gesundheitsversor-
gung

Es besteht die Aussicht, dass sich in Zukunft auf der Basis der geplanten MARS-Statistiken (Modules Am-

bulatoires des Relevés sur la Santé) Daten zu Personen, die aufgrund einer Demenzerkrankung bei ihrem

Hausarzt/ihrer Hausarztin oder bei Spezialist/innen aus den Fachbereichen Neurologie, Geriatrie oder Psy-

chiatrie etc. in Behandlung sind, gewinnen lassen. Patientendaten werden in zwei verschiedenen MARS-

Teilprojekten erhoben:

B Teilprojekt 2, Patientendaten Spital ambulant
W Teilprojekt 5, Patientendaten Arztpraxen®

Verfiigbarkeit von Informationen zu Demenzerkrankungen
Die Verfugbarkeit von Informationen zu Demenzerkrankungen (identifiziert via Diagnosecode) wird vom
BFS wie folgt beurteilt:*'

Die Angaben zur Diagnose ist im Teilprojekt 2 «Patientendaten Spital ambulant» (noch) kein Pflicht-
feld. Die erste Erhebung der Patientendaten Spital ambulant ist fr die zweite Halfte 2015 (Daten des
Geschaftsjahres 2014) geplant. Derzeit kann das BFS schwer abschatzen, in welcher Quantitat und Quali-
tat die Diagnoseinformationen vorliegen werden. Im Idealfall waren Hochrechnungen méglich. Die Diag-
nose-Variablen werden dereinst vom BFS nur dann fiir die Publikation freigegeben, wenn methodisch
korrekte Hochrechnungen maglich sind. Die ersten Daten des Teilprojekts 2 (Patientendaten Spital ambu-
lant) werden voraussichtlich in der ersten Halfte 2016 fur Nutzer zur Verfligung stehen.

In einer ersten Phase wird die Diagnose so erhoben, wie sie bei den Betrieben bereits vorliegt. Als
Klassifikationen sind analog der elektronischen Rechnungsstellung verschiedene Formen zulassig: ICD-10,
Tessiner Code, DRG Leistungskatalog, ICPC (International Classification of Primary Care), Freetext, Ge-
burtsgebrechenliste sowie individuelle Listen zwischen Spitdlern und Versicherungen (vgl. Tabelle 14).

Tabelle 14: Demenz-Diagnosen in den bei MARS zulassigen Klassifikationssystemen

Klassifikationssystem Fir Demenzerkrankungen relevante Codes

ICD-10 G30 (Alzheimer), G31.8 (Lewy-Korperchen Demenz), Codes FOO-FO3 (Uibrige Demenzen)
Tessiner Code -

DRG Leistungskatalog (Version 4.0) B69 (Basis DRG fiir Demenz und andere chronische Stérungen der Hirnfunktion)

ICPC-2 P70 (Demenz)

Geburtsgebrechenliste -

Anmerkungen: ICD-10: FO0-F99: Psychische und Verhaltensstdrungen, GO0-G99: Krankheiten des Nervensystems. Im Tessiner Code
kénnen Demenzerkrankungen nicht identifiziert werden. Eine Umwandlung der ICPC-Codes in ICD-10 ist moglich.
Darstellung BASS

%0 Vor der Realisierung des Teilprojekts 5 werden Strukturdaten der Arztpraxen erhoben (Teilprojekt 3), d.h. Angaben zu Infrastruk-
tur, Ausstattung, Aus- und Weiterbildungsangebot des Personals sowie finanzielle Kennzahlen zu Aufwand und Ertrag.
51 Auskunft von J. Huguenin und M. Steffen, Ende Juli 2014; vgl. auch Huguenin (2014).
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Diese unterschiedlichen Diagnosesysteme stellen fur die Analyse eine grosse Herausforderung dar und es
muss noch eine Losung gefunden werden, welche zwischen verschiedenen Leistungserbringern vergleich-
bar ist und gleichzeitig gentigend Aussagekraft besitzt (vgl. BFS 2013a, 39).

Das Teilprojekt 5 «Patientendaten Arztpraxen» wird analog dem Teilprojekt «Patientendaten Spital ambu-
lant» realisiert. Bezlglich der Diagnosen ist allerdings gemdass BFS noch eine vertiefte Abklarung notwen-
dig, da die Systematik der Festlegung und Erfassung méglicherweise nicht wie im Spital erfolgt. Neben der
Herausforderung, medizinisch korrekt zu kodieren, bendtigen besonders Leistungserbringer mit vielen
Patientenkontakten (z.B. Notaufnahme) fur die Kodierung zusatzliche zeitliche Ressourcen, wofir eine
entsprechende tarifliche Abgeltung gefordert wird. Ausserdem stellt sich im ambulanten Bereich oft die
Frage, ob eine Diagnose in einer einmaligen Konsultation festgestellt werden kann oder erst nach einer
episodischen Behandlung maoglich ist. Gleichzeitig soll die Kompatibilitat der Diagnoseklassifikation im
ambulanten Bereich mit der in der Medizinischen Statistik der Krankenhauser verwendeten ICD-10 ge-
wahrleistet werden (vgl. BFS 2013a, 39). Die verschiedenen Punkte sollen im Rahmen der Konzeptarbei-
ten, deren Start fir 2015 geplant ist, vertiefter abgeklart werden.

Vergleicht man mit der Zeitspanne zwischen Vorliegen des Detailkonzepts und dem Vorliegen erster Da-
ten beim Teilprojekt 2, dann durften fur das Teilprojekt 5 «Patientendaten Arztpraxen» wohl frihestens
im Jahr 2018 erste Daten verflgbar sein.

Uberlegungen zu den Kosten

Da im Rahmen des Projekts MARS ohnehin Diagnosedaten im ambulanten Bereich erhoben werden, er-
geben sich geringe bis keine Zusatzkosten bei einer Diagnoseangabe bzgl. Demenzerkrankungen. Der
Aufwand und die Kosten der Datenerfassung hangen grundsatzlich davon ab, in welchen ambulanten
Institutionen und in welcher Differenzierung / Klassifikation Diagnosedaten Gberhaupt erfasst werden
mussen. Der Aufwandeinfluss einzelner Diagnosecodes ist vor diesem Hintergrund marginal.

Fazit

FUr den ambulanten Spitalbereich durften 2016 erste Daten vorliegen, wobei die Datenqualitat und die
Moglichkeit von Hochrechnungen unsicher ist (zumindest in der Anfangsphase ist die Diagnose kein
Pflichtfeld, nicht alle Institutionen arbeiten mit ICD-10, es sind verschiedene Klassifikationssysteme bis hin
zu freiem Text zugelassen). Fur den Bereich der Arztpraxen sind erste Daten frihestens ab 2018 verfug-
bar, wobei die Datenqualitat und die Méglichkeit von Hochrechnungen ebenfalls noch unsicher sind. Die
Systematik der Festlegung und Erfassung von Diagnosen wird vom BFS erst noch konzeptionell erarbeitet
werden.

Sobald erste MARS-Diagnosedaten vorliegen, missten sie auf ihre Eignung hin Gberprtft und in ein De-
menzmonitoring integriert werden. Separate Kosten sollten dadurch keine entstehen, da die Daten ohne-
hin routinemassig vom BFS erfasst und zur Verfiigung gestellt werden.

Tabelle 15 gibt eine stichwortartige Ubersicht tber Starken, Schwachen, Chancen und Risiken der Ver-
wendung von Daten, der sich im Aufbau befindenden Statistik der ambulanten Gesundheitsversorgung
MARS.
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Tabelle 15: Verwendung von MARS-Daten: Starken, Schwachen, Chancen, Risiken

Starken

m Kenntnisse Uber die Diagnosen / Behandlungen im Bereich
der ambulanten medizinischen Leistungserbringer: Spital ambu-
lant, Spezialdrzte in freier Praxis, Hausarzte in freier Praxis

m Geringe Zusatzkosten der Datensammlung, da die Diagnose-
daten ohnehin im Rahmen des Projekts MARS erhoben werden

m Datenbank des Bundes, potentiell hohe Abdeckung, Daten-
zuganglichkeit gegeben

Schwachen

m Das Potential ist gegenwartig noch unsicher, da verschiedene
Codierungssysteme zugelassen sein dirften, auch solche, die
keine Angaben zu Demenz enthalten (z.B. Tessiner Code)

m Erste verwertbare Daten durften fur den ambulanten Spitalbe-
reich frihestens 2016, fur die Arztpraxen frihestens 2018
vorliegen. Aufgrund von absehbaren Liicken werden Hochrech-
nungen notig sein

Chancen

m Routinemaéssige Ubersicht (BFS-Daten) (iber ambulanten
medizinischen Bereich bzgl. Demenzdiagnosen / Behandlungen
bei wenig administrativem Zusatzaufwand

m Vergleichbare Ergdnzung zur Medizinischen Statistik der
Krankenhauser des BFS

m Wenn sich die Datenerhebung eingespielt hat, konnte eine
zweckmassige Datenbasis fur die Inzidenzbestimmung entste-
hen

Risiken

m Doppelzahlungen bzgl. Pravalenz mit Personen, die Spitex-
Leistungen (vgl. Abschnitt zu Assessmentdaten) in Anspruch
nehmen oder mit Personen, die sich in Heimen befinden

m Doppelzéhlungen bzgl. Pravalenz mit Personen, die sich in
Memory-Kliniken abklaren/behandeln lassen

m Verzerrungen in der Diagnosestellung, die durch die Sensibili-
sierung der Arzteschaft entstehen (dhnlich Todesursachenstatis-
tik)

Darstellung BASS

7.2.2 Statistik der Sozialmedizinischen Institutionen SOMED

Die Statistik der Sozialmedizinischen Institutionen (SOMED) des BFS dient primar der Beschreibung der
Infrastruktur und der Tatigkeit der Betriebe, die sich um Betagte und Behinderte kimmern. Die Betriebe
erstatten jahrlich Bericht Uber die erbrachten Leistungen, die betreuten Klient/innen resp. Bewoh-
ner/innen, das Betreuungspersonal sowie (ber ihre Betriebsrechnung.®

Mogliche Erweiterung

Die Angaben zu den Klientinnen/Klienten sind bei den Betrieben als Individualdaten erfasst, werden je-
doch dem BFS aggregiert geliefert. Aktuell enthalt die SOMED nur Angaben Gber den Pflegebedarf bzw.
Variablen zur Pflegeintensitatsstufe der Klientin/des Klienten, jedoch keine «diagnosedhnlichen» Variab-
len. Es stellt sich die Frage, ob die Aufnahme einer Variablen «Demenzerkrankung» mdglich und sinnvoll
ist, beispielsweise ob man den SOMED-Fragebogen A (Institutionen zur Pflege und Betreuung betagter
Menschen) erweitern kénnte, um Informationen zur Anzahl Personen mit Demenzerkrankung oder zur
Anzahl der verfiigbaren spezialisierten Betreuungsplatze fiir Alzheimer/Demenz zu erhalten.®

Vorgehen und Eignung aus Sicht des Verantwortlichen
Der Verantwortliche des BFS erachtet eine Erweiterung der SOMED grundsatzlich als wenig geeignet, um
zuhanden eines Demenzmonitorings Zahlen zu liefern, und zwar aufgrund folgender Uberlegungen:**

B Grundsatzlich habe die SOMED die Aufgabe auf nationaler Ebene vergleichbare allgemeine Routineda-
ten in Bezug auf Kosten, Platze, Personal und Klient/innen zu erheben.

B BezUglich der Klientendaten werden bislang keine «qualitativen Daten» erhoben. Falls dies gew{inscht
ware, bspw. im Bereich Demenz, gabe es verschiedene Voraussetzungen, die erfillt sein mUssten. Nebst

der Definitions- und Diagnosefrage (was genau gilt als Demenz? etc.) waren dies:

52 Eir betagte Personen standen im Jahr 2012 total 1'582 Alters- und Pflegeheime mit insgesamt 93'558 Platzen (Kurz- und Lang-
zeitplatze sowie Akut- und Ubergangsplatze) zur Verfligung; Quelle: Website BFS, SOMED, Stand 20.03.2014).

%3 Die Heime verwenden intern Assessment-Instrumente (RAI, PLASIER u.a., vgl. hierzu Abschnitt 7.3.1), um die Pflegestufen der
Bewohner/innen zu bestimmen - in den Assessments wird jeweils auch der Status bzgl. Alzheimer/Demenz ermittelt. Insofern ware
es allenfalls denkbar, eine Zusatzvariable beim Patientendatensatz (Demenzerkrankung ja/nein) einzufiigen oder eine Variable zur
Gesamtzahl der Bewohner/innen mit einer Demenzerkrankung.

%% Auskiinfte von A. Francis, Projektleiter SOMED, BFS, 28.08.2014.
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- Eine formelle Anfrage bzw. einen formellen Auftrag des BAG ans BFS, aktiv zu werden

- Einberufung einer Expertengruppe, welche die Machbarkeit einer neuen Variablen im Detail prift (und in
einem spateren Schritt die Spezifikationen erarbeitet)

- Klarung des Nutzens: Eine neue Variable muss einen grossen Nutzen haben fur die verschiedenen Ziel-
gruppen

- Ein Indikator muss «vergleichbar sein» zwischen den verschiedenen Institutionen

- Erarbeiten bzw. Anpassen des Konzepts der SOMED

B Angesprochen auf die in den Heimen verwendeten Assessmentinstrumente (RAI, BESA etc.), deren
Informationen man eventuell als «Quelle» fir Demenzerkrankung in der SOMED nutzen koénnte, verwies
der SOMED-Verantwortliche auf eine ahnliche Anfrage von Curaviva/BAG bezuglich der Integration von
Qualitatsindikatoren in die SOMED (gemass Art. 58 KVG). Bei der Stellungnahme, die das BFS an Curavi-
va/BAG abgegeben hat, bezieht sich das BFS auf einen Expertenbericht, wonach die Instrumente RAI,
BESA, Plaisir etc. diesbezlglich zu wenig vergleichbar seien.

Uberlegungen zu den Kosten

Fur die EinfGhrung einer neuen Variablen muss nach Auskunft des SOMED-Verantwortlichen mit zwei bis
drei Jahren gerechnet werden. Es sei vor allem der Planungs- und Koordinationsaufwand, der auch kos-
tenmadssig ins Gewicht falle, aber wegen der vielféltigen Arbeitsschritte und involvierten Partner unmdog-
lich zu beziffern sei. Die Kosten fir die zusatzliche Variable an sich seien dagegen nicht sehr hoch.>® Wie
hoch der Erfassungsaufwand bei den einzelnen Institutionen ist, misste noch genauer abgeklart werden.
Voraussichtlich wiirde es sich pro Institution nur um wenige Minuten handeln.

Fazit

Wir interpretieren die Aussagen des Verantwortlichen dahingehend, dass eine der wichtigsten Vorausset-
zungen fur eine zusatzliche Variable in der SOMED ein einheitlicher oder zumindest vergleichbarer Stan-
dard in den zugrundeliegenden Instrumenten der Institutionen ware (hier bzgl. der Erfassung von De-
menzerkrankten). Die von den Alters- und Pflegeheimen verwendeten Assessmentinstrumente erlauben
zwar eine standardisierte Angabe der Pflegeintensitatsstufe bzw. kénnen entsprechend umgerechnet
werden (Punkte, Stufen, Minuten). Unserem Wissen nach fehlt allerdings im relativ weitverbreiteten BESA
(vgl. Abschnitt 7.3.1) die Moglichkeit einer «Diagnoseerfassung». Institutionen, die mit BESA arbeiten,
kédnnten demnach die Variable/Information tGber die Anzahl an Demenz erkrankten Bewohner/innen (der-
zeit) nicht aus ihrer Assessmentdatenbank extrahieren.®® Vor diesem Hintergrund gehen wir davon aus,
dass die Integration einer Diagnostikvariablen Demenz (z.B. nach ICD-10) im Fragebogen A (Teil D Indivi-
dualdaten Klienten) sehr schwierig zu realisieren sein durfte.

Weniger kompliziert scheint die Erganzung der Platzangebotsseite. Derzeit werden im SOMED-Fragebo-
gen drei Kategorien von Platzen unterschieden: (1) Langzeitplatze, (2) Kurzzeitplatze, (3) Platze Akut &
Ubergangspflege.®” Sollte der Plan bestehen, eine vergleichbare Variable fir spezifische Demenzplatze
einzufihren, waren bezlglich Vorgehen und Aufwand dieselben Punkte zu beachten wie oben in Bezug
auf die Klientendaten beschrieben: rechtliche Grundlage klaren, formelle Anfrage BAG, Machbarkeitspri-

%5 Zum jetzigen Projektstand sind keine genaueren Informationen bzgl. Kosten verfligbar. Hierzu ware eine vertiefte Prifung des
Anliegens notwendig, basierend auf einer offiziellen und auf einer hohen Ebene erfolgenden Anfrage des BAG an das BFS.

%6 Grundsatzlich ist eine Differenzierung der Bewohner/innen in der SOMED nicht ausgeschlossen. So enthalt z.B. der Fragebogen B
fur Behinderteninstitutionen auch eine Variable bzw. eine grobe Kategorisierung zur Art der Behinderung: Variable «Art der Haupt-
behinderung»: (1) Kérperbehinderung, (2) Psychische Beeintrachtigung, (3) Geistige Behinderung, (4) Sinnesbehinderung, (5) Sucht-
behinderung, (6) Eingliederungsprobleme/psychosoziale Stérung, (7) Sonstige.

%7 Noch in der SOMED 2010 war die Kategorie der Akut & Ubergangspflege nicht vorhanden. Die Einflihrung der neuen Variablen
auf 2011 war aufgrund Art. 25a KVG notwendig.
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fung seitens BFS, Vernehmlassung bei den Partnern und Stakeholdern (Santésuisse, GDK, Kantone,
Curaviva etc.), Expertengruppe, Erarbeiten Schnittstellenkonzept und Spezifikation, Entwicklung und Im-
plementierung.

Ein Knackpunkt, bei dem auch der SOMED-Verantwortliche Schwierigkeiten sieht, wére die Definition der
Demenzplatze. Allenfalls ware nur eine statistische Erfassung der separativen Platze bzw. Pflegebetten fur
Demenzkranke moglich d.h. in spezialisierten stationaren Pflegeeinrichtungen/Abteilungen resp. segre-
gierten Demenzstationen.®® Im Rahmen eines integrativen Modells angebotene Platze fiir Demenzkranke
liessen sich kaum ausdifferenzieren/abgrenzen. Hier musste die Erfassung wohl eher tber die Diagnose
resp. die Anzahl an Demenz erkrankter Personen laufen.

Starken, Schwachen, Chancen und Risiken, die bei einem Ausbau der SOMED mit demenzspezifischen
Angaben verbunden waren, sind zusammenfassend in Tabelle 16 dargestellt.

Tabelle 16: Ausbau der SOMED mit demenzspezifischen Informationen: Starken, Schwachen,
Chancen, Risiken

Starken Schwachen

m Routinestatistik des Bundes (BFS). Hohe Abdeckung mit m Von der Logik her ist nur eine Variable oder wenige zusatzli-
nahezu 100% aller Alters- und Pflegeheime che Variablen zum Versorgungsangebot angezeigt. Eine «Diag-
m Vergleichsweise geringe Zusatzkosten durch Einfiigen einer nose-Variable» ware ein Fremdkérper in der SOMED

Variablen oder weniger zusatzlicher Variablen zum Versor- m Lange Zeitspanne, bis erste Daten vorliegen. Prozess: Formelle
gungsangebot fir Demenzkranke in eine bestehende Bundes- Anfrage, Expertengruppe bilden, Konzeptarbeiten, Spezifikatio-
statistik (SOMED-Variablen wurden bereits mehrfach leicht nen etc. Daflir muss mit 2 bis 3 Jahren gerechnet werden
angepasst)

Chancen Risiken

m Vergleichsweise einfacher Ansatz m Uberschneidungen mit Auswertungen von Assessmentdaten
m Jahrliche vergleichbare Informationen zur Entwicklung des m Einschrankung auf spezielle Demenzstationen/-einrichtungen.
Versorgungsangebots (Monitoringaspekt umgesetzt) Angaben zu integrierten Platzen (integrativer Ansatz der De-

menzbetreuung) fehlen aufgrund von Abgrenzungsproblemen

Darstellung BASS

Aus den aufgefiihrten Griinden wirden wir empfehlen, genauer zu prifen, ob in der SOMED eine Variab-
le zur Erfassung spezifischer Pldtze fiir Demenzkranke in Demenzstationen (auch als Tagesheim- oder
Nachtplatze), evtl. auch ausdifferenziert in mehrere Variablen, aufgenommen werden soll. Der Aufwand
dafur scheint vertretbar. Der Nutzen wirde darin liegen, jahrliche Routinedaten (als Vollerhebung) zur
Entwicklung der demenzspezifischen Angebote im Alters- und Pflegeheimbereich zu erhalten (Informatio-
nen zum Angebot von bedarfsgerechten Dienstleistungen gemass Motion Steiert). Diese Versorgungsan-
gebotsdaten kénnten in ein Verhaltnis zur epidemiologischen Entwicklung gesetzt werden. Es ist jedoch
davon auszugehen, dass der Prozess zur Integration einer neuen Variablen in die SOMED mehrere Jahre in
Anspruch nehmen wird. Alternativ kdnnen die Informationen zu den demenzspezifischen Platzen nur Gber
eine eigene (periodische) Erhebung/Befragung bei den Einrichtungen gewonnen werden, wobei im Ver-
gleich zur SOMED mit einer geringeren Abdeckung zu rechnen waére (Teilnahmebereitschaft, Rucklauf).

7.2.3 Schweizerische Gesundheitsbefragung SGB

Die Schweizerische Gesundheitsbefragung (SGB) ist Bestandteil des statistischen Mehrjahresprogramms
des Bundes und findet alle funf Jahre statt (letztmals 2012). Die Datenerhebung erfolgt als telefonisches
Interview (auf Deutsch, Franzésisch und ltalienisch), dem sich ein schriftlicher Fragebogen anschliesst.

%8 Es handelt sich dabei um spezielle Strukturen fur eine spezifische Subgruppe demenzkranker Heimbewohner/innen, die kérperlich
noch relativ mobil sind und spezifische Verhaltensweisen aufweisen (Umherirren, ausgepragter Bewegungsdrang, verbale oder
physische Aggressivitat, sozial unangemessenes Verhalten). Eine solche Erfassung verfolgt z.B. der Kanton Aargau (entsprechende
Informationen wurden uns von C. Wippl, Departement Gesundheit und Soziales Kanton Aargau, zur Verfigung gestellt).
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Befragt wird die standige Wohnbevélkerung ab 15 Jahren in Privathaushalten. Die Stichprobe umfasst
rund 20°000 Personen.®® Erhoben werden insbesondere der Gesundheitszustand und gesundheitsrelevan-
te Verhaltensweisen (BFS 2013b).

Vorgehen und Eignung aus Sicht des Verantwortlichen

Der Verantwortliche des BFS erachtet die Schweizerische Gesundheitsbefragung (SGB) grundsatzlich als
wenig geeignet, um zuhanden eines Demenzmonitorings Zahlen zu liefern. Folgende grundsatzliche Punk-
te gelte es zu bedenken:®

B Die Pravalenz von Demenzerkrankungen ist relativ tief in der SGB-Stichprobe, welche Personen ab
15 Jahren umfasst; weiterfihrende Analysen liessen sich somit kaum anstellen.

B Viele Personen mit Demenzerkrankungen wohnen nicht mehr zu Hause (gemass Ecoplan (2013a) woh-
nen knapp die Halfte in einem Alters- oder Pflegeheim). Ohne das zur SGB gedachte Pendant EGBI (Er-
hebung zum Gesundheitszustand von betagten Personen in Institutionen) waren die Erkenntnisse aus der
SGB dadurch durftig. In naher Zukunft ist jedoch keine Durchfiihrung der EGBI geplant — insbesondere
weil das BAG keine Notwendigkeit dafr sehe.

Grundsatzlich sei die SGB zwar offen, neue Informationsbedirfnisse abzudecken. Die Fragen mussten sich
aber gut in den Fragebogen integrieren lassen.

Beurteilung einfacher Ergdnzungsméglichkeiten
Die Umsetzbarkeit der vorgeschlagenen einfachen Moglichkeiten, wie das Thema Demenz allenfalls in die
SGB integriert werden koénnte, wird aus folgenden Griinden negativ beurteilt:

B Erganzung des Moduls «chronische Krankheiten»: Die Frage «Sind Sie zurzeit oder waren Sie fri-
her einmal in arztlicher Behandlung wegen einer oder mehrerer der folgenden Krankheiten oder Gesund-
heitsprobleme?» wird im schriftlichen Fragebogen gestellt. Im schriftlichen Bogen liessen sich zwar einfa-
cher Fragen (oder die Antwortkategorie «Alzheimer/Demenz») hinzufligen als im telefonischen Interview.
Allerdings sei es unsicher, ob Personen mit einer Demenzerkrankung den schriftlichen Fragebogen beant-
worten (kénnen). Im Rahmen der Proxy-Interviews (Stellvertreter, wenn zu befragende Person nicht mehr
befragbar; 2012 betraf dies 3% der Stichprobe) wird der schriftliche Fragebogen nicht ausgefullt.

B Zusatzfrage beim Modul «geleistete informelle Hilfe»: Das Modul richtet sich nach Art der geleis-
teten Hilfe sowie nach Art der Empfanger; es geht hingegen nicht auf die zugrundeliegende Krankheit der
Person ein. Das Hinzufligen einer Frage, ob Hilfe fir Personen geleistet wurde, welche aufgrund einer
Demenzerkrankung auf Unterstitzung angewiesen sind, ware zu spezifisch; hierzu musste die ganze Rich-
tung des Moduls gedndert werden.

B Zusatzfrage beim Modul Soziodemographie: Bei den Angaben zu Personen im selben Haushalt
passe eine Frage zu Demenzerkrankungen (z.B.: Gibt es in lhrem Haushalt eine Person mit einer De-
menzerkrankung?) thematisch nicht dazu. Ausserdem liesse sich kaum rechtfertigen, warum dann nur
nach Demenz und nicht nach anderen Krankheiten gefragt wiirde. Auch sei es unklar, ob die Frage allen
Personen gestellt werden soll, oder nur Haushalten mit Personen Uber 65 Jahren.

Einflihrung eines spezifischen Moduls zur Verschlechterung der kognitiven Féhigkeiten (Selbst-
einschdtzung)

Die Erfahrung einer Verschlechterung der eigenen kognitiven Fahigkeiten kann eine der friihesten Anzei-
chen fur eine Entwicklung von Demenzerkrankungen sein. Aus diesem Grund untersucht die jingere

59 Stichprobe 2012: Telefonische Interviews: 21'597 Personen, anschliessende Zusatzbefragung schriftl./online: 18'357 Personen.
80 Auskinfte von M. Storni, Projektleiter SGB, BFS, 11.08.2014.
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Forschung vermehrt, inwieweit die subjektive Wahrnehmung der Verschlechterung der kognitiven Fahig-
keiten (Gedachtnisschwierigkeiten, leichte Verwirrung 0.a.) als Weg genutzt werden kénnte, Personen zu
identifizieren, die ein hohes Risiko aufweisen, Alzheimer oder eine andere Demenzerkrankung zu entwi-
ckeln (vgl. Jessen et al. 2010, Reisberg et al. 2008).°' Nicht alle Personen, die eine subjektive Verschlechte-
rung der kognitiven Fahigkeiten bei sich feststellen, entwickeln eine Erkrankung wie die leichte kogniti-
ve Stérung (Mild Cognitive Impairment), Alzheimer oder eine andere Demenzerkrankung, aber es
handelt sich doch um einen wesentlichen Anteil (Reisberg et al. 2010).%2 2011 haben in den USA 22 Staa-
ten ein Fragemodul zur selbst wahrgenommenen Geddchtnisverschlechterung und Verwirrung in ihre
Gesundheitsbefragung integriert (Behavioral Risk Factor Surveillance System, BRFSS, vgl. Anhang).®
Die Daten von 21 Staaten zeigten, dass rund 13% der Amerikaner/innen ab 60 Jahren von Geddachtnisver-
schlechterung, Verwirrtheit und Gedachtnisverlust berichten. 81% von ihnen hatten jedoch deswegen
keine Gesundheitsfachperson aufgesucht (Centers for Disease Control and Prevention 2011). Unseres
Wissens wurde das Modul seit 2011 nicht wiederholt abgefragt.

Es ware grundsatzlich denkbar, in Anlehnung an den BRFSS-Fragebogen, vergleichbare Fragen bzw. ein
Fragemogul «Verschlechterung der kognitiven Fahigkeiten — Selbsteinschatzung» in den telefonischen
Fragebogen der Schweizerischen Gesundheitsbefragung im Themenbereich «Psychische Gesundheit»
aufzunehmen, ahnlich wie z.B. derzeit F 34 «Wie haufig kommt es vor, dass Sie sich einsam fhlen?
Kommt das ... (1) Sehr haufig, (2) Ziemlich haufig, (3) Manchmal, (4) Nie ... vor». Dabei musste genauer
Uberpruft werden, inwiefern nur auf die Selbsteinschatzung der Zielperson abgestitzt werden soll — der
BRFSS enthalt auch die Mdglichkeit, zu Drittpersonen Aussagen zu machen. Die Entwicklung der Bevolke-
rungsanteile, die Uber eine Gedachtnisverschlechterung berichten, kénnten im Sinne eines epidemiologi-
schen Monitorings verfolgt werden. Grobe Hochrechnungen zur Entwicklung von Demenzerkrankungen
sollten moglich sein.®

Der Verantwortliche der SGB erachtet die Aufnahme eines zusétzlichen Fragemoduls (analog BRFSS) in die
telefonische Befragung als unrealistisch, hauptsachlich wegen des Umfangs: Bereits heute sei der telefoni-
sche Fragebogen Gberladen und zu lang. Selbst wenn das BFRSS-Modul (10 Items) auf zwei, drei Fragen
reduziert wirde, ist eine entsprechende Ergéanzung derzeit unwahrscheinlich. Ausserdem sei fraglich, ob
das Herausgreifen einzelner Fragen aus einem bestehenden Instrument sinnvoll ware. Gébe es ein kirze-
res, bereits in anderen Landern validiertes Instrument fiir kognitive Beeintrachtigungen®, waren die Chan-

& Diese Verschlechterung der kognitiven Fahigkeiten bezieht sich dabei nicht auf das gelegentliche Vergessen eines Schltssels oder
des Namens einer kirzlich getroffenen Person, sondern auf gravierendere Situationen wie Schwierigkeiten, sich an das Ausfuhren
von Handlungen zu erinnern, die man immer schon getan hat, oder Dinge zu vergessen, die man normalerweise nicht vergessen
wdrde resp. bisher nicht vergessen hat.

82 Die leichte kognitive Stérung (Mild Cognitive Impairment, MCl) bezeichnet eine Beeintrachtigung der Denkleistung, die Uber das
nach Alter und Bildung der Betroffenen zu Erwartende hinausgeht, jedoch im Alltag keine wesentliche Behinderung darstellt. Sie
wird im Diagnosesystem ICD-10 unter FO67 (leichte kognitive Stérung) im Kapitel «Andere psychische Stérungen aufgrund einer
Schadigung oder Funktionsstérung des Gehirns oder einer kérperlichen Krankheit» codiert. 2012 wurden gemass Med. Statistik der
Krankenhauser in den Schweizer Spitdlern 229 Hauptdiagnosen gestellt. Gemdss einem Infoblatt der Schweizerischen Alzheimerver-
einigung (2010) rechnet man bzgl. MCI heute damit, dass sich etwa bei 10 bis 15% der Patienten mit MCl in jedem nachfolgenden
Jahr eine Demenz entwickelt (vgl. auch Albert et al. 2011). Der Miteinbezug der MCl in ein Monitoring im Bereich Demenzerkran-
kungen wurde auch von Teilnehmenden am entsprechenden Experten-Workshop vom 1. Juli 2014 angeregt.

&3 Der Fragebogen wurde von den Centers for Disease Control and Prevention (CDC) entwickelt, die Bestandteil des amerikanischen
Department of Health and Human Services sind.

6% Gemass den Standardtabellen zur SGB 2012 umfasste die Stichprobe der telefonischen Interviews folgende Personenzahl: 55-64-
jahrig: 3'254 Pers., 65-74-jahrig: 2'842 Pers., 75+-jahrig: 1954 Pers. Ab 60 Jahren ist demnach etwa mit 6’400 Personen in der
SGB-Stichprobe zu rechnen. Ubertragt man hier die 13%, die gemass der BRFSS-Erhebung 2011 Uber eine Gedéchtnisverschlechte-
rung berichten, ergdben dies ca. 830 Personen, die in der SGB-Stichprobe fur Merkmalsanalysen etc. zur Verfigung stiinden.

8 M. Storni machte auf die vom Robert Koch Institut durchgefiihrte «Studie zur Gesundheit Erwachsener» (DEGS) aufmerksam, die
in der ersten Erhebungswelle (2008-2011) ein ahnliches Modul enthielt. Nachrecherchen zeigten jedoch, dass es sich dabei nicht um
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cen vermutlich héher, dass eine Aufnahme in die Telefonbefragung der SGB vertieft gepruft wiirde. Aller-
dings kénnen aus Kapazitatsgriinden neue Fragen nur dann aufgenommen werden, wenn andere Fragen
geldscht werden. Das BFS brauchte dementsprechend auch Vorschlage fir Verzichtsmoglichkeiten. Die
Beddrfnisse sollten im Hinblick auf Langfristigkeit ganz klar priorisiert sein.

Wahrend die Hiurden fir die Integration von Zusatzfragen in die telefonische Befragung sehr hoch (und
derzeit wie erwahnt unwahrscheinlich) sind, waren Verdanderungen des schriftlichen Fragebogens einfa-
cher zu realisieren. Dabei ware zu beachten, dass Personen mit kognitiven Beeintrachtigungen nicht im-
mer in der Lage sind, den Fragebogen selber auszufillen. Fir diese Personen mussten sog. Proxys den
Fragebogen ausfillen kénnen.

Uberlegungen zu den Kosten

Das Budget war fur die SGB 2012 global und in einem Paket mit der Volkszédhlung und den anderen the-
matischen Erhebungen festgelegt. Einzeln aufzuschlisseln, mit welchen Kosten die Aufnahme einer oder
mehrerer Zusatzfragen verbunden ware, ist den Verantwortlichen des BFS daher nicht moglich. Gemaéss
dem Link-Institut, welches die SGB 2012 durchgefihrt hat, wurde nicht pro Frage, sondern pro Inter-
viewminute abgerechnet, mit zwischen 1.70 und 1.80 CHF pro Minute. Nimmt man bei einem Zusatzmo-
dul mit mehreren Fragen eine Dauer von mindestens 6 Minuten an, ergdbe dies fir rund 22'000 Inter-
views (SGB 2012) Kosten in der Grossenordnung von 240'000 CHF. Hinzu kdmen (einmalige) Kosten fur
die verschiedenen Konzeptionsarbeiten und Implementierung des neuen Frageblocks (dhnlich dem Vorge-
hen bei Einfihrung von Zusatzvariablen in die SOMED).

Fazit
Starken, Schwachen, Chancen und Risiken, die bei einem Ausbau der SGB mit demenzspezifischen Anga-
ben verbunden waren, sind zusammenfassend in Tabelle 17 aufgefihrt.

Tabelle 17: Ausbau der SGB mit demenzspezifischen Informationen: Starken, Schwachen,
Chancen, Risiken

Starken Schwachen

m Moglichkeit der Friherfassung kognitiver Beeintrachtigung

m Direkter Zugang zur Wohnbevélkerung in Privathaushalten.
Kenntnisse Uber Wohnbevolkerung in Privathaushalten

m Integration in bestehende bewdhrte Gesundheitserhebung
des BFS. Viele soziodemografische Variablen (u.a. zu Migrati-
onshintergrund etc.) stehen zur Verfigung fur differenzierte
Auswertungen

m Kosten erscheinen relativ Uberschaubar, berechenbar

m Selbstdiagnose, hohe Unsicherheiten, primar telefonische
oder schriftliche Befragung

m Letztlich geringe zu erwartende Pravalenz in der Stichprobe.
Ungenauigkeit bei Hochrechnungen

m Langer Prozess bis Daten vorliegen. Prozess: Formelle Anfra-
ge, Expertengruppe bilden, Konzeptarbeiten, Spezifikationen
etc. Diese durfte zwei bis drei Jahre dauern (SGB wird aktuell
alle 5 Jahre durchgefuhrt)

Chancen

m Aufgrund von Pravalenzen von MCl lassen sich Hochrechnun-
gen bzgl. Demenzerkrankungen durchfiihren

m Kognitive Beeintrachtigungen werden als Element der Kon-
trolle und Pravention in Gesundheitsbefragung integriert. Die
Kenntnisse zur psychischen Gesundheit der Bevolkerung erwei-
tert

m Sofern sich die Integration in die Befragung nicht bewahrt,
kann das Modul relativ einfach wieder weggelassen werden

Risiken
m Ergebnisse sind zu wenig spezifisch bzw. genau. Verzerrun-
gen durch mangelnde Teilnahmebereitschaft Betroffener

m Einschrankung auf MCI. Demenzbetroffene sind kaum in der
Lage, an der Befragung teilzunehmen

m Realisierbarkeit relativ unsicher

Darstellung BASS

einen Frageblock in der telefonischen Befragung, sondern um Tests zur korperlichen und geistigen Funktionsfahigkeit bei Personen
im Alter zwischen 65 und 79 handelte. Die eingesetzten Instrumente liefern objektive Messwerte und spiegeln nicht die subjektive
Einschatzung der Teilnehmer/innen wider (Fuchs et al. 2013). Alternativ dazu kénnte es sich lohnen, die thematisch dhnlich gelager-
ten Fragen/Module aus SHARE (Survey of Health, Ageing and Retirement in Europe) auf ihre Eignung hin zu prifen.
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Vor dem Hintergrund der verschiedenen Einschatzungen und Argumente des BFS erscheint es derzeit
nicht zweckmadssig, die SGB fir ein Monitoring der Demenzerkrankungen einsetzen zu wollen resp. mit
zusatzlichen Fragen auszubauen. Die Hauptargumente sind: Geringe zu erwartende Pravalenz aufgrund
der Stichprobe resp. breiten Zielgruppe der SGB (Wohnbevolkerung ab 15 Jahren, Privathaushalte); fragli-
che Antwortfahigkeit der Demenzbetroffenen. Hinzu kommt insbesondere die fehlende Kapazitat der
telefonischen Befragung, zusatzliche Fragen/Module aufzunehmen.

In einem ersten Schritt resp. erganzend kénnte gepriift werden, inwieweit aus SHARE (Survey of Health,
Ageing and Retirement in Europe, vgl. Abschnitt 3.1), an welcher sich aus der Schweiz rund 1200 Perso-
nen ab 50 Jahren beteiligen, Informationen zu Demenzerkrankungen und kognitiven Beeintrachtigungen
(d.h. maglicherweise noch nicht diagnostizierte Falle) gewonnen werden kénnen.®®

7.2.4 Schweizerische Arbeitskrafteerhebung SAKE

Die Schweizerische Arbeitskrafteerhebung (SAKE) ist eine Haushaltsbefragung, die zum Hauptziel die
Erfassung der Erwerbsstruktur und des Erwerbsverhaltens der standigen Wohnbevélkerung hat. Seit 2010
erfolgt die SAKE vierteljghrlich. Die SAKE wird telefonisch anhand einer Stichprobe von rund 105'000
Interviews mit Personen ab 15 Jahren durchgefiihrt. Seit 2003 wird die SAKE-Stichprobe zusatzlich durch
auslandische Personen der standigen Wohnbevélkerung erganzt, welche aus dem Zentralen Migrations-
Informationssystem (ZEMIS) gezogen werden. Die teilnehmenden Personen werden im Zeitraum von ein-
einhalb Jahren vier Mal befragt (Quelle: Website BFS).

Vorgehen und Eignung aus Sicht des Verantwortlichen

Die Verantwortlichen beim BFS sind der Ansicht, dass sich die SAKE als Datenquelle fir ein Demenzmoni-
toring nicht eignet, insbesondere, weil das Thema Demenz stark von der Hauptthematik der SAKE ent-
fernt sei. Die Integration von Fragestellungen, die mit Demenz zusammenhangen, ware dadurch umstand-
lich — lange Erklarung; Problematik der Definition — und kénnte sich als heikel erweisen. Im nationalen
SAKE-Zusatzmodul «unbezahlte Arbeit» wird erhoben, ob die befragten Personen mit einer pflegebedurf-
tigen Person im selben Haushalt leben und — falls ja — wie viel Zeit pro Tag fur die Betreuung und Pflege
dieser Person aufgewendet wird. Zudem wird erhoben, ob Pflegeleistungen fir Personen ausserhalb des
eigenen Haushalts erbracht werden. Das Zusatzmodul «unbezahlte Arbeit» erreiche bereits die obere
Grenze der Dauer, die fir die Zusatzmodule gestattet sei.’’

Fazit

Vor dem Hintergrund der Einschatzungen und Argumente des BFS erscheint es uns nicht zweckmassig,
die SAKE fur ein Monitoring der Demenzerkrankungen einsetzen zu wollen resp. mit zusatzlichen Fragen
auszubauen. Das Hauptargument ist die thematische Entfernung (Hauptziel Erfassen der Erwerbsstruktur
und des Erwerbsverhaltens). Aus diesem Grund wurde darauf verzichtet, Abklarungen zu den Kosten
eines allfalligen Ausbaus der SAKE vorzunehmen.

Tabelle 18 bietet eine stichwortartige Ubersicht der Starken, Schwéchen bezlglich der Auswertungen
von SAKE-Daten in Bezug auf Demenz-Erkrankungen (auf die Auflistung von Chancen und Risiken wird
verzichtet).

8 Samtliche Interviews werden in SHARE nicht telefonisch, sondern face-to-face durchgefihrt. Die Probleme mit der geringen Stich-
probengrosse pro Befragungswelle kénnten evtl. durch ein Pooling entscharft werden, indem z.B. mehrere Befragungswellen oder
auch mehrere Lander (z.B. Deutschland, Osterreich) zusammengefasst wiirden.

87 Auskunft von A. Vuille, Sektionschef, Arbeit und Erwerbsleben, BFS, 05.08.2014.
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Tabelle 18: Auswertungen der SAKE-Daten: Starken, Schwachen

Starken Schwachen

m Das Modul «unbezahlte Arbeit» der SAKE-Daten ist grund- m In den SAKE-Daten wird nicht erhoben, ob die Personen
satzlich eine geeignete Grundlage, um Auswertungen zu den Leistungen fur Menschen mit Demenzerkrankungen erbringen.
Leistungen von pflegenden Angehdrigen vorzunehmen Teilweise wird nach der Pflegebedurftigkeit gefragt, jedoch wird

keine weitere Unterscheidung vorgenommen

m Die zustandigen Personen halten es fir kaum realisierbar,
zusatzliche Fragen ins Modul «unbezahlte Arbeit» der SAKE
aufzunehmen

Darstellung BASS

7.3 Verwendung von Assessmentdaten aus Bedarfsabkldarungsinstru-
menten der Leistungserbringer

7.3.1 Bereich der Alters- und Pflegeheime - RAI-NH- und PLAISIR-Daten

In den Alters- oder Pflegeheimen werden bei den eintretenden Personen die Pflege- und Betreuungsleis-
tungen mit Hilfe eines Bedarfsabklarungsinstruments ermittelt und einer Tarifstufe zugeteilt. Die Einstu-
fung geschieht in Absprache mit einem/einer zustandigen Arzt/Arztin und bildet die Basis fiir die Rech-
nungsstellung und Vergitungsberechtigung durch die Krankenversicherung und den Wohnkanton. Dane-
ben dienen die Einstufungssysteme, resp. die aus den Assessments resultierenden Daten, der Einschatzung
der individuellen Beddrfnisse der Heimbewohner/innen und sind zentraler Bestandteil der Pflegekonzepte
und der Qualitatssicherung. Die Einstufungen werden periodisch Gberprift und angepasst.

Uberblick

Derzeit sind in der Schweiz drei Systeme in Verwendung bzw. zur Ermittlung des Pflegebedarfs in Pflege-
heimen nach Art. 8 Abs. 4 KLV zugelassen: die Instrumente BESA, PLAISIR und RAI. Abbildung 1 zeigt die
Verbreitung der drei Systeme im August 2013.

Abbildung 1: Verwendung der verschiedenen Pflegebedarfsinstrumente in der Schweiz, 2013

W oeesa M pLuisie
M B eesaundra

Quelle: Ignatio Cassis, Curaviva Schweiz und die Pflegebedarfsinstrumente, RAI-NH-Fachtagung, 21.08.2013
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Mit Blick auf ein Monitoring der Demenzerkrankungen sind vor allem die Systeme RAl und PLASIR von
Interesse, welche vergleichsweise differenzierte Informationen zur Diagnose enthalten. Nachfolgend ge-
hen wir primar auf die Verwendung von RAI-NH (Resident Assessment Instrument Nursing Home) ein.
Das Verfahren lasst sich grundséatzlich auf PLAISIR (Planification Informatisée des Soins Infirmiers Requis)
(ibertragen ®®

Abdeckung

Gemass den an der RAI-NH-Fachtagung 2014 prasentierten Zahlen ist RAI-NH derzeit in Heimen von 15
Kantonen, vorwiegend Kantone der Deutschschweiz inkl. Fribourg und Tessin, im Einsatz.%® In der Roman-
die wird Uberwiegend das System PLAISIR verwendet. Mit RAI-NH werden insgesamt rund 570 Heime und
39’000 Betten abgedeckt. Zum Vergleich: Die SOMED weist in den aktuellsten Zahlen (2012) fur die ge-
samte Schweiz 1'558 Pflegeheime mit insgesamt 91479 Langzeitbetten auf. Die Abdeckung der RAI-NH-
Daten liegt damit bei rund 37% bzgl. der Heime und 43% bzgl. der Langzeitbettenzahl. Es ist davon aus-
zugehen, dass die Abdeckung weiter ansteigt. Wie bereits erwahnt, deckt PLAISIR insbesondere die vier
Westschweizer Kantone Genf, Waadt, Neuenburg und Jura ab (SOMED 2012: 12'888 Langzeitbetten).”

Identifikation demenzkranker Personen

Im Zentrum der Assessmentsysteme steht ein pflegerisch-geriatrisches Assessment, bei welchem mit Hilfe
eines strukturierten Klientenbeurteilungsbogens ein sogenanntes Minimum Data Set (MDS) gewonnen
wird. Dieses hilft den in der Pflege und Betreuung Tatigen, eine differenzierte Einschatzung vorhandener
Ressourcen und bestehender Beeintrachtigungen der Bewohner/innen vorzunehmen und, darauf aufbau-
end, die erforderliche Pflege und Betreuung bedarfsgerecht zu planen.” Bei RAI-NH umfasst das MDS
rund 250 Items. Bei Heimeintritt wird mit RAI-NH erstmals das MDS-Formular «Erstbeurteilung» erhoben.
Weitere Assessments erfolgen jeweils im Abstand von sechs Monaten: Das MDS-Formular «Gesamtbeur-
teilung» wird in zwolf Monaten einmal ausgefillt, dazwischen kommt ein reduziertes Formular «Halbjahr-
liche Zwischenbeurteilung» zur Anwendung. Verandert sich der Zustand der Bewohner/in signifikant, ist
ein neues vollstandiges Assessment durchzufthren. Fir jede/n einzelne/n Bewohner/in werden mit Hilfe
der EDV die im MDS enthaltenen Auslésepunkte (Triggerpunkte) zu 20 Problembereichen in einer Abkla-
rungszusammenfassung zurlickgemeldet. Zusammen mit den Resultaten des MDS (aktuelles Kompetenz-
profil = vorhandene Ressourcen und vorhandene Abhangigkeiten) bildet die Abkldrungszusammenfassung
die Grundlage fiir die Umsetzung im Pflegeprozess.™

In Zusammenhang mit Demenzerkrankungen kénnten folgende Aspekte im RAI-NH-MDS von Interesse
sein: Kognitive Fahigkeiten, Krankheitsdiagnosen, Medikation. Gemdass Ausklnften von G. Bartelt lassen
sich demenzkranke Personen relativ einfach in RAI identifizieren. Erfasst werden die beiden arztlichen
Diagnosen «Demenz vom Alzheimer-Typ» und «andere dementielle Erkrankung» (MDS, Bereich I: Krank-
heitsdiagnosen). Die Diagnosen sind in der Regel von den Hausarztinnen/arzten gestellt, bei welchen die
Bewohner/innen in Behandlung sind. Es handelt sich demnach um medizinische Diagnosen. Allerdings

&8 Vgl. hierzu auch Seematter-Bagnoud et al. (2012).

69 RAI-NH-Fachtagung 2014, Aktuelles zum RAI. Prasentation von Dr. med. Markus Anliker.

0 RAI-NH ist in praktisch allen Kantonen der Deutschschweiz, im Kanton Tessin und in der Westschweiz im Kanton Fribourg vertre-
ten. Heime, die RAI-NH verwenden, seien weitgehend reprasentativ fir die Gesamtheit aller Heime und Heimplétze; eine reprasenta-
tive Selektion von Heimen fur die Deutschschweiz und das Tessin sei moglich. Inwieweit die Heime im Kanton Fribourg reprasentativ
fur die gesamte Westschweiz sind, sei fraglich und musste genauer gepriift werden. Quelle: Bartelt (2012) sowie Auskunft per E-Mail
und telefonisch von G. Bartelt, Geschaftsfuhrung/Partner Q-Sys AG, Experte RAI-Instrumente, 05.09.2014.

™ bas Modul «Tarife/Finanzierung» erlaubt die Bildung von Pflegeaufwandgruppen (RUGs = Ressource Utilization Groups ) fur die
Tarifierung.

72 Quelle: Bartelt (2012); Website der Q-Sys AG (www.rai.ch).
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sind es zumeist nicht ICD-10-Diagnosen, da diese im Alters- und Pflegeheimbereich nicht systematisch
verwendet werden. Da davon auszugehen ist, dass nicht alle Bewohner/innen mit Demenz auch eine De-
menzdiagnose haben, werde zudem in RAI ein anerkanntes Screening-Instrument, die Cognitive Perfor-
mance Scale (CPS), verwendet (Demenzverdacht, CPS >=3).

PLAISIR erhebt die individuell diagnostischen Daten sowie komplexe Leistungs- und Strukturdaten anhand
der Pflegedokumentation bzw. Pflegeplanung in einem 30-seitigen Fragebogen (FRAN). Der Fragebogen
wird von speziell geschulten Fachpflegepersonen der Einrichtungen bearbeitet. Im Schnitt benétigt eine
Bearbeitung zwei Stunden. Unter anderem werden im ersten Teil epidemiologische Daten erhoben: Bio-
psycho-soziales Profil der Bewohnerin/des Bewohners (rd. 3 S., 104 Variablen), Bewohner-, einrichtungs-
bezogene Daten, Unabhangigkeit in den ATLs etc. Die 195 Merkmale fur das bio-psycho-soziale Profil
endsprechen dem Minimalen Datensatz (MDS) der WHO.” 2012 liess die Alzheimervereinigung eine Ana-
lyse von PLAISIR-Daten bzgl. Demenzdiagnosen durch das Institut de santé et d'économie (ISE), welches in
der Schweiz das Verfahren PLAISIR koordiniert, durchfiihren (ALZ 2014).7*

Das relativ weit verbreitete BESA (urspr. Bewohner/innen Erfassungs- und Abrechnungs-System), dessen
Eigner der nationale Dachverband der Heime und sozialen Institutionen CURAVIVA ist, enthalt drei Modu-
le (Ressourcen, Leistungen, Qualitat). Derzeit verwenden ca. 850 Heime BESA, davon etwa 500 das Modul
Ressourcen, welches ein Assessment enthalt. In seiner aktuellen Form lassen sich aus dem BESA-Assess-
ment keine vergleichbaren MDS-Variablen zu Demenzerkrankungen wie aus RAI-NH oder PLAISIR gewin-
nen. Festgehalten sei lediglich ein «Demenz-Trigger», der sich als «Verdacht auf Demenz» interpretieren
lasse. Gemass Ausklinften des Geschaftsfiihrers von BESA Care wird das System derzeit jedoch neu auf-
gebaut.” Dabei ist geplant, in der neuen Form die CPS-Items aufzunehmen, wie sie aktuell im MDS von
RAl integriert sind. 2015 sollten erste Pilotversuche stattfinden. Wenn es nach Plan 14uft, sollte 2016 bei
den BESA-Heimen eine flachendeckende Einflihrung erfolgen. Erste auswertbare Daten durften 2018/19
vorliegen.

Insgesamt liefern die Assessmentinstrumente wichtige Informationen zur aktuellen Situation in der
Schweiz und Indikatoren fir ein Demenzmonitoring. Noch etwas unklar ist die Datenzugénglichkeit.

Identifikation der demenzspezifischen Pflegeangebote

Im Rahmen einer einfachen Web-Befragung hat Bartelt (2012) ermittelt, dass rund ein Drittel der Heime,
die mit RAI-NH arbeiten, eine oder mehrere spezielle Abteilungen fir Bewohner/innen mit einer De-
menzerkrankung fihren, wobei keine Definition vorgegeben wurde, was unter einer speziellen Abteilung
fir Menschen mit Demenz zu verstehen ist.”® Dies bedeutet auch, dass rund zwei Drittel der Heime, die
mit RAI arbeiten (d.h. vor allem D-CH und Tessin) Menschen mit Demenz in einem gemischten Betrieb
betreuen. Die Datenauswertungen zeigten, dass auch in diesen Heimen der Anteil an Bewohner/innen mit
einer diagnostizierten Demenz oder einem Demenzverdacht hoch ist.

Wir gehen davon aus, dass im Rahmen der Assessmentdaten keine direkten Angaben zu demenzspezifi-
schen Pflegeangeboten resp. zum Vorhandensein von Demenzstationen 0.4. gewonnen werden kdnnen.

& Quelle: EROS Equipe de Recherche Opérationnelle en Santé, Présentation générale du systéme PLAISIR (unter www.erosinfo.com).
™ Gemass Auskiinften von G. Bartelt ist die Vergleichbarkeit zwischen dem RAI-MDS und PLAISIR-MDS grundsatzlich gegeben.
Allerdings bestiinden gerade im Bereich Kognition Schwierigkeiten beim Vergleich wegen unterschiedlicher Skalierungen. In Zusam-
menhang mit den nationalen Qualitdtsindikatoren (nationale Qualitatsstrategie des Bundes) werde jedoch ohnehin eine «Harmoni-
sierung» der Bedarfserfassungsinstrumente im Hinblick auf Ol-relevante Phanomene erfolgen mussen; Demenz und Kognition ge-
horten hier dazu.

7 Tel. Auskiinfte von B. Stiibi, Geschaftsfuhrer BESA Care AG, 07.10.2014.

% Frage: «Flhren Sie eine oder mehrere spezielle Abteilungen fur Bewohner/innen mit einer dementiellen Erkrankung?» (Bartelt
2012, 8).
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Zu statistischen Zwecken erscheint uns eine Web-Befragung, wie sie von Bartelt (2012) durchgefihrt wur-
de, allenfalls leicht erganzt (z.B. mit Fragen zu speziell geschultem Personal), als zielfihrend.

Uberlegungen zu den Kosten

Die Assessment-Daten gehdren grundsatzlich den Heimen. Gemass dem Experten RAI-Instrumente bei Q-
Sys AG, welche RAI in der Schweiz vertreibt, ist es denkbar, dass die Heime ahnlich wie bei der SOMED,
die Assessment-Daten in anonymisierter Form an das BFS oder das BAG liefern.”” Die Kosten fur allféllige
Konzeptionsarbeiten fur Datenlieferungen oder Auswertungen analog der Studie, die Q-Sys im Auftrag
der Alzheimervereinigung durchgefihrt hat (vgl. Bartelt 2012), mussten gegebenenfalls mit Q-Sys spezifi-
ziert und far den konkreten Fall ermittelt werden. Eine Ubergreifende allgemeine Festlegung ist zum ge-
genwartigen Zeitpunkt nicht moglich.

7.3.2 Bereich der Spitex - RAI-HC-Daten

Bei der spitalexternen Pflege bzw. Pflege zu Hause kénnen durch Spitexorganisationen die Pflege- und
Betreuungsleistungen in dhnlicher Art und Weise wie im stationdren Bereich erfasst werden. Das Pendant
zur RAI-NH (Resident Assessment Instrument Nursing Home) im stationaren Langzeitbereich bildet RAI-HC
(Resident Assessment Instrument Home Care) fur den Spitex-Bereich. Die lizenzierte Software RAI-HC
Schweiz ist seit 2004 auf dem Markt.

Abdeckung

Gemass Auskunft der Zustandigen fir RAI-HC im Spitex Verband Schweiz arbeiteten Anfang 2014 bereits
rund 370 der 620 6ffentlichen bzw. nicht gewinnorientierten Spitexorganisationen (gemass Spitex-
Statistik des BFS fur 2012) mit RAI-HC. Bis Ende 2015 hofft der Spitex Verband Schweiz auf eine flachen-
deckende Anwendung von RAI-HC im &ffentlichen Bereich.”. Diese erbringen 80% aller Spitexleistungen
und betreuten 2012 total 211'733 Klient/innen (BFS 2013c). RAI-HC wird ebenfalls bei den privaten Spite-
xorganisationen standardmassig verwendet, insbesondere wenn diese eine gewisse Grésse erreichen.”

Allerdings werden die RAI-HC-MDS-Fragebogen nicht in jedem Abklarungsfall eingesetzt. Viele Spitex-
Institutionen wirden, angesichts der benétigten Zeit von 1 bis 1.5 Stunden, das MDS nicht routinemassig,
sondern nur bei speziellen resp. komplizierten Féllen erfassen. Die Qualitat sei daher unterschiedlich.®

Die gesammelten Daten befinden sich grundsatzlich bei der jeweiligen Organisation. Der Spitex Verband
Schweiz hat das MEM Research Center Institute for Evaluative Research in Medicine (IEFM) der Universitat
Bern mit dem Aufbau eines Datenpools zu den gesammelten RAI-HC-Daten beauftragt. Das seit 2014
laufende Pilotprojekt mit 50 6ffentlichen Spitex-Organisationen, welche ihre Daten an den Datenpool
liefern, wurde bis 2015 verlangert. Danach werden erste Auswertungen verfligbar sein. Bei der privaten
Spitex mUsste bei den einzelnen Spitexorganisationen gefragt werden, inwieweit diese Assessmentdaten
fir ein Demenzmonitoring zur Verflgung stellen wiirden.

Identifikation demenzkranker Personen
Das MDS RAI-HC enthalt eine Reihe von Angaben zur Wohnsituation der Klient/innen, informeller Unter-
stUtzung, zu kognitiven Fahigkeiten, Stimmungslage und Verhalten, IADL (instrumental activities of daily

™ Quelle: Auskunft von G. Bartelt, Geschaftsfihrung/Partner Q-Sys AG, Experte RAI-Instrumente, 05.09.2014.

78 Tel. Auskiinfte von M. Mylaeus, Spitex Verband Schweiz, Leitung Qualitat, Zustandige fir RAI-HC, 09.09.2014 u. 19.09.2014.

7 Tel. Auskinfte von . Scherrer, Stv. Geschaftsfuhrerin, Association Spitex privée Suisse ASPS, 07.10.2014. Der Dachverband der
privaten Spitexorganisationen zahlt rund 130 Mitglieder. Gegentber der 6ffentlichen Spitex umfasst der Bereich Hauswirtschaft und
Betreuung bei der privaten Spitex einen grosseren Anteil.

80 Tel. Auskiinfte von M. Mylaeus, Spitex Verband Schweiz, Leitung Qualitat, Zustandige fir RAI-HC, 09.09.2014 u. 19.09.2014.
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living) oder Medikation. Es enthalt auch eine Rubrik «Diagnosen». Allerdings handelt es sich dabei um
eine freie Texteingabe. Es werden also keine Codierungen angewendet. Sofern nicht entsprechende An-
gaben eines Hausarztes 0.4. vorliegen, handelt es sich nicht um medizinische Diagnosen. Personen mit
demenziellen Erkrankungen missten vor allem anhand des Moduls zu den kognitiven Fahigkeiten resp.
aus einer Kombination verschiedener Items identifiziert werden. Gemass Auskinften der Zustandigen far
RAI-HC im Spitex Verband Schweiz sollte dieses Vorgehen machbar sein und ware im Rahmen eines Pilot-
projekts zu prufen. In diesem Rahmen musste auch die Datenqualitat resp. -verwendbarkeit bezuglich
IADL-Angaben etc. vertieft analysiert werden.

Demenzspezifischen Pflegeangebote

Aus RAI-HC und auch aus der bestehenden Spitex-Statistik lassen sich keine spezifischen Pflege- oder
Betreuungsangebote fiir Demenzkranke («Demenz-Spitex» 0.4.) eruieren. Eine entsprechende Erhebung
oder Bestandesaufnahme wirde kaum Sinn machen. Es sei nicht zu erwarten, dass sich eine Spezialisie-
rung herausbilden werde. Demenzerkrankungen seien seit je von der Spitex betreut worden. Die Pflege-
und Betreuungsleistungen (A-, B-, C-Pflege) bei Demenzerkrankungen wirden sich nicht wesentlich von
denjenigen bei anderen Erkrankungen unterscheiden (Demenzerkrankungen wurden allenfalls in den
Bereich der Palliativpflege integriert). Dies alles schliesse allerdings nicht aus, dass Spitex-Organisationen
aufgrund von MarktlUberlegungen ein spezifisches Demenzangebot anbieten wirden.

Uberlegungen zu den Kosten

Der Spitex Verband Schweiz war bei der Entwicklung von RAI-HC Schweiz massgeblich beteiligt. Die Li-
zenzen fur RAI-HC-Schweiz werden vom Spitex Verband Schweiz vergeben. Mit dem MEM Research Cen-
ter (IEFM) besteht eine vertragliche Vereinbarung bzgl. des aufgebauten RAI-HC-Datenpools. Der Spitex
Verband Schweiz plant die Daten fir Forschungsprojekte resp. Auswertungen zur Verfliigung zu stellen.
Allerdings werde dies nicht kostenlos geschehen, sondern die Daten mussen gekauft werden. Das Verfah-
ren kdnnte dhnlich sein, wie beim Datenpool der Schweizer Krankenversicherer, der von der Abteilung
Statistik der SASIS AG produziert und bewirtschaftet wird.®' Die RAI-HC-Daten werden friihestens 2016
fur Dritte zur Verfiigung stehen. Uber den voraussichtlichen Preis der Daten konnten noch keine Angaben
gemacht werden. Fir die einzelnen Spitex-Organisationen entsteht durch ein Demenzmonitoring kein
Zusatzaufwand, da die RAI-HC-Bedarfsabklarung ohnehin maéglichst flachendeckend und umfassen ange-
strebt wird.

7.3.3 Fazit

In Tabelle 19 sind die Starken, Schwachen, Chancen und Risiken bezuglich der Identifizierung von Men-
schen mit Demenzerkrankungen in den Assessmentdaten (insbes. des Instruments RAI) der Alters- und
Pflegeheime und der Spitex Ubersichtsartig dargestellt.

81 Vgl. www.sasis.ch/de/492.
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Tabelle 19: Verwendung von Assessmentdaten der Heime und der Spitex (RAI-NH, PLAISIR, RAI-

HCQ): Starken, Schwachen, Chancen, Risiken

Starken

m Grosse Abdeckung, Abstitzung auf Routinedaten der Institu-
tionen

m Jahrliche Auswertungen moglich

m Hochrechnungen auf Gesamtschweiz vergleichsweise einfach
moglich

m Ausser fUr die separaten demenzspezifischen Auswertungen
entstehen kaum Zusatzkosten, da die Assessmentdaten ohnehin
gesammelt werden (missen)

Schwachen

m Keine Daten aus Heimen, die BESA verwenden (zumindest in
der aktuellen Form). Daten aus der privaten Spitex sind routi-
nemassig nicht zuganglich

m Im Bereich Spitex keine medizinischen Demenzdiagnosen im
Datensatz verfligbar (Herleitung muss aus Modul zu kognitiven
Fahigkeiten und evtl. anderen Items erfolgen)

m Bei einigen Einrichtungen werden (noch) nicht bei allen ihren
Klient/innen/Bewohner/innen Assessments durchgefihrt

m Datenzuganglichkeit im Heimbereich nicht vollstandig geklart;

die Daten resp. Auswertungen missen voraussichtlich gekauft
werden

Chancen

m Relativ einfacher Datenzugang, rasche Verflgbarkeit, Pilot-
projekt rasch moglich

m Synergien mit den Bestrebungen im Bereich Q-Massnahmen
der Tarifpartner bzw. Erhebung von Qualitatsindikatoren (Ab-
sttzung auf KVG Art. 22a, Verpflichtung der Leistungserbrin-
ger dem Bund Daten zu medizinischen Q-Indikatoren zu liefern)

Risiken

m Doppelzéhlungen bezuglich Pravalenz méglich, wenn Person
im gleichen Jahr von Spitex ins Heim wechselt

m Unsichere Datenqualitat im Spitex-Bereich

Darstellung BASS

Auf der Grundlage der bisherigen Abklarungen halten wir es fir zweckmassig, die RAI-NH- und RAI-HC-
Daten als Grundlagen fir ein Demenzmonitoring zu verwenden. Sie wirden eine relativ hohe Abdeckung
und Reprasentativitat ermdglichen. Hochrechnungen sollten anhand der SOMED fiir den Heimbereich und
der Spitexstatistik fur den Spitexbereich moéglich sein. Die spezifischen Kosten fur das Demenzmonitoring
sind vergleichsweise gering. Die Datenerfassungen in den Assessments erfolgen ohnehin und werden im
Rahmen der Diskussion um Qualitatsindikatoren (Q-Massnahmen der Tarifpartner, KVV Art. 77) weiter an
Bedeutung gewinnen. Offene Fragen betreffen die Zuganglichkeit und die Datenqualitat.

7.4 Potential von Krankenversicherungsdaten

In Deutschland wird zurzeit am Aufbau eines Demenz-Registers auf der Basis von Krankenversicherungs-
daten gearbeitet.” Die Personen mit Demenzerkrankung werden dabei anhand der Diagnosen (ICD-10)
identifiziert. Im Rahmen der Machbarkeitsanalyse wurde mit vier grossen Krankenversicherern der
Schweiz®® Kontakt aufgenommen, um zu kléren, inwiefern Informationen Giber Menschen mit Demenzer-
krankungen in den Krankenversicherungsdaten enthalten sind, welche ein Monitoring gemass dem deut-
schen Modell ermdglichen wirden. Wenn in den Datenquellen der Krankenversicherer Personen mit De-
menzerkrankung identifiziert werden kénnten, waren dadurch insbesondere Informationen zu den Kosten
zuU gewinnen bzw. es kdnnten Kostenvergleiche mit Referenzgruppen angestellt werden.

Grundsatzlich wurden vier Identifizierungsansatze verfolgt: (a) Identifizierung Gber Diagnosen, (b) Identifi-
zierung Uber den Gebrauch ausgewahlter Medikamente, (c) Identifizierung tber Leistungserbringer, (d)
Identifizierung GUber TARMED-Positionen. Im Folgenden wird fUr die vier Ansatze skizziert, inwiefern sie
geeignet zur Informationsgewinnung sein durften.

B Identifizierung liber Diagnosen: Die Krankenversicherer verfligen nur teilweise Gber Informationen
zu den Diagnosen der Patient/innen. Angemerkt wird von den befragten Personen, dass Diagnosen oft

82 Vgl. https:./Awww.dzne.de/forschung/forschungsbereiche/populationsstudien.html (Zugriff 07.05.2014).
8 CSS, Helsana, OKK, SWICA; W. Beule, Leiter Data Mining & Statistik der Helsana Gruppe hat vertiefte Abklérungen zu Informatio-
nen Uber Demenzerkrankungen innerhalb seiner Institution vorgenommen.
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von den Leistungserbringern nicht oder nur unzureichend erfasst oder an die Versicherungen geliefert
werden. Wenn Diagnosen verfugbar sind, beruhen diese fir den ambulanten Bereich auf dem Tessiner
Code, welcher keine Identifizierung von Demenzerkrankungen erlaubt. Fiir den stationdren Bereich sind
teilweise Diagnosecodes gemass ICD-10-Codierung vorhanden, jedoch nicht fur alle Leistungserbringer.
Der Identifizierungsansatz Gber Diagnosen in den Krankenversicherungsdaten eignet sich folglich — zu-
mindest gemass der aktuellen Datenbasis — nicht zur Informationsgewinnung.

B Identifizierung liber den Gebrauch ausgewahlter Medikamente: Um Personen mit einer be-
stimmten Erkrankung zu identifizieren, wahlen die Krankenkassen gemeinhin den Weg, den Gebrauch
ausgewahlter Medikamente zu untersuchen. Verschiedene Studien in diesem Bereich wurden von den
Forschungsabteilungen der Krankenkassen — teilweise in Kooperation mit Universitaten — durchgefihrt
(z.B. Huber et. al. 2013) — wobei keine Studien gefunden wurden, die explizit auf Demenzerkrankungen
fokussieren. Eine Krankenversicherung hat fir die vorliegende Machbarkeitsanalyse eine explorative Aus-
wertung fur den ATC-Wirkstoffcode NO6D (Antidementiva) vorgenommen und kam auf einen Anteil von
1.8 Prozent der Versicherten®, die potentiell an einer Demenzerkrankung leiden. Unklar bleibt, Inwiefern
Medikamente mit diesem Wirkstoff auch an Personen mit anderen Erkrankungen oder praventiv an Per-
sonen ohne diagnostizierte Demenz verabreicht werden. Eine andere Krankenkasse hat in einem anderen
Projekt die Erfahrung gemacht, dass tUber den Medikamentengebrauch keine einwandfreie Identifizierung
von Erkrankungen vorgenommen werden kann.®

Zusammenfassend kann festgehalten werden, dass es sich lohnen wrde, eine Grundlagenstudie zur Iden-
tifizierung von Personen mit Demenzerkrankung tber den Gebrauch ausgewahlter Medikamente anhand
der Krankenversicherungsdaten durchzufiihren. Ob aus diesen Untersuchungen Indikatoren resultieren
wurden, die sich fir ein Versorgungsmonitoring eignen, lasst sich zurzeit allerdings nicht vorhersagen.

B Identifizierung lber Leistungserbringer: Eine der befragten Personen erwahnt, dass allenfalls Gber
Abrechnungen bestimmter Leistungserbringer wie Spitexdienste und stationdre Einrichtungen mit de-
menzspezifischen Dienstleistungen, Informationen gewonnen werden kénnten, weil fir Menschen mit
Demenzerkrankungen teilweise zusatzliche Kosten verrechnet werden. Allerdings musste dieser Ansatz
vertieft geprift werden. Es bestehen noch keine Erfahrungen, ob diese indirekte Vorgehensweise zielfiih-
rend ist.

B Identifizierung Giber TARMED-Positionen: Die befragten Personen bei den Krankenversicherern sind
eher nicht der Ansicht, dass Uber TARMED-Positionen belastbare Schatzungen zur Anzahl Menschen mit
Demenzerkrankung vorgenommen werden kénnen. Entsprechende TARMED-Positionen werden von Spe-
zialist/innen codiert (Position 00.0490 «Kognitive Abkldrungen und Beratung»); Die Position ist fur Fach-
arzte der Geriatrie reserviert, darf also von Hausarzt/innen nicht verwendet werden %

Uberlegungen zu den Kosten der Auswertung von Krankenversicherungsdaten

Ob Menschen mit Demenzerkrankungen in den Versicherungsdaten zu identifizieren sind, wird zurzeit
von Krankenversicherungen selbst untersucht. Falls die Identifizierung gelingt, kdnnten in periodischen
Abstédnden Auswertungsauftrage an die Statistikabteilungen der Versicherer oder an private Studienblros
vergeben werden, um Indikatoren zu berechnen — z.B. zu Unterschieden in den Gesundheitskosten zwi-
schen Menschen mit und ohne Demenzerkrankung. Die Kosten fur die Datenauswertungen der Kranken-
versicherungsdaten hangen davon ab, wie detailliert die Auswertungen sein sollen. Anzunehmen ist, dass

8 Dies entspricht rund 21’600 Versicherten. Die Versicherung hat einen Marktanteil von rund 15%. 15% von den geschatzten
110'000 Demenzerkrankten waren rund 16’500 Personen.

8 |m Rahmen eines Forschungsprojekts hat die Krankenkasse anhand des Medikamentengebrauchs Asthma-Patienten zu identifizie-
ren versucht und danach angeschrieben, worauf zahlreiche Versicherte sich gemeldet haben, die nicht an Asthma litten.

8 Hausarzt/innen mssen den Zeitaufwand far Demenzabklarungen mit ihnren TARMED-Grundpositionen aufsummieren (vgl. Anli-
ker/Zogg 2012).
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pro Erhebungsperiode ein funfstelliger Betrag aufgewendet werden misste. Offene Fragen bestehen im
Bereich der Datenschutzbestimmungen und dem Zugang zu den Daten. Weil zurzeit nicht feststeht, wie
gut es gelingt, Menschen mit Demenzerkrankungen in den Versichererdaten zu identifizieren, wurden
keine weiteren Abklarungen zu den Kosten fur Monitoringsstudien vorgenommen. Falls in der BAGSAN-
Datenbank, die zurzeit vom BAG aufgebaut wird, die erforderlichen Informationen enthalten sein werden,
durften sich sowohl die Probleme beim Datenzugang als auch die Kosten reduzieren. Die befragten Per-
sonen konnten noch keine prazisen Auskiinfte zu diesbezlglichen Details und der Verfligbarkeit der
BAGSAN-Datenbank geben (Vgl. Abschnitt 4.1).

Fazit

Aus den Krankenversicherungsdaten kdnnten Personen mit Demenzerkrankungen am ehesten Gber den
Leistungsbezug ausgewahlter Medikamente identifiziert werden. Offen bleibt, wie valide solche Indentifi-
zierungen sind. Potenziell liessen sich interessante Informationen gewinnen — u.a. bei Kostenvergleichen
mit Referenzgruppen. Allerdings fallen entsprechende Untersuchungen in den Bereich der Grundlagenfor-
schung. Fur die Verwendung von Kennzahlen in einem Versorgungsmonitoring misste zuerst eine spezifi-
sche Studie gemacht werden, um zu prifen, wie zuverldssig eine Identifizierung von Demenzerkrankten in
den Krankenversicherungsdaten vorgenommen werden kann. Im Rahmen der vorliegenden Machbarkeits-
studie fur ein Versorgungsmonitoring wurde der Beizug von Krankenversicherungsdaten daher nicht ver-
tiefter analysiert.

Tabelle 20 bietet eine stichwortartige Ubersicht der Starken, Schwéchen, Chancen und Risiken bezuglich
der Identifizierung von Menschen mit Demenzerkrankungen in den Krankenversicherungsdaten Uber den
Gebrauch ausgewahlter Medikamente.

Tabelle 20: Identifizierung von Menschen mit Demenzerkrankungen in den Krankenversiche-
rungsdaten: Starken, Schwachen, Chancen, Risiken

Starken

m An der Vorgehensweise zur Identifikation der Personen mit
Demenzerkrankungen anhand des Gebrauchs ausgewahlter
Medikamente wird zurzeit in mehreren Landern geforscht

Schwachen

m Zurzeit ist nicht bekannt, wie gut es mit Schweizer Daten
gelingt, Menschen mit Demenzerkrankungen in den Versiche-
rungsdaten zu identifizieren

m Der Zugang zu den Daten ist nicht ohne Weiteres gewahrleis-
tet, da sie im Besitz der Krankenversicherer sind. Fir periodische
Auswertungen besteht dadurch eine Schwierigkeit. Inwiefern
diese durch den Aufbau der BAGSAN-Datenbank eliminiert
wird, kénnen die zustéandigen Personen zurzeit nicht abschatzen

Chancen

m Falls es gelingt, Menschen mit Demenzerkrankungen in den
Versicherungsdaten zu identifizieren, konnten basierend darauf
Indikatoren zu den Kosten von Demenz berechnet werden

Risiken

m Wenn sich die Therapieformen (Verabreichung von Medika-
menten) dndern, ist die Vorgehensweise zur Identifikation der
Menschen mit Demenzerkrankungen ebenfalls anzupassen

Darstellung BASS
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Aus den oben gezogenen Fazits und der Analyse der Chancen und Risiken der verschiedenen Varianten
lasst sich ableiten, dass insbesondere drei Massnahmen fir ein Monitoring zweckmassig und zielfiihrend
sein durften:

B Umsetzung einer einheitlichen Erhebung von Patient/innen-Daten in den «Memory Clinics»

B Prifung einer Erweiterung der SOMED-Statistik, um Angaben zu demenzspezifischen Platzen zu erhal-
ten

B Auswertung von Assessment-Daten der Leistungserbringer Alters- und Pflegeheime und Spitex

Grob zusammenfassend wirden wir fir ein Demenzmonitoring ein pragmatisches Vorgehen vorschlagen,
ahnlich dem aktuellen Vorgehen im Kanton Tessin (vgl. Abschnitt 4.2).

8.1 Monitoring der Epidemiologie resp. des Versorgungsbedarfs

Abbildung 2 zeigt eine grafische Ubersicht zum vorgeschlagenen Vorgehen und zu den verwendeten
Daten im Bereich Epidemiologie/Versorgungsbedarf.

Abbildung 2: Ubersicht Gber die vorgeschlagenen Datengrundlagen — Ebene Epidemiologie/Ver-
sorgungsbedarf

Indikatoren fiir Monitoring .
Epidemiologie IVersorgungsbedarf> e >
Statistik der
Assessmentdaten ISoglaIrned.
: ) . nstitutionen
Personen in Alters- und Pflegeheimen der Leistungs- SOMED (BFS)
erbringer Heime
und Spitex
Personen in Privathaushalten Spitex-
Statistik
(BFS)

Personen, die sich in «Memory E:;::qg;r
Clinics» abklaren/behandeln lassen . s -
Clinics» Statistik der LTINS
prognosen
ambulanten (BFS)
Gesundheits-
o versorgung
Medizinische MARS (BFS)
Personen in Spitéalern Statistik der
Krankenhauser
(BFS)
Todesur-
sachenstatistik
Verstorbene Personen (BFS)
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Auf der Grundlage der Assessmentdaten der Alters- und Pflegeheime und der Spitex (MDS RAI-NH
und RAI-HC, ergdanzend PLAISIR) werden die Daten und Informationen zu Personen mit Demenzerkran-
kung gewonnen, die in Alters- und Pflegeheimen und zu Hause leben. Hochrechnungen erfolgen tber die
SOMED (fur die Heime ohne RAI-NH od. PLAISIR) und die Spitexstatistik des BFS (fir die Spitex ohne RAI-
HC od. die private Spitex, sofern hier keine eigene RAI-HC-Erhebung stattfinden soll). Die Pravalenzen
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kdnnen damit fur Personen, die in Kontakt mit einem dieser beiden Leistungserbringer sind (Alters- und
Pflegeheim oder Spitex), ermittelt werden.

Schatzungen gehen davon aus, dass gut die Halfte der Menschen mit Demenzerkrankungen zu Hause lebt
(BAG 2013, 13). Aus einer Befragung von Angehérigen 2012 ging hervor, dass Uber die Halfte der zu
Hause lebenden Menschen mit Demenz, die Spitex und/oder Tagesstatten nutzen. Rund ein Viertel hat
auch bereits einen Begleitdienst zu Hause und einen Kurzaufenthalt im Heim beansprucht.®”

Liicken in der Abdeckung resp. Datenlage ergeben sich bei diesem Vorgehen also hauptséchlich fur Per-
sonen mit dementieller Erkrankung, die mit keinem der erwahnten beiden Leistungserbringer in Kontakt
stehen. Dabei handelt es sich vor allem um Personen in Privathaushalten, die bisher ausschliesslich von
Angehérigen, Care-Migrant/innen etc. betreut wurden oder alleinlebende Personen, die sich in einem
relativ frhen Erkrankungsstadium befinden. In diesem Teilbereich muss auf Schatzungen aus (internatio-
nalen) Studien abgestitzt werden. Zum Teil durfte dereinst die ambulante Statistik MARS des BFS eine
Lucke fallen (Diagnosedaten aus Hausarztpraxen). Dabei ist jeweils die Gefahr von Doppelzahlungen zu
berlcksichtigen. Licken bestehen zudem im Bereich der Personen mit Demenzerkrankungen, die in Be-
hindertenheimen leben. Wobei hier davon auszugehen ist, dass die demenzielle Erkrankung mit einem
anderen Gebrechen in Zusammenhang steht.

Angaben zur Inzidenz oder zum Schweregrad oder zur Art der Demenzerkrankungen, zu Entwicklungen
etc. kdnnen anhand der Daten der Memory-Kliniken gewonnen werden. Derzeit wird es sich hier um
eine Unterschatzung handeln. Mit einem entsprechenden Ausbau der Memory-Kliniken und ihren Abkla-
rungskapazitaten, sollten die Moglichkeiten prazisere Informationen zu gewinnen, jedoch ansteigen. Auf
der Grundlage von Angaben zum Krankheitsverlauf kdnnten auch Schatzungen zur Anzahl Menschen mit
(bisher) nicht-diagnostizierter demenzieller Erkrankung vorgenommen werden.

Im Kanton Tessin werden zusatzlich Daten von therapeutischen Tageszentren, die von Pro Senectute be-
trieben werden, in ein Monitoring miteinbezogen. In diesen Zentren werden Informationen zum Schwere-
grad der Demenzerkrankung und weitere Angaben erfasst (z.B. Mini Mental Status, ADL, NOSGER u.a.).
FUr ein gesamtschweizerisches Monitoring brauchte es in diesem Feld allenfalls eine Erhebung, um sich
einen vollstandigen Uberblick zu verschaffen.

Erganzend kdnnen die Medizinische Statistik der Krankenhauser (stationare Behandlungen mit Haupt-
oder Nebendiagnose Demenz) und die Todesursachenstatistik beigezogen werden. Sobald erste Daten
von MARS vorliegen, ist zu prifen, inwiefern diese fur ein Demenzmonitoring verwendet werden kénnen.

8.2 Monitoring des Versorgungsangebots

Fur den Bereich der Angebotsseite der Versorgung sehen wir grundsatzlich folgende Mdéglichkeiten, Moni-
toringdaten zu generieren:

B Erweiterung der SOMED mit Variablen zum Angebot an demenzspezifischen Abteilungen (Demenz-
stationen) resp. demenzspezifischen Platzen und Tages- oder Nachtheimangeboten in den Alters- und
Pflegeheimen.

B Ergdnzend mussten die Angebote der Memory-Klinken (Anzahl, Abklarungskapazitaten) und allen-
falls zusatzlich demenz-spezifische Angebote in den Spitalern eruiert werden.

87 Ecoplan (2013b, 3). Aufgrund der Sensibilisierung und des voraussichtlich hoheren Informationsgrads der Personen im Sample sei
davon auszugehen, dass das Nutzungsverhalten in der Stichprobe im Vergleich mit der Gesamtbevolkerung Gberdurchschnittlich sei.
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B Durchfihrung periodischer Bestandesaufnahmen beziiglich verschiedener aussermedizinischen
Einrichtungen. Wie bereits erwahnt, besteht eine Kenntnisliicke im Bereich von Tages- oder Abklarungs-
statten im aussermedizinischen Bereich, z.B. von Einrichtungen, die von Pro Senectute betreut werden. In
einer breiteren Bestandesaufnahme (allenfalls Uber die Kantone) kénnten diese Angebote miteinbezogen
werden.

8.3 Monitoring der Kosten von Demenz

Die erhobenen Indikatoren des Monitorings werden dazu dienen, Kostenschatzungen vorzunehmen resp.
zu aktualisieren. Fur Studien zu den Kosten von Demenz sind zwei Arten von Informationen entscheidend:

B Angaben zum Mengengeriist, also Anzahl der von Demenzerkrankungen betroffenen Personen und
deren Inanspruchnahme von Leistungen (Anzahl Menschen mit Demenz im Heim, zu Hause, mit Inan-
spruchnahme von Spitexleistungen etc.)

B Angaben zu den Kosten der Leistungen, die von den Menschen mit Demenzerkrankung in Anspruch
genommen werden (Kosten des Heim-/Spitalaufenthalts von Menschen mit Demenz, Kosten fir informelle
Pflege, Spitexkosten etc.)

Es erscheint zweckmassig, das Vorgehen der Studie zu den Kosten von Demenz in der Schweiz aus dem
Jahr 2010 (Ecoplan 2010) in periodischen Abstédnden zu wiederholen bzw. ein Update vorzunehmen. In
der Studie werden die verflgbaren Informationen fir die Abschatzungen des MengengerUsts genutzt und
es werden Datengrundlagen aus nationalen Statistiken, nationalen Befragungen und Expertenschatzun-
gen verwendet, um die Kosten von einzelnen Leistungen zu eruieren.

Die Indikatoren des Monitorings dienen in erster Linie dazu, das Mengengeriist zu aktualisieren. Die
Auswertungen der Assesment-Daten von Heimen und Spitex-Organisationen erlauben eine Uberpriifung
bzw. Aktualisierung des Mengengerdists zur Betreuungsform (Heim, zu Hause) von Menschen mit De-
menzerkrankung und zum Umfang von Spitex-Leistungen. Die Assessment-Daten in Kombination mit der
Datenbank der «Memory Clinics» soll langerfristig zur Uberpriifung des Mengengeriists zum Diagnosesta-
tus und zum Abhangigkeitsgrad fur zu Hause lebende Menschen mit Demenz dienen. Die Medizinische
Statistik der Krankenhauser wird weiterhin dazu genutzt, die Anzahl Spitalaufenthalte mit Haupt- oder
Nebendiagnose Demenz zu bestimmen — dereinst dirften die Daten des Projekts MARS das Pendant fur
den ambulanten Bereich liefern. Fir die Schatzung der Kosten von Demenz sind Uberprifungen bzw.
Aktualisierungen der Mengengeriste von grosser Bedeutung.

Auch wenn die Schatzungen zu den Kosten fiir einzelne Leistungen in der Studie aus dem Jahr 2010
z.T. auf groben Naherungen beruhen, liefern sie wichtige Anhaltspunkte. Fir die Entwicklung der Kosten
werden aller Voraussicht nach nicht die Anderungen in den Kosten fir einzelne Leistungen bestimmend
sein, sondern die Entwicklung der Anzahl Menschen, die die Leistungen in Anspruch nehmen. Insofern
scheint es zielfiihrend, im Rahmen des Monitorings die Ressourcen fir eine zuverlassige Quantifizierung
des MengengerUsts einzusetzen.

Tabelle 21 zeigt die Datenquellen, die zur Bestimmung der Kosten der einzelnen Leistungen verwendet
wurden und die relevanten MengengerUste fur die einzelnen Kostenkategorien gemass der Studie zu den
Kosten von Demenz aus dem Jahr 2010.
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Tabelle 21: Datengrundlagen zur Schatzung der Kosten von Demenz

Kostenkategorie Datenquelle zur Schatzung der Kosten Relevante Mengengeriiste
der einzelnen Leistungen
Spital Krankenhausstatistik Anzahl Spitalaufenthalte von Menschen mit Demenz
(Medizinische Statistik der Krankenh&user)
Heim SOMED-Statistik Anzahl Menschen mit Demenz, die in Heimen leben
Spitex Spitex-Statistik Anzahl Menschen mit Demenz, die Leistungen der
Spitex in Anspruch nehmen
Hausarzt/innen: Betreuung ~ Santésuisse: Taxpunktwerte Arzt/innen Anzahl Arztkonsultationen v. Menschen mit Demenz
und Diagnostik
«Memory Clinics» Angaben des Vereins «Swiss Memory Clinics»  Anzahl Abkldrungen in den «Memory Clinics»
Medikamente Interpharma (Fabrikabgabepreis der verkauften  Kein Mengengerist - direkter Zugang Gber Kosten
Antidementiva)
Indirekte Kosten: Informelle Marktlohnansatz: Aquivalenzgruppen nach Anzahl zu Hause lebende Personen mit informeller
Pflege und Betreuung NOGA, Satellitenkonto Haushaltsproduktion BFS Hilfe von Angehérigen

Zeitaufwand fur informelle Pflege und Betreuung

Quelle: Linke und mittlere Spalte: Ecoplan (2010, 19); rechte Spalte: BASS in Anlehnung an Ecoplan (2010, 22)

Anzumerken ist, dass gemass den letzten Schatzungen nahezu die Halfte der durch Demenz verursachten
Kosten indirekte Kosten in Form von informeller Betreuung und Pflege sind (44%; Ecoplan 2010, 36).
Diese Leistungen werden unentgeltlich von Angehérigen erbracht und nicht Gber Krankenkassenpramien,
Steuern oder andere FinanzflUsse finanziert. Die Annahmen zum Betreuungsumfang wirken sich stark auf
die geschatzten Kosten der Demenz aus.® Wichtig fir die Entwicklung wird demnach sein, inwieweit es
durch verschiedene Unterstitzungsmassnahmen ermdéglicht wird, demenziell erkrankte Personen még-
lichst lange zu Hause betreuen zu kénnen.

8.4 Tabellarische Ubersicht iiber die fiir das Monitoring empfohlenen
Datengrundlagen

Die nachfolgenden Tabellen (Tabelle 22, Tabelle 23) zeigen abschliessend Ubersichtsartig die fir das
Monitoring empfohlenen Datengrundlagen und Variablen sowie die bleibenden Liicken und Vorbehalte.

8 Eir eine schweizspezifische Uberpriifung/Aktualisierung dieser Annahmen wire allenfalls eine gezielte Befragung von Angehéri-
gen in Betracht zu ziehen, die sich von der Struktur her an das Modul «unbezahlte Arbeit» der SAKE anlehnt, aber zusétzliche de-
menzspezifische Fragen enthalten musste.
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Tabelle 22: Ubersicht Gber die fur das Monitoring vorgeschlagenen Datengrundlagen auf Ebene Epidemiologie/Versorgungsbedarf

Angaben bzgl. Epidemiologie /
Versorgungsbedarf

Daten-/Informationsquellen

Bemerkungen

Personenin Alters- und Pflegeheimen

- Alter und Geschlecht

- Typ der Demenzerkrankung (Alzheimer,
andere demenzielle Erkrankung)

- Stand der kognitiven Leistungsfahigkeit CPS

- Aktivitaten des taglichen Lebens ADL

- Medikation (Neuroleptika, angstreduzierende
Medikamente, Antidepressiva)

Assessmentdaten der Heime:

RAI-NH, PLAISIR

-> Hochrechnung mit Statistik der
sozialmedizinischen Institutionen
SOMED (BFS)

Liicken: Heime, die ausschliesslich BESA verwenden,
werden in Ubergangszeit nicht beriicksichtigt. Die
Ubertragbarkeit diirfte aber hoch sein

Zu beachten: Datenzugéanglichkeit fir 6ffentl. Hand.
Evil. sind Auftragsauswertungen durch Q-Sys (RAI)
oder ISE (PLAISIR) notwendig (analog Studien der
ALZ 2012)

Personenin Privathaushalten

- Alter und Geschlecht

- Wohn-/Haushaltssituation

- Stand der kognitiven Leistungsfahigkeit CPS

- Instrumentelle Aktivitatend. tagl. Lebens IADL

- Medikation (Neuroleptika, angstreduzierende
Medikamente, Antidepressiva)

Assessmentdaten der Spitex:

RAI-HC

-> Hochrechnung mit Spitex-
Statistik (BFS)

Liicken: Daten der privaten Spitex mussten separat
erhoben werden. Hochrechnung nétig

Zu beachten: Datenzugénglichkeit fur 6ffentl. Hand.
Datenherrin ist Spitex Verband Schweiz. Auftrags-
auswertungen notwendig

Liicken: Keine Daten fir Personen in Privathaus-
halten verfugbar, die keine Spitex beanspruchen

Erganzend:

Personen, die sich in «Memory Clinics»

abklaren/behandeln lassen

- Alter und Geschlecht

- Typ der Demenzerkrankung (ICD-10),
Komorbiditaten bzw. Nebendiagnosen

- Inzidenzen

Datenbank der «kMemory Clinics»

Zu beachten: Bzgl. Pravalenzschatzung Doppelzah-
lungen méglich, da sowohl Personen in Heimen, in
Privathaushalten etc. Behandlung in Anspruch neh-
men kénnen

Zu beachten: Datenzugénglichkeit fur die &ffentl.
Hand. Auftragsauswertungen notwendig

Personenin Spitalern

- Alter und Geschlecht

- Typ der Demenzerkrankung (ICD-10),
Komorbiditaten bzw. Nebendiagnosen

Medizinische Statistik der
Krankenhauser (BFS)

Zu beachten: Bzgl. Pravalenzschatzung Doppel-
zahlungen mdglich, da sowohl Personen in Heimen
als auch in Privathaushalten einen stationaren
Spitalaufenthalt haben kénnen

Verstorbene Personen
- Alter und Geschlecht

Todesursachenstatistik (BFS)

Zu beachten: Interpretation der Demenz als Todes-
ursache

Darstellung BASS
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Tabelle 23: Ubersicht Gber die fur das Monitoring vorgeschlagenen Datengrundlagen auf Ebene Versorgungsangebot

Angaben bzgl. Versorgungsangebot

Daten-/Informationsquellen

Bemerkungen

Stationarer Bereich Heime / Tages-und

Nachtstrukturen

- Anzahl demenzspezifische Platze / Bettenin
stationaren Einrichtungen

- Anzahl demenzspezifische Tages-/Nacht-
platze in stationaren Einrichtungen

Statistik der sozialmedizinischen
Institutionen SOMED (BFS)

Zu beachten: Sofern Variablen in der SOMED neu
aufgenommen werden. Definition von «demenzspezi-
fisch» muss noch geklart werden

Ambulanter Bereich
- Anzahl «Memory Clinics» und deren Kapazitat
fur Abklarungen

- Anzahl Tages- od. Abklarungsstatten im
aussermedizinischen Bereich, Kapazitaten

Datenbank der «Memory Clinics»

Periodische Bestandesaufnahme

Zu beachten: Datenzuganglichkeit fur die 6ffentl.
Hand. Auftragsauswertungen notwendig

Zu den Tages- oder Abklarungsstatten im aussermedi-
zinischen Bereich (z.B. Pro Senectute) sind periodi-
sche Bestandesaufnahmen nétig (z.B. Uber Kantone)
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ADAMS Aging, Demographics, and Memory Study (vgl. Plassman et al. 2007)

ALZ
BAG

BESA
BFS
BRFSS
CHAP

CPS
DEAS

DRG
DSM-5

EGBI
FMH

GDK
HRS
ICD-10
KLV
KVG
MARS

MCBS

MDS
NICER
PLAISIR

RAI-HC
RAI-NH
SAKE

SGB
SHARE

SOMED

Schweizerische Alzheimervereinigung

Bundesamt fur Gesundheit

Bewohner/innen Einstufungs- und Abrechnungssystem
Bundesamt fur Statistik

Behavioral Risk Factor Surveillance System, USA
Chicago Health and Aging Project

Cognitive Performance Scale

Deutscher Alterssurvey
Diagnosis Related Groups (diagnosebezogene Fallpauschalen)
Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, 5th Edition

Erhebung zum Gesundheitszustand von betagten Personen in Institutionen

Verbindung der Schweizer Arztinnen und Arzte

Schweizerische Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und —direktoren
Health and Retirement Survey, USA

International Classification of Diseases, 10. Revision
Krankenpflege-Leistungsverordnung

Bundesgesetz Uber die Krankenversicherung

Modules Ambulatoires des Relevés sur la Santé (Projekt des BFS zu Statistiken der ambulanten
Gesundheitsversorgung)

Medicare Current Beneficiary Survey, USA

Minimum Data Set
National Institute for Cancer Epidemiology and Registration

Planification Informatisée des Soins Infirmiers Requis
Resident Assessment Instrument Home Care
Resident Assessment Instrument Nursing Home
Schweizerische Arbeitskrafteerhebung

Schweizerische Gesundheitsbefragung

Survey of Health, Ageing and Retirement in Europe

Statistik der Sozialmedizinischen Institutionen
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11.1 Begleitgremium der Studie

11.1.1 Teilnehmende am Expertenworkshop (1. Juli 2014)
Organisation / Institution Name Vorname
Bundesamt fir Statistik, Sektion Gesundheit Kaeser Martine
Centre hospitalier universitaire vaudois CHUV Démonet Jean-Francois
FEGEMS, Fédération genevoise des établissements médico-sociaux Stucki Genevieve
Felix Platter Spital (Memory Clinic) Blasi Stefan

H+ Die Spitaler der Schweiz Berger Stefan
Haute Ecole de la Santé La Source Lausanne HES Verloo Henk
Institut fur Hausarztmedizin, Universitatsspital Zirich Senn Oliver
Kanton Aargau, Abteilung Gesundheitsversorgung Wippl Claudia
Kanton Basel-Stadt, Abteilung Langzeitpflege Brunner Jessica
Pro Senectute Schweiz Bula Christa
Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und —direktoren Coppex Pia

GDK/ CDS

Psychiatrische Universitatsklinik Zarich, Klinik fir Alterspsychiatrie Savaskan Egemen
Observatoire valaisan de la santé Clausen Frédéric
Qualis Evaluation Imhof Anita
santésuisse Die Schweizer Krankenversicherer Grunder Stefan
Schweizer Berufsverband fir Pflegefachfrauen u. Pflegefachménner Portenier Lucien
Schweizerische Alzheimervereinigung Martensson Birgitta
Schweizerische Alzheimervereinigung Gadient Nicole
Schweizerische Alzheimervereinigung Bandi Susanne
Schweizerisches Gesundheitsobservatorium Obsan Pellegrini Sonja
SGAP / SPPA, Schweizerische Gesellschaft fir Alterspsychiatrie und - von Gunten Armin
psychotherapie

Spitex Verband Schweiz Mylaeus-Renggli  Maja
SUPSI, Scuola universitaria professionale della Svizzera italiana Pezzati Rita
Universitat Bern, Institut fur Pathologie Hewer Ekkehard
Universitat Zarich, Zentrum fir Gerontologie ZfG Schelling Hans Rudolf
Verein fur Pflegewissenschaft VFP Neuhaus Ursa

Schriftliche Inputs wurden uns zudem von Dr. Stefanie Becker, Leiterin Institut Alter, Berner Fachhoch-

schule, geliefert.

Weiter bestand ein Austausch mit Herrn Christoph Schmid, Ressortleiter Gerontologie, CURAVIVA - Ver-

band Heime und soziale Institutionen Schweiz.
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11.1.2 Befragte Expert/innen im Rahmen der Machbarkeitsanalyse

W Prof. Dr. Andreas U. Monsch, Prasident des Vereins «Swiss Memory Clinics»

B Dr. Jacques Huguenin, Bundesamt fiirs Statistik, Gesamtprojektleiter MARS; Mathias Steffen, Wissen-
schaftlicher Mitarbeiter MARS

B Dr. Simone Bader, Bundesamt fiir Gesundheit, Kontakt fir Fragen zum Nationalen Krebsregister

B Anthony Francis, Bundesamt fur Statistik, Projektleiter SOMED

B Dr. Marco Storni, Bundesamt fur Statistik, Projektleiter SGB

B Alain Vuille, Bundesamt fur Statistik, Sektionschef, Arbeit und Erwerbsleben (SAKE)

B Dr. Guido Bartelt, Gesundheitsbkonom, Geschaftsfihrung/Partner Q-Sys AG, Experte RAI-Instrumente
B Beat Stlbi, Geschaftsfuhrer BESA Care AG

B Maja Mylaeus-Renggli, Spitex Verband Schweiz, Leitung Qualitat, Zustandige fur RAI-HC

B \Wolfgang Beule, Helsana-Gruppe, Leiter Data Mining & Statistik — FCD Controlling & Informationsma-
nagement
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11.2 Beispiel Meldeformular «West Virginia Alzheimer’s Disease
Registry»
{Toll Free Help: 877-WVU-ADRD) West Virginia Alzheimer’s Disease Registry  (Toll Free Fax: 877-FAX-WVAD)

Health Care Provider Reporting Form
Diagnosing or Treating Physician

West Virmima Medical License Number: First Mame: Middle Inrtial: Last Name:

Physician’s Preferred Contact Address
Street: City: State: LI
Telephone: Fax: Emanl:

Medical Specialty: O Neurology O Psychiatry O Gerniatrics ) Family/'General Practoce O Internal Medicine O Other

Reporter’s Mame {if different from abowve): {First Mame, Last Name)
Beporter’s Profession: O MD D DO D FPA QgLNP OoNP O RN O Admmistator O Other {specify):

Patient Information & Medical History of Alzheimer’s Disease or Related Disorder (ADRIY)

Patient™s MName Today"s IMate:
First Wame: Meddle Instial: Last Name: Maiden Name:

Gender: O Male 0O Female Last Four hgits of Social Security Number: XXX - XX -

Place of Birth: City: State: Country: Date of Birth | Momth/ Day 'y ear):

Education Level: 0[O Grade School O High School O College O Graduvate Degree
Patient™s Current Address
Street: City: State: Lip:

With whom does the patient live? O Alone O Assisted living O Nursing home 0 State Facility
O Veterans Administration facility O Private residence with caregiver O Odher

ls the caregiver: O Spouse 0 Other famuly member O Pmd assistant [0 Adult day care center [0 Other

Race: O White O African Amerncan O Amencan [ndian/Alaskan Native O Asian/Pacitic [slander O Multi-racial O Cther

Ethnicity: [0 Mon-Hispame™on-Latino Is the patient or caregiver interested in receiving further

O Hispanic disease-related information? DO Yes DO No

Age at ADRIY onset? 0 Unknown Age at ADRIY diagnosis? 0 Unknown

If possible, classify patient™s dementia (check all that applv): O Alrheimer’s disease O Senile dementia
O Presenile dementia 0 Multi-infarct dementoa O YVascular Dementia O Mixed dementia O Unknown
0 Drug induced or alcoholic dementia O ) 0 Creutzfeldt-Jakob disease

O Parkinson’s disease [0 Huntington's disease 0 Dementia with Lewy Bodies O Frontotemporal Demenna

Stage of ADRD at Diagnosis: O Early {Mild) 0 Middle {Moderate ) O Late {Severe)

Current stage of ADRD: O Early (Mild) 0O Nhddle (Moderate) O Late (severe)

ADRD-related exams (check all that apply): O EEG O Mini Mental O MRI O Others ( specifyv):

Is the patient receiving prescription medication(s) for ADRD? [0 No [0 Yes (specity)

Other health conditions (check all that apply}? O Obesity O [habetes [0 Hypertension [0 Elevated cholesterol

0 Cardiovascular disease [ Cerebrovascular disease [0 Neurological disease [ Ckther (specify):

Idoes the patient have any other psychiatric illness? [0 Yes (specify): 0 Mo O Unkmown

Idoes the patient have blood relatives that have or had ADED? 0O Yes 0O No O Unknown

Has the patient been exposed to the following? Head mauma: 0 Yes 0O No O Unknown I ves, Age?
Tobacco: O Yes O No O Unknown Drug abuse: O Yes O No 0O Unknown

Alcohol abuse: O Yes 0O No O Unknown

Prolonged exposure to contaminants andfor toxins? O Yes O No O Unknown
If ves, please describe:
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{Toll Free Help: 877-WVU-ADRD) West Virginia Alzheimer’s Disease Kegistry (Toll Free Fax: 877-FAX-WVAD)

Instructions:

Plzaze provide all available information. If yon are wesers please cheek “enbwnoon™ If an answer is different from the available choices
pleaze check “Orher™.

Pleass determive whether the paniest or care giver is interssted in receiving forther disease-related informeanion. Information may consist
of wpdates about weatment of people with Alrheimer’s diszaze and related disorders; wpdares shoot care for people with Albeimers
dizeaze and related dizorders; somemary of aoe-identifying dam obrained by the West Virginia A lvheimer’s Diizeass Regizmy;
information ahout oppormanitics o pamicipate in rezearch peloding clinical mwials.

Definitions:

ADRI Staging: Early (MMild): Decreased koowledge of recent occasions of cuffent events; impaired ability w perfornm challenging
mental arithmenic- to cowet backoward from 75 by 7s; decreased capacity for complex tasks (e.g., paying bills and mapsging finances]);
reduced mesmory of personal bistory; sy be subdoeed and withdraws, especially b socially or mestally challepging siuations; weable 1o
recall swch important details a3 their corrent address, telepbone pomber or the seme of bgh school from which they gradusted.

Middle (moderate): Lose awareness of recent experiences, events and surroondings, recollect personal bistory imperfectly, semerally
recall their own mame; occasionally forget mame of spowse or primany carsgiver but distingoish familiar from wnfamiliar faces; nsed
belp geming dressed; experience disroprion of pormal slesp walding cycls; peed belp with toileting; increasing arinary of fecal
incontinencs; experience personaliny changes and behaorioral symproms, suspicionsness and debosions, ballucinstions, or compualsive,
TEpETiTve behaviors such 23 bend-wringing; may wander and become lost.

Late {severs). Lose capacity for recognizable speech, althoogh words or phrases mey occasionally be wiered; pesd help with catieg and
toileting; gemeral incomtinence of wine, loss ability to wall withoot assistance, inability to sit withoot suppornt, inabiliny o smile, and
bald hs.ndu“ reflexes become ahoormal and rmuscles grow rigid; swallowing is impained.

Classification of Disorders by ICD-8-CM codes Classification of Disorders by ICD-10-CM codes
Alrheimer’s disease ABL Crentrfeldt-Jakob disease
2900 Zenile dementin,
290.1-290.13 Presendle dementia Fi1 Vascular dementia
290.2-290.21 Semile demenris with delosions]l 'depressive feammes. FOL.0 Wascular dementia of acute coset
2803 Semile demenria with delirmem. Firl.1 MNInit-mferct dementia
3310 Alrheimer's disease. FO1.2 Suobcortical vascular dementia
Multi-infarct dementia Fil.3 Mixed cortical =nd subcortical vescular demenria
150429043 Artenosclerotc demmenoia FO1.E Orther vasoolar demendia
Alcobolic dementia FOLS WVascular demenria, unspecified
2912 Ochees alcohalic demmentia.
292 E2 Diruz-indnced dementia. G10 Huntington's diseass
Medical diapnoses with dementin
254 0-794 9 Other organic coaditions (chronic). Incldes: GId Parkinson’s disease
=rmestic syndrome, dementia in condstions 3 i
claccifind aleanhere, other specified argenic brain G50 Alrheimer’s disesse
e e ] G300 Alrheimer’s disease with eerly onset (onset nsually
310.0-310.9 Specific nonpsychotic mental disorders due 1o before the age of £5)
arzanic brain dammags. Tnclodes: Footal lobs E30.1 Alrheimer's diseage with lase onset I:Q'DEEI:'I:I.I'I.I.H]J“_F
d T T R E L GILE E::E:&::ef}djm
cancussion syndrome, other specified nonpsyohotic il i 3 - |
el disorder fﬂ']lﬂ'“-l.‘ﬂ.g ur!m Hrain d.am.a.ge, E30D Alrheimer’s ﬂl‘i!ﬂ.'l!. 'I!I.T.LlPEﬂ.EEd

unspecified nooprychotc menml disorder following

R, 3 G31 Other depenerative diseases of the mervous
331.1-3319 Other cassbral degenerstions. Inchades Pick's SESN WL Eet s o,
3 i i : 5 G310 Circumecribed bexin amophy
disemce, senile degenerarion of the boain, Picks cicamsn
comemumicaring brdrocephalng, obsmactve > 3 ! -
byd phahr: and ce 1 deg o E G311 Sla:l::ﬁigmum of bzain, not elsewhers
E & [
disemces claszified elsewhens, ather shral
L 3 : - s Lk i Dezenerarion of nervoas system due o alcohal
33240-332.1 Patkinson's disease. N T e kgl yjmecanen
3334 RO G3lE Other specified degenerative disexce of nervous
i) S-cm.h'.; wirhaut mention of psychosis. T

Grey-mester degenerarion
Lewy body disease
Gile Dezenerarive disemce of nervous systemn, unspecified

Quelle: Alle Informationen zum Register sind verflgbar unter http://wvadr.hsc.wvu.edu (Zugriff 09.05.2014)
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11.3 Klassifizierungssysteme

11.3.1 ICD-10-GM Version 2014

Kapitel V

Psychische und Verhaltensstorungen

(FO0-F99)

Organische, einschlieBlich symptomatischer psychischer Stérungen
(FOO-F09)

[...]

Demenz (FOO-FO3) ist ein Syndrom als Folge einer meist chronischen oder fortschreitenden Krankheit des Gehirns mit Stoérung vieler
hoherer kortikaler Funktionen, einschlieBlich Gedachtnis, Denken, Orientierung, Auffassung, Rechnen, Lernfahigkeit, Sprache und
Urteilsvermogen. Das Bewusstsein ist nicht getriibt. Die kognitiven Beeintrachtigungen werden gewohnlich von Verdnderungen der
emotionalen Kontrolle, des Sozialverhaltens oder der Motivation begleitet, gelegentlich treten diese auch eher auf. Dieses Syndrom
kommt bei Alzheimer-Krankheit, bei zerebrovaskularen Stérungen und bei anderen Zustandsbildern vor, die priméar oder sekundar
das Gehirn betreffen.

F00.-* Demenz bei Alzheimer-Krankheit (G30.-1)

Die Alzheimer-Krankheit ist eine primar degenerative zerebrale Krankheit mit unbekannter Atiologie und charakteristischen neuropa-
thologischen und neurochemischen Merkmalen. Sie beginnt meist schleichend und entwickelt sich langsam aber stetig Gber einen
Zeitraum von mehreren Jahren.

FO01.- Vaskuldre Demenz

Die vaskulare Demenz ist das Ergebnis einer Infarzierung des Gehirns als Folge einer vaskularen Krankheit, einschlieBlich der zerebro-
vaskularen Hypertonie. Die Infarkte sind meist klein, kumulieren aber in ihrer Wirkung. Der Beginn liegt gewohnlich im spateren
Lebensalter.

Inkl.: Arteriosklerotische Demenz

F02.-* Demenz bei anderenorts klassifizierten Krankheiten
Formen der Demenz, bei denen eine andere Ursache als die Alzheimer-Krankheit oder eine zerebrovaskuldre Krankheit vorliegt oder
vermutet wird. Sie kann in jedem Lebensalter auftreten, selten jedoch im hoheren Alter.

F03 Nicht ndher bezeichnete Demenz
Inkl.: Prasenil:
Demenz o.n.A.
Psychose o.n.A.
Primére degenerative Demenz o.n.A.
Senil:
Demenz:
depressiver oder paranoider Typus o.n.A.
Psychose o.n.A.
Exkl.:  Senile Demenz mit Delir oder akutem Verwirrtheitszustand (FO5.1)
Senilitat o.n.A. (R54)
[...]

F06.7 Leichte kognitive Stérung

Eine Storung, die charakterisiert ist durch Gedachtnisstérungen, Lernschwierigkeiten und die verminderte Fahigkeit, sich langere Zeit
auf eine Aufgabe zu konzentrieren. Oft besteht ein Gefihl geistiger Ermidung bei dem Versuch, Aufgaben zu I6sen. Objektiv erfolg-
reiches Lernen wird subjektiv als schwierig empfunden. Keines dieser Symptome ist so schwerwiegend, dass die Diagnose einer
Demenz (FO0-FO3) oder eines Delirs (FO5.-) gestellt werden kann. Die Diagnose sollte nur in Verbindung mit einer korperlichen
Krankheit gestellt und bei Vorliegen einer anderen psychischen oder Verhaltensstérung aus dem Abschnitt F10-F99 nicht verwandt
werden. Diese Storung kann vor, wahrend oder nach einer Vielzahl von zerebralen oder systemischen Infektionen oder anderen
korperlichen Krankheiten auftreten. Der direkte Nachweis einer zerebralen Beteiligung ist aber nicht notwendig. Die Stérung wird
vom postenzephalitischen (FO7.1) und vom postkontusionellen Syndrom (F07.2) durch ihre andere Atiologie, die wenig variablen,
insgesamt leichteren Symptome und die zumeist kiirzere Dauer unterschieden.

Quelle: www.dimdi.de
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11.3.2 ICPC-2 International Classification of Primary Care - 2™ Edition
Auszug Psychologische Codes (Stand 27.09.2011)

Psychologisch P

P01 Gefuhl Angst/Unruhe/Spannung

P02 Akute Stressreaktion

P03 Depressives Gefuhl

P04 Reizbares/argerl. Gefuhl/Verhalten

P05 Senilitat, sich alt fihlen/benehmen

P06 Schiafstorung

PO7 Vermindertes sexuelles Verlangen

P08 VVerminderte sexuelle Erfillung

P09 Besorgnis wegen sexueller Praferenz

P10 Stammeln/Stottern/Tic

P11 Essstorung beim Kind

P12 Bettnassen/Enuresis

P13 Enkopresis/Stuhlkontroliproblem

P15 Chronischer Alkoholmissbrauch

P16 Akuter Alkoholmissbrauch

P17 Tabakmissbrauch

P18 Medikamentenmissbrauch

P19 Drogenmissbrauch

P20 Gedachnisstorung

P22 Verhaltenauffalligk /Entwickl.stor.Kind

P23 Verhaltauff._/Entwick._stor., Adoleszens

P24 Spezifische Lemstorung

P25 Lebensphasenproblem Erwachsen

P27 Angst vor Geistesstorung

P28 Funktionseinschr./Behinderung (P)

P29 Psych. Sympt., Beschwerden, andere
Demenz

P71 Organ. Psychosyndrom, anderes
Schi opt .

Psychose NNB, andere
5 andere

g8338383333333333

Quelle: www.icpc.ch/fileadmin/user_upload/twopager0208.pdf

11.3.3 Tessiner Code

Auszug Codes Erkrankungen des Nervensystems und Psychische Erkrankungen

L. Nervensystem

L1 Hirn / Rickenmark

L2 Periphere Nerven

L3  Lahmung/ Ataxie

L4 Migrane und Aquivalente

L5 Epilepsie

L9 Andere Erkrankungen des Nervensystems

M. Psychische Erkrankungen
M1  Schlafstérungen

M2  Psychische Erkrankungen
M3  Psychoorganische Erkrankungen

Quelle: www.fmh.ch/de/data/pdf/import_fmh/tarife/anhang_4b_d.pdf
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11 Anhang

11.4 Fragemodul zur Verschlechterung der kognitiven Fahigkeiten im
Fragebogen des US-amerikanischen Behavioral Risk Factor Sur-
veillance System, BRFSS

BRFSS

Module 27: Cognitive Impairment

The next few quastions ask about difficulties in thinking or remambaring that can maks a big diffaranca in
everyday activities. This does not refer to cccasionally forgatting your keys or the nama of someons you
racantly met. This refers to things like confusion or mamory loss that are happening mora often or getting
worse. Wa want to know how thesse difficultiss impact you or somaons in your housshold.

1. Dwring the past 12 months, have you axpariencad confusion or memery loss that
is happsening mora oftan or is gatting worsa?
{453)
1 Yas
2 Mo
¥ Dion’t know [ Mot sure
a2 Refusad
CATI HOTE: ¥ 1 adult in household and @1 =1 (Yes), go to Q4; otherwise, go to next module.
CATI NOTE: ¥ number of adults > 1, go to Q2.
2. [f Q@1 = 1); Mot including yoursalf], how many adults 18 or clder in your housahold

axpariencad confusion or memory loss that i happening more often or is getting worsa
during the past 12 months?

(454)
i MNumber of peopls [6 = & or more]
- MOME
T Dion’t know [ Mot sure
9 Refusad
CATINOTE: HQ1 =1 and Q2 = & go to Q4.
CATI HOTE: ¥ number of adulis > 1 and Q2 < 7; continue. Otherwise, go to next module.
CATINOTE: Q2 < T; go to Q3. Dtherwise, go to next module.
3 Of thasa peopla, please select the parson who had tha most recant birthday. How old is
this person?
(455-456)
Read only if necessary:
g1 Ags 18-28
G2 Age 30-38
063 Age 40-48
a4 Age 50-50
a5 Age B0-E0
a8 Age TO-78
a7 Ags BO-B8
asg Age 80 +
Do not read:
L Dion’t know [ Mot sure
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X BRFSS

o949 Refusad

CATI NOTE: ¥ Q1 # 1 (Yes); read: “For the naxt set of gquestions we will refer o tha person you
identified as “this parson’.”

INTERVIEWER HOTE: Repeat definition only as nmeeded: “For thasa quastions, please think about
confusion or memery loss that is happening more often or getting worsa.™

.

Dwring the past 12 months, how often [F Q1 = 1 (Yes): insert “have you;” otherwise,
insert “has this persocn”) given up household activities or choras [If Q1 = 1 (Yes): insert
“you;” otherwise, insert “thay™] used to do, becauss of confusion or mamory loss that is
happaning more often or is getting worsa?

457)

Please read:

Always
Lisually
Sometimas
Raraly
Mevar

O e 3 b

Do not read:

¥ Don’t know | Not surs
2 Refusad

As a result of [F Q1 =1 (Yes): insert “your;” otherwise, insert “thizs person's”] confusion
or memory loss, in which of the following four areas [IiF Q1 = 1 (Yes): insert “do you;”
otherwise, insert "doas this parson™] need the MOST assistancae?

(458)
1 Safety [read only if necessary: such as forgatting to turn off tha stove
or fallimg]
2 Transportation [read only if necessary: such as getting to doctor's
appointments]
3 Housahold activities [read only if necessary: such as managing monay or
hiousekeeping]
4 Perzocnal cars [read only if necessary: such as aating or bathing]
Do not read:
5 Meads assistanca, but not in thoss areas
L Dioasn't need assistance in any arsa
¥ Cion’t know ( Mot sure
4 Refusad

Dwring the past 12 months, how often has confusion or mamory loss intarfersd with [IF
1 =1 (Yes): insert “your;” otherwise, insert “this person's”] ability to work, voluntesr,
or angaga in social activities?

{453)

2011 BRFSS/FInalflenuary 27, 2011
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Please read:

1 Always

2 LUisually

3 Sometimas

= Raraly

5 MNever

Do not read:

T Dion’t knowr | Mot sure
2 Refusad

Dwring the past 30 days, how oftan [IF Q1 =1 (Yes): insert “has;” otherwise, insert
“hawa you,”] @ family member or friend providad any care or assistance for [FQ1=1
(Yes): “you;” otherwise, insert "this person”™] bacawss of confusion or memory loss?

(4E0])
Please read:
1 Alvays
2 Lisually
3 Sometimas
4 Rarsly
5 MNever
Do not read:
T Don’t know | Not surs
9 Raefusad

Has anyone discussad with a health care profassional, increases in [IF Q1 = 1 (Yes):
insert “youwr;” otherwise, insert “this parson’'s”] confusion or memory loss?

[461)
1 Yas
2 MNo [Go to next module]
T Don't know [ Mot sure  [Go to next module]
ke Refusad [Go to next module]
[HQ1=1[Yes): insert "Have you;” otherwise, insert "Has this person”] recaived
traatmant such as therapy or medications for confusion or memory loss?
(462)
1 Yos
2 Mo
¥ Dion’t know / Mot sure
o Refusad
2011 BRFSS/Finalflenuary 27, 2011 76
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¥ BRFSS

10. Hzs a haalth care professional ever said that [IF 31 = 1 (Yes): insert “you hava;”
otherwise, insert “this parson has”] Alzhaimar's diseass or soma othar form of
demantia?

{263}
1 as, Alzheimer’s Disgasa
2 o5, some other form of dementia but not Alzheimer's Disaase
3 Mo diagnosis has besn givan
T Dion’t know | Mot sure
9 Refusad

Module 28: Social Context

Mow, | am going to ask you about savaral factors that can affect a parson's haalth.

If Core 08.21 =1 or 2 (own or rent) continue, else go to Q2.

1. How often in the past 12 months would you say you wers wornied or strassad
abouwt having encugh monsy to pay your rent'mortgags? Would you say you wers
wiorriad or strassed-—

(484)
Please read:
1 Always
2 Usually
3 Sometimas
4 Raraly
5 Mevar
Do not read:
B Mot applicabla
¥ Dion’t know | Mot sure
£ Refusad

2. How often in the past 12 months would you =ay you wers worried or strassad about
having ancugh monay fo buy nutntious meals? Would you say you ware womied or
strasssd-—

{4E5)

Please read:

Always
Usually
Sometimas
Raraly
Never

e M=

Do not read:

2011 BRFSA/FInalfdanuary 27, 2011

Quelle: http://Awww.cdc.gov/brfss/questionnaires.htm#archive
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Anzumerken ist, dass Ergebnisse einer telefonischen Befragung nach einer Verschlechterung der kogniti-
ven Fahigkeiten keine «Diagnose» darstellen kénnen. Screenings, die auf die Ermittlung von kognitiver
Beeintrachtigung zielen, stiitzen sich gemeinhin auf drei Pfeiler (vgl. Larner 2012):

W Angaben der Befragten zu subjektiver Beeintrachtigung
B Angaben zur Bewadltigung von instrumentellen Alltagsaktivitaten (z.B. 4-IADL)
B Kognitive Leistungstberprifung durch Fachpersonen

Dabei handelt es sich in aller Regel um Abklarungen im Rahmen von klinischen Settings, teilweise unter
Beizug von Angehdorigen, und nicht um telefonische Befragungen. Als einfaches Beispiel eines Tests zur
kognitiven LeistungsUberprifung sei hier der Six ltem Cognitive Impairment Test (6CIT; vgl. Abbildung 3)
aufgefuhrt, eine Alternative zum Mini Mental Status Test (MMST). Er besteht aus sechs kurzen Fragen
bzw. Aufgaben, die die Bereiche Orientierung, Gedachtnis und Konzentration abdecken. Der Test wird in
der deutschen INVADE3-Studie angewendet, eine epidemiologische Langzeituntersuchung zu zerebrovas-
kularen Erkrankungen und Demenz bei Mitgliedern der AOK-Krankenversicherung. Dabei wird ein Grenz-
wert bei > 7 verwendet.®®

Abbildung 3: Beispiel eines Screeninginstruments zur Abklarung einer
leichten kognitiven Stérung MCI: Six Item Cognitive Impairment Test (6CIT)

Der 6CIT - deutsche Version nach H. Bickel
Max. zuldssige | Faktor zur
Fehler Gewichtung
1. Welches Jahr haben wir? | 1 x4
2. Welchen Monat haben wir? 1 x3
Ich nenne Thnen jetzt einen Namen und eine
Adresse. Sprechen Sie mir den Namen und die
Adresse mach und merken Sie sich beides. Ich
werde Sie gleich noch einmal danach fragen.
Max/Miiller/Dorfstrafie/10/Miinchen
3. Wie spit ist es ungefahr 1 x3
(auf eine Stunde genau)?
4. Zahlen Sie bitte von 20 ' 2 x2
~ riickwarts bis auf 1.
5. Nennen Sie mir die Monate des Jahres | 2 x2
in umgekehrter Reihenfolge.
6. Wiederhalen Sie bitte den Namen und 5 %2
die Adresse.
Bis zur jeweils maximal angegebenen Fehlerzahl werden die Fehler gezahlt und
dann mit dem angegebenen Faktor multipliziert,

Quelle: nach Maronde (2012)

Zu bedenken ist: Einerseits dirfte es kaum moglich sein, einen solchen Screeningtest zu verminderter
kognitiver Leistungsfahigkeit in eine telefonische Befragung aufzunehmen. Andererseits zeigen breitere
Untersuchungen, dass selbst im klinischen Setting die Verlasslichkeit und Eignung der Tests relativ schlecht
ist (bzgl. des 6CIT: vgl. Hessler et al. 2014).

89 Quelle: http://www.medical-tribune.de/medizin/fokus-medizin/artikeldetail/mit-welchem-test-die-demenz-erkennen.html, Stand
21.08.2014.
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11.5 Cognitive Performance Scale

Cognitive Performance Scale

Impairment Count (number of the following):
- Decision-Making: Not Independent = 1-3

- Understood: Usually/Sometimes/Never = 1-4
- Short-Term Memory: Not OK =1 Person
- Procedural Memory: Not OK = 1

Severe Impairment Count (number of the following):
- Decision-Making: Mod. Impairment = 3

- Understood: Sometimes/Never = 3—4

- Procedural Memory: Not OK = 1 Coma (5)
Decision-
Not highly Making Severely
impaired (0-3) impaired (4)
I L)
. Total
Im;():e:)lnntent Dependent
L 20r3 Eating Yes
(6,8)
Severe
Impairment
0 1 Count
0 1
1 4
0 . 2 3
Borderline . Moderate
o Intact Mild Moderate Severe

Source: Morris JN, Fries BE, Mehr DR, Hawes C, Philips C, Mor V, Lipsitz L. 1994. MDS Cognitive Performance Scale. Journal

of Gerontology: Medical Sciences 49(4): M174-M182.

Quelle: http://www.interrai.org/scales.html
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