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Situation unterstitzender und pflegender Angehdriger von Menschen mit Demenz

Kernaussagen

In Deutschland unterstiitzen/pflegen
in den Jahren 2020/2021 3,5 Prozent
der Personen in der zweiten
Lebenshalfte einen Menschen mit

Demenz. Gut 14 Prozent der Personen

in der zweiten Lebenshilfte leisten
Unterstiitzung und Pflege fiir
Angehorige ohne Demenz. Frauen
pflegen und unterstiitzen anteilig
haufiger Menschen mit Demenz als
Manner. Die Unterstitzung und Pflege
von Menschen mit Demenz wird zu
ahnlichen Anteilen von Menschen im
erwerbsfahigen Alter und Menschen im
Ruhestandsalter Gbernommen,
wohingegen die Unterstitzung und
Pflege von Menschen ohne Demenz
anteilig haufiger durch Personen im
erwerbsfahigen Alter erfolgt.

Der Zeitaufwand fiir die Pflege von
Menschen mit Demenz ist fiir
Angehorige ahnlich hoch wie fiir die
Pflege von Menschen ohne Demenz.
Es gibt zudem keine Unterschiede in
Hinblick auf den Zeitaufwand nach
Geschlecht oder nach Altersgruppen.
Jedoch scheint Bildung eine Rolle zu
spielen: Unter den Angehdrigen von

Menschen mit Demenz unterstiitzen und

pflegen Personen mit hoher Bildung
weniger zeitintensiv als diejenigen mit
niedriger oder mittlerer Bildung.

Unterstiitzende und Pflegende von
Menschen mit Demenz fiihlen sich zu
hoéheren Anteilen belastet als
Unterstiitzende und Pflegende von
Menschen ohne Demenz. Zugleich
weisen Unterstltzende und Pflegende
von Menschen mit Demenz &hnliche
Niveaus in subjektiver Gesundheit,
depressiver Symptomatik und
Einsamkeit auf wie Unterstitzende und
Pflegende von Menschen ohne Demenz
oder auch nicht unterstiitzende/
pflegende Personen.
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Einleitung

Immer mehr Menschen in Deutschland
erkranken an Demenz (Glaeske 2020). Viele
von ihnen bendtigen Hilfe, Unterstitzung
und Pflege, die in den meisten Fallen von
ihren Familienangehdrigen oder ihnen
nahestehenden Personen haufig zu Hause
geleistet wird. Dabei wird die Pflege
demenziell erkrankter Personen von
Angehdrigen haufig als belastend und
stressauslésend beschrieben und in
Verbindung mit einer schlechteren
physischen und psychischen Gesundheit
gebracht (Bauer & Sousa-Poza, 2015; Bom
et al. 2019; Riffin et al. 2017). Fir pflegende
Angehdrige von Menschen mit Demenz
finden Studien hohere Belastungen als fiir
Angehdrige mit sonstigen Pflegeaufgaben,
die bereits im Vergleich zum
Bevdlkerungsdurchschnitt ein hdheres Mal
an subjektiver Belastung und depressiven
Symptomen ausweisen (Karg, Graessel et
al. 2018; Kim et al. 2012). Zugleich stehen
die Unterstitzung und Pflege von Menschen
mit Demenz nicht nur mit negativen
Aspekten in Verbindung. So sind auch
positive Erfahrungen, wie zum Beispiel die
Freude am Beisammensein, das Gefihl
emotionaler Nahe zur gepflegten Person,
das Teilen von Aktivitaten oder das Gefuhl
von Zusammengehdorigkeit méglich (Brodaty
& Donkin, 2009; Laporte Uribe et al. 2017;
Sanders, 2005; Spillman et al. 2014).

Die Unterstiitzung und Pflege von Menschen
mit Demenz zeichnen sich durch eine Reihe
von Besonderheiten aus. Wahrend es bei
Pflege generell haufig um die Unterstiitzung
bei der Bewaltigung des Alltags sowie
Wiederherstellung von Fahigkeiten geht,
treten bei der Pflege von Menschen mit
Demenz in vielen Fallen Aufgaben wie die
Erfullung von Bedirfnissen zur
Selbstbestimmung, Anerkennung,
Geborgenheit und Sicherheit in den
Vordergrund (Bartholomeyczik & Halek
2017). Dabei muss bei fortschreitender
Demenz die Bewaltigung taglichen
Pflegebedarfs mit Aufrechterhaltung der
Autonomie und gleichzeitiger Abwendung
von Selbst- oder Fremdgefahrdung

kombiniert werden, was fir viele
unterstiitzende und pflegende Personen
eine besondere Herausforderung darstellt
(Bartholomeyczik & Halek 2017; Gaugler et
al. 2003). Das Belastungsempfinden wird
dann besonders hoch, wenn die kognitiven
Fahigkeiten sowie die Fahigkeiten zur
Bewaltigung von Alltagsaufgaben der
pflegebedurftigen Person deutlich
eingeschrankt sind und wenn die Pflege
zeitintensiv beziehungsweise Uber einen
langen Zeitraum geleistet werden muss
(Zank & Schacke 2007; Thyrian et al. 2017).
Insgesamt ist die Pflege von Menschen mit
Demenz mit langeren Pflegeverlaufen und
einer hoheren Inanspruchnahme
professioneller Pflegeleistungen im
Vergleich zur Pflege verbunden, die nicht in
Verbindung mit Demenz steht (Schlenker et
al. 2010).
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Demenz — Hintergrundinformationen
Préavalenz der Demenz in Deutschland

Zurzeit leben etwa 1,8 Millionen Menschen mit Demenz in Deutschland (Deutsche Alzheimer
Gesellschaft 2022). Die Wahrscheinlichkeit, eine Demenz zu entwickeln, steigt mit zunehmendem
Alter an. In Folge der demografischen Entwicklung nimmt deshalb die Zahl der Menschen mit
Demenz in Deutschland zu. In den nachsten 30 Jahren kdnnte ihre Zahl auf ca. 2,7 Millionen
ansteigen. Der Anteil von Menschen mit Demenz an der Bevdlkerung Deutschlands wiirde dann
von derzeit etwa 1,9 Prozent auf etwa 3,4 Prozent im Jahr 2050 wachsen. Ahnliche
Entwicklungen sind fiir die meisten Lander in Europa zu erwarten (Alzheimer Europe 2020, S.
43). Wahrend im Alter von 60 bis 64 Jahren der Anteil von Menschen mit Demenz bei 0,9 Prozent
liegt, wachst dieser Wert bei den tiber 90-Jahrigen auf 40,8 Prozent an (Alzheimer Europe 2020,
S. 9). Im héheren Alter gibt es deutliche und zunehmende Geschlechtsunterschiede in der
Pravalenz der Demenz. Wahrend im Alter von 60 bis 64 Jahren die Pravalenzen fiir Frauen und
Manner ahnlich niedrig sind (Frauen 0,2 Prozent, Manner 0,9 Prozent), steigen diese Werte bei
Uber 90-jahrigen Frauen auf 44,8 Prozent, bei Mannern dagegen auf nur 29,7 Prozent.

Ursachen und Krankheitsbild

Der Begriff Demenz bezeichnet ein typisches Muster von Symptomen, das mit bestimmten
Erkrankungen des Gehirns verbunden ist, bei denen geistige Fahigkeiten im Verlauf zunehmend
verloren gehen. Zu den Symptomen einer Demenz gehéren Stérungen des Gedachtnisses, der
Aufmerksamkeit und des Denkvermdgens. Menschen mit Demenz entwickeln im Verlauf der
Erkrankung auRerdem zunehmende Schwierigkeiten, sich zu orientieren und ihren Alltag
selbststandig zu bewaltigen. Auch Sprache und Motorik sind betroffen (Jessen 2018). In Folge
dieser Einschrankungen bendtigen Menschen mit Demenz zunehmende Unterstlitzung durch
Andere, um mit der Erkrankung gut leben zu kénnen. Die meisten Menschen mit Demenz leben
weiterhin zu Hause; Betreuung und Pflege werden in der Regel von Familienangehérigen oder
engen Freunden geleistet — bei Fortschreiten der Erkrankung mit zunehmender Unterstitzung
von professionell Pflegenden (Brijoux & Zank 2022; von Kutzleben, Kéhler, Dreyer, Holle, & Roes
2017).

Die haufigste Demenzform ist die Alzheimer-Krankheit, gefolgt von der vaskularen Demenz, die
durch Durchblutungsstérungen im Gehirn verursacht wird. Die meisten Demenzformen sind
derzeit nicht heilbar (Bienko, Burhanullah, & Munro 2019). Ein geringer Prozentsatz aller
Demenzen wird jedoch durch behandelbare Erkrankungen, wie z. B. Stoffwechselerkrankungen
oder Alkoholismus ausgeldst (vgl. Wallesch & Forstl 2017). Unter Umstanden kann das Auftreten
demenzieller Symptome durch praventive MaRnahmen verzdgert werden (Livingston et al. 2020).
Praventiv wirken unter anderem ausreichende Bewegung, gute soziale Kontakte und Verzicht auf
Tabak- und Alkoholkonsum (World Health Organization 2019). AuRerdem kann eine friihe
Diagnose die Lebensqualitat von Menschen mit Demenz verbessern. Die Friherkennung
ermaoglicht es Betroffenen, rechtzeitig Entscheidungen fir ihr Leben mit Demenz zu treffen. Zum
Beispiel konnen Vorstellungen und Wiinsche zur medizinischen und pflegerischen Versorgung
besprochen und umgesetzt werden. AuRerdem konnen Betroffene Strategien entwickeln, die
ihnen dabei helfen, ihr Leben mit der Demenz mdéglichst lange selbststéandig zu gestalten (vgl.
Ding-Greiner 2010; Schréder & Pantel 2011).
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Im Kontext der Corona-Pandemie weisen die
aktuellen Forschungsergebnisse darauf hin,
dass sich die Situation fiir pflegende
Angehdrige von Menschen mit Demenz im
Vergleich zu pra-pandemischen Zeiten
verschlechtert hat (Budnick et al. 2021;
Eggert et al. 2020; Thyrian et al. 2020). Die
Corona-Pandemie flhrte zeitweise zu einem
Wegfall von Unterstitzung und
Entlastungsdiensten, etwa Tages- und
Kurzzeitpflege (Bundesministerium fiir
Gesundheit, 2021a, 2021b). Diese Angebote
spielen fir pflegende Angehdrige von
Menschen mit Demenz eine entscheidende
Rolle, weil sie meist eine Voraussetzung
daflr sind, dass sie die Pflege zu Hause
leisten kénnen (Thyrian et al. 2017). Hinzu
kommt, dass Menschen mit Demenz
aufgrund ihrer kognitiven Einschrankungen
haufig Schwierigkeiten haben, die Gefahren
der Pandemie einzuschatzen und sich selbst
vor einer Infektion zu schiitzen. Fir
pflegende Angehdrige von Menschen mit
Demenz ergaben sich daraus besondere
Herausforderungen und Konfliktsituationen
(Fischer & Geyer 2020).

Die Forschung zur Pflege von Menschen mit
Demenz betont insbesondere die Gefahr der
physischen und psychischen Uberlastung
pflegender Angehdriger und zugleich die
hohe Bedeutung pflegender Angehdriger zur
Sicherstellung der Pflege. Dennoch gibt es
fur Deutschland vergleichsweise wenig
Forschung zur Unterstiitzung und Pflege von
Menschen mit Demenz, die auf
reprasentativen Bevolkerungsumfragen
beruht. Zudem fokussieren die bisherigen
Studien im deutschen Kontext oft auf
Belastungen der pflegenden Angehdrigen
innerhalb der Gruppe Pflegender (auch
speziell Pflegender von Menschen mit
Demenz) (z. B. Eggert et al. 2020, Laporte
Uribe et al. 2017, Seidel et al. 2019), sodass
in vielen Fallen kein Vergleich zu der
Situation anderer pflegender oder nicht-
pflegender Personen maoglich ist. So konnte
beispielsweise bisher weder der Anteil
Unterstitzender und Pflegender von
Menschen mit Demenz in der Bevédlkerung
im Allgemeinen noch Uber verschiedene

soziodemografische Gruppen hinweg
verlasslich ermittelt werden. Auch konnte
das Wohlbefinden Unterstiitzender und
Pflegender von Menschen mit Demenz im
Vergleich zu den Gruppen der
Unterstitzenden oder Pflegenden von
Menschen ohne Demenz oder der nicht
Unterstlitzenden oder Pflegenden bisher
noch nicht zureichend systematisch
untersucht werden.

Mit den Daten des Deutschen Alterssurveys
(DEAS) aus der telefonischen Befragung
2020/2021 besteht nun die Mdglichkeit, die
Situation unterstiitzender und pflegender
Angehdriger von Menschen mit Demenz
anhand reprasentativer Daten der
Wohnbevolkerung Deutschlands ab 46
Jahren zu analysieren. Dabei sind
Vergleiche zu anderen pflegenden und zu
nicht-pflegenden Personen mdéglich. Zu
beachten ist dabei, dass im DEAS eine
vergleichsweise weite Erfassung von
Unterstiitzungs- und Pflegepersonen erfolgt,
wobei ein breites Spektrum an
Unterstutzungsleistungen abgedeckt wird,
das von regelmafiger Hilfe Giber Betreuung
bis hin zu Pflege reicht. Zudem werden
neben privat erbrachten Leistungen auch
solche beriicksichtigt, die im Rahmen eines
Ehrenamts stattfinden (Klaus & Ehrlich
2021).

Die Erhebung der Daten fand zwischen
November 2020 und Marz 2021 statt, also
wahrend der zweiten Welle der Corona-
Pandemie, sodass die hier ermittelten
Ergebnisse flir das Wohlbefinden (subjektive
Gesundheit, depressive Symptome und
Einsamkeit) sowie das subjektive
Belastungsgefuhl pflegender Angehdriger
von Menschen mit Demenz die besondere
Situation in der Pandemie widerspiegeln
kénnten. Da die Information zur
Unterstitzung und Pflege von Menschen mit
Demenz 2020/2021 zum ersten Mal erhoben
wurde, ist auf Basis der DEAS-Daten
allerdings kein Zeitvergleich und somit kein
Vergleich zu der Situation vor der Pandemie
maoglich. Ehrlich und Kelle (2022) konnten
allerdings zeigen, dass die Situation als
auch das Wohlbefinden von allen
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Unterstiitzenden und Pflegenden nach einer
Verschlechterung in der ersten
Pandemiewelle in der zweiten
Pandemiewelle wieder auf pra-
pandemisches Niveau (2017)
zuruckgegangen ist.

Konkret sollen folgende Fragen untersucht
werden:

a)

b)

Wie hoch ist der Anteil unterstitzender
und pflegender Angehdriger von
Menschen mit Demenz bei Personen in
der zweiten Lebenshélfte? Wie
unterscheidet sich dieser Anteil je nach
Alter, Geschlecht und Bildung?

Wie hoch ist die durchschnittliche
Zeitaufwendung unterstitzender und
pflegender Angehdriger von Menschen
mit Demenz? Wie unterscheidet sich die

durchschnittliche Zeitaufwendung je
nach Alter, Geschlecht und Bildung? Wie
unterscheidet sich die durchschnittliche
Zeitaufwendung unterstitzender und
pflegender Angehdriger von Menschen
mit Demenz von Unterstutzenden und
Pflegenden von Menschen ohne
Demenz?

Wie unterscheidet sich die Einschatzung
des Wohlbefindens (subjektive
Gesundheit, depressive Symptome und
Einsamkeit) sowie des
Belastungsempfindens Unterstitzender
und Pflegender von Menschen mit
Demenz von Unterstitzenden und
Pflegenden von Menschen ohne
Demenz sowie von nicht
unterstitzenden und pflegenden
Personen?
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Daten und Methoden
Der Deutsche Alterssurvey (DEAS)

Der Deutsche Alterssurvey (DEAS) ist eine reprasentative Quer- und Langsschnittbefragung von
Personen in der zweiten Lebenshalfte. Im Rahmen der Studie werden seit mehr als zwei
Jahrzehnten Frauen und Manner auf ihnrem Weg ins héhere und hohe Alter regelmaRig befragt
(1996, 2002, 2008, 2011, 2014, 2017, 2020, 2020/21). Dieser lange Beobachtungszeitraum von
mehr als zwei Jahrzehnten erlaubt einen umfassenden Einblick in das Alterwerden und die
Lebenssituationen von Menschen in der zweiten Lebenshalfte. Zudem kann durch das
kohortensequenzielle Design der Studie Alterwerden im sozialen Wandel untersucht werden. Der
Deutsche Alterssurvey ist daher die zentrale Studie zu Alter und Altern in Deutschland. Mehr als
20.000 Personen haben bislang an der Studie teilgenommen. Befragt werden Personen, die zum
Zeitpunkt der ersten Teilnahme 40 Jahre und alter sind. Die Teilnehmenden werden auf Basis
einer nach Alter, Geschlecht und Region geschichteten Einwohnermeldeamtsstichprobe
ausgewahlt. Die Daten des Deutschen Alterssurveys sind daher reprasentativ fir die in
Privathaushalten lebende Wohnbevélkerung Deutschlands in der zweiten Lebenshalfte. Durch
den Deutschen Alterssurvey kénnen auch die Lebenssituationen in Krisenzeiten — wie wir sie
aktuell aufgrund der Corona-Pandemie erleben — ndher beleuchtet und besser verstanden
werden.

Im Winter 2020/21 (4. November 2020 bis 1. Marz 2021) fand eine telefonische Befragung statt,
an der 5.402 Personen im Alter ab 46 Jahren teilnahmen. Direkt im Anschluss an das
telefonische Interview im Winter 2020/21 bekamen die Befragten noch einen Fragebogen
zugesandt, der von 4.419 Personen schriftlich oder online beantwortet wurde. Im Zentrum der
Befragungen standen Fragen zur aktuellen Lebenssituation etwa in sozialen Beziehungen, im
Wohlbefinden und in der Erwerbsarbeit.

In den Analysen werden gewichtete Anteilswerte und gewichtete arithmetische Mittelwerte unter
Verwendung von Methoden, die die geschichtete Stichprobenziehung bericksichtigen,
dargestellt. Dabei werden Gruppenunterschiede oder Unterschiede zwischen Erhebungswellen
auf statistische Signifikanz getestet. Verwendet wird ein Signifikanzniveau von p < 0,05. Ist ein
Befund statistisch signifikant, so kann mit mindestens 95-prozentiger Wahrscheinlichkeit davon
ausgegangen werden, dass ein festgestellter Unterschied nicht nur in der Stichprobe, sondern
auch in der in Privathaushalten lebenden Bevolkerung in Deutschland vorhanden ist. Ist ein
Befund statistisch nicht signifikant, ist es mdglich, dass beobachtete Unterschiede in der
Stichprobe nur zuféllig zustande kamen.

Der Deutsche Alterssurvey (DEAS) wird aus Mitteln des Bundesministeriums fir Familie,
Senioren, Frauen und Jugend (BMFSFJ) gefordert.

Weitere Informationen zum Deutschen Alterssurvey (DEAS) finden sich unter www.deutscher-
alterssurvey.de.
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Es werden die Daten des DEAS 2020/21
analysiert. Einbezogen werden Personen im
Alter zwischen 46 und 90 Jahren. Die
Stichprobe umfasst 5.341 Personen. Im
vorliegenden Bericht stellen wir gewichtete
Anteilswerte zum Leisten von Unterstitzung
und Pflege, zum Ausmal} der Belastung und
zum subjektiven Wohlbefinden (subjektive
Gesundheit, depressive Symptome und
Einsamkeit) sowie gewichtete arithmetische
Mittelwerte zum zeitlichen Umfang der
Unterstitzung und Pflege dar.

Die berichteten Inhalte wurden
folgendermalen erhoben:

Leisten von Unterstiitzung und Pflege
insgesamt und speziell fir Menschen mit
Demenz: Im Deutschen Alterssurvey werden
Unterstiitzungs- und Pflegepersonen Uber
folgende Frage identifiziert: ,Haben Sie in
den letzten 12 Monaten Personen aufgrund
ihres schlechten Gesundheitszustandes
privat oder ehrenamtlich betreut bzw.
gepflegt oder regelmaRig Hilfe geleistet?”.
Befragte, die diese Frage mit ,Ja“
beantworten sind Unterstiitzungs- und
Pflegeleistende. Unterstlitzende und
Pflegende von Menschen mit Demenz
werden Uber die folgende Frage identifiziert:
».Ist die / mindestens eine der von lhnen
unterstltzte(n) Person(en) an Demenz
erkrankt?“. Zu beachten ist, dass auf Grund
der Abfolge und Formulierung der Fragen im
Deutschen Alterssurvey von uns
identifizierte Unterstiitzende und Pflegende
von Menschen mit Demenz zusatzlich auch
Unterstitzungs- und Pflegeaufgaben fiir
Menschen ohne Demenz Gibernommen
haben kdnnen. Befragte, die die Frage , Ist
die / mindestens eine der von lhnen
unterstltzte(n) Person(en) an Demenz
erkrankt?“ mit ,Nein“ beantwortet haben,
unterstltzen oder pflegen hingegen
ausschliel3lich Menschen ohne Demenz.

Zeitverwendung fiir Unterstiitzung und
Pflege: Im Anschluss werden identifizierte
Unterstitzungs- und Pflegepersonen
gefragt: ,Wieviel Zeit wenden Sie pro Woche
auf, um der/den von lhnen unterstitzen
Person/en zu helfen? Bitte geben Sie die

wochentlich im Durchschnitt anfallende Zahl
der Stunden an.“ Alle Angaben zur
wochentlichen Zeitverwendung fiir
Unterstitzung und Pflege, die die
Obergrenze von mehr als 80 Stunden pro
Woche Uberschreiten, werden auf den Wert
80 gesetzt.

Alter, Geschlecht und Bildung: Der Anteil
von Unterstlitzenden und Pflegenden von
Menschen mit und ohne Demenz in der
Bevolkerung wird zusatzlich innerhalb
folgender sozidemografischer Gruppen
dargestellt: Menschen im erwerbsfahigen
Alter (46-64 Jahre; n=2.037) und Menschen
im Ruhestandsalter (65 Jahre und alter;
n=3.365); Frauen (n=2.746) und Manner
(n=2.656); Personen mit niedrigem oder
mittlerem Bildungsniveau (n=2.776) und
Personen mit hohem Bildungsniveau
(n=2.625). Die Indikatoren basieren auf
Selbstauskinften bzw. waren aufgrund
vorheriger Teilnahmen der Personen am
DEAS bereits bekannt.

Subjektive Gesundheit: Die selbst
eingeschatzte Gesundheit wird als globales
Gesundheitsmal} verstanden, in das viele
Faktoren einflielien wie korperliche und
psychische Gesundheit, aber auch das
Gesundheitsverhalten (Spuling, Cengia, &
Wettstein, 2019). Die Befragten wurden
gebeten ihren derzeitigen
Gesundheitszustand anhand einer
funfstufigen Skala zu bewerten. Dabei
reichen die Abstufungen von (1) ,sehr gut*
bis (5) ,sehr schlecht”. Personen mit den
Werten 1 und 2 werden gruppiert und als
Personen mit guter bis sehr guter
Gesundheit interpretiert und ausgewiesen.

Depressive Symptome: Anhand von 15
Aussagen (z. B. ,In der letzten Woche
dachte ich, mein Leben ist ein einziger
Fehlschlag®; ,In der letzten Woche war alles
anstrengend fur mich®) eines etablierten
Erhebungsinstrumentes wurden depressive
Symptome erfasst (CES-D-Kurzform nach
Hautzinger/Bailer 1998). Die
Befragungspersonen konnten angeben, wie
haufig die jeweils genannten Symptome in
der letzten Woche bei ihnen auftraten von
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»Selten/Uberhaupt nicht (weniger als 1 Tag
lang)“ bis ,meistens, die ganze Zeit (5 bis 7
Tage lang)“. Hier wurde pro Person ein
Summenwert Uber alle ltems gebildet, der
zwischen 0 und 45 liegen konnte. Personen
mit einem Wert iber dem Summenwert von
18 weisen ausgepragte depressive
Symptome auf (Lehr, Hillert, Schmitz, &
Sosnowsky 2008) und werden im Folgenden
als Personen mit depressiver Symptomatik
ausgewiesen.

Einsamkeitsempfinden: Einsamkeit wurde
mit einer Einsamkeitsskala (de Jong
Gierveld, & van Tilburg 2006) erfasst. Die
Skala beinhaltet drei positive Aussagen (z.B.
»,ich kenne viele Menschen, auf die ich mich
wirklich verlassen kann®) und drei negative
Aussagen (z. B. ,Ich fiihle mich haufig im
Stich gelassen.”), denen Befragte auf einer
vierstufigen Skala von 1 (trifft genau zu) bis
4 (trifft gar nicht zu) zustimmen oder die sie

Befunde

ablehnen kénnen, woraus ein individueller
Mittelwert (Range 1—4) gebildet wird.
Personen mit einem individuellen Mittelwert
ab 2,5 gelten als einsam (Huxhold &
Engstler, 2019) und werden in den
vorliegenden Auswertungen entsprechend
eingeordnet.

Belastungsempfinden: Befragte, die
gesundheitlich eingeschrankte Personen
unterstltzen oder pflegen, beantworteten
folgende Frage: ,Wenn Sie einmal
insgesamt diese Hilfen oder
Pflegeleistungen betrachten, wie stark sind
Sie dadurch belastet?“. Befragte hatten
folgende Antwortmdglichkeiten: (1) gar nicht,
(2) eher wenig, (3) eher stark oder (4) sehr
stark. Personen mit den Werten 3 und 4
werden gruppiert und als Personen mit einer
eher starken bis sehr starken Belastung
interpretiert und ausgewiesen.

Frauen unterstiitzen und pflegen anteilig hdufiger Menschen mit Demenz als Mdanner

In den Jahren 2020/21 leisten 3,5 Prozent
der Bevolkerung ab 46 Jahren in
Deutschland Unterstitzung und Pflege flr
Menschen mit Demenz. 14,2 Prozent der
Bevolkerung dieses Alters leisten
ausschlie3lich Unterstitzung und Pflege fir
Menschen, die nicht an Demenz erkrankt
sind (Abbildung 1). Somit leisten insgesamt
17,7 Prozent der Personen in der zweiten
Lebenshalfte Unterstiitzung und Pflege flr
Menschen mit und ohne Demenz.

Zunachst zeigt sich flr alle Unterstiitzungs-
und Pflegepersonen, dass Menschen im
erwerbsfahigen Alter mit 21,9 Prozent zu
héheren Anteilen diese Tatigkeiten
Ubernehmen als Menschen im
Ruhestandsalter (12,4 Prozent). Dabei ist
festzustellen, dass Unterstiitzung und Pflege
von Menschen mit Demenz zu &hnlichen
Anteilen von Personen im erwerbsfahigen
Alter und im Ruhestandsalter ibernommen
wird (4 zu 3 Prozent), wahrend die
Unterstitzung und Pflege von Menschen
ohne Demenz anteilig haufiger von

Personen im erwerbsfahigen Alter geleistet
wird (17,9 zu 9,4 Prozent).

Des Weiteren leisten Frauen gesamt
gesehen mit 19,6 Prozent anteilig haufiger
Unterstitzung und Pflege als Manner mit
15,7 Prozent, wobei sich dieser Unterschied
als statistisch nicht signifikant erweist.
Hingegen zeigt sich ein signifikanter
Geschlechterunterschied bei der
Unterstitzung und Pflege von Menschen mit
Demenz: Wahrend 5 Prozent der Frauen
diese Art der Unterstiitzung und Pflege
Ubernehmen, sind es bei Mannern

2 Prozent.

Die Unterstitzung und Pflege von hilfe- oder
pflegebedlrftigen Personen insgesamt
erfolgten unabhangig vom Bildungsniveau
(niedrige/mittlere Bildung: 18,0 Prozent;
hohe Bildung: 17,4 Prozent). Dies trifft
ebenfalls speziell auf die Unterstiitzung und
Pflege von Menschen mit Demenz zu: Der
Unterschied zwischen Personen mit
niedriger/mittlerer (3,2 Prozent) sowie mit
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hoher Bildung (4,3 Prozent) ist statistisch
nicht signifikant.

Abbildung 1: Anteile Unterstitzender und Pflegender von Menschen mit Demenz sowie
Unterstitzender und Pflegender von Menschen ohne Demenz gesamt sowie

nach Alter, Geschlecht und Bildung (in Prozent)
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Quelle: DEAS 2020/21 (n = 5.341), gewichtete Analysen, gerundete Angaben. Statistisch signifikant (p<.05): Frauen/Méanner:
Unterschiede zwischen Pflegenden und Unterstitzenden von Menschen mit Demenz und Unterstiitzenden und Pflegenden von
Menschen ohne Demenz ist. Erwerbsfahiges Alter/Ruhestandsalter: Unterschied zwischen den Altersgruppen fiir

Unterstltzende und Pflegende von Menschen ohne Demenz.

Unterstiitzung und Pflege von Menschen mit Demenz ist zeitintensiv

Die Unterstitzung und Pflege von
hilfebedurftigen Menschen ist zeitintensiv:
Fir Unterstiitzung und Pflege von Menschen
mit Demenz entfallen im Durchschnitt mehr
als 13 Stunden pro Woche, wahrend
Personen, die ausschlieBlich Menschen
ohne Demenz pflegen, knapp 11 Stunden
pro Woche aufbringen (Abbildung 2). Dieser
Unterschied ist allerdings statistisch nicht
signifikant. Auch alters-, geschlechts- und
bildungsgruppenspezifische Unterschiede in
der Zeitintensitat fir die Unterstiitzung und
Pflege von Menschen mit Demenz und

Unterstitzung und Pflege von Menschen
ohne Demenz sind statistisch nicht
signifikant.

Grafisch zeigen sich weiterhin Unterschiede
einmal innerhalb der Gruppe von
Unterstitzenden und Pflegenden von
Menschen mit Demenz und einmal innerhalb
der Gruppe der Unterstlitzenden und
Pflegenden von Menschen ohne Demenz.
So zeigt sich beispielsweise fir die
Unterstitzung und Pflege in Verbindung mit
Demenz, dass Menschen im
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Ruhestandsalter eine hdhere Anzahl an
Wochenstunden als Menschen im
erwerbsfahigen Alter (18,5 zu 10,7
Wochenstunden) aufbringen oder dass
Personen mit niedriger/mittlerer Bildung eine
héhere Anzahl an Wochenstunden als
Personen mit hoher Bildung (16,3 zu 8,1
Wochenstunden) leisten. Auch bei der
Unterstitzung und Pflege von Menschen
ohne Demenz zeigen sich augenscheinliche
Unterschiede. Allerdings sind alle
Unterschiede statistisch nicht signifikant! mit
der Ausnahme des Unterschiedes in den
Wochenstunden bei Unterstitzung und
Pflege von Menschen mit Demenz zwischen
Menschen mit niedriger/mittlerer und hoher
Bildung.

Die hier ermittelte verwendete Zeit fur die
Unterstitzung und Pflege von Menschen mit
Demenz liegt unter dem von Schéaufele et al.
(2008) ermittelten taglichen
Betreuungsaufwand von sechs bis zehn
Stunden. Das kann unter anderem auf die
breite Erfassung von Unterstltzung und
Pflege im DEAS zuriickgefuhrt werden,
welche den woéchentlichen Einkauf genauso
wie die Rund-um-die-Uhr-Betreuung als
Unterstitzung und Pflege erfasst. Dartiber
hinaus hangt der Betreuungsaufwand auch
sehr stark von der Art der Demenz und dem
jeweiligen Stadium ab (Frewer-Graumann,
2020) — Informationen, die im DEAS nicht
detaillierter erfasst wurden.

Abbildung 2: Durchschnittliche Zeitaufwendung von Unterstiitzenden und Pflegenden von
Menschen mit Demenz sowie von Unterstiitzenden und Pflegenden von
Menschen ohne Demenz gesamt sowie nach Alter, Geschlecht und Bildung

(in Stunden pro Woche)
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Quelle: DEAS 2020/21 (n = 866), gewichtete Analysen, gerundete Angaben.
Statistisch signifikant (p<.05): Gruppe der Unterstiitzenden und Pflegenden von Menschen mit Demenz: Unterschied zwischen

den Bildungsgruppen.

' Die Tatsache, dass einige augenscheinliche
Unterschiede nicht statistisch signifikant sind kann an
relativ geringen Fallzahlen bei Unterstltzenden und

Pflegenden von Menschen mit Demenz liegen. Die
geringste Fallzahl (n=65) liegt bei Mannern vor, die
jemanden mit Demenz unterstiitzen oder pflegen.
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Unterstiitzende und Pflegende von Menschen mit Demenz weisen dhnliches Wohlbefinden
wie andere Gruppen auf, fiihlen sich jedoch vergleichsweise belastet

In Abbildung 3 sind Indikatoren des
Wohlbefindens, namlich subjektive
Gesundheit, depressive Symptomatik und
Einsamkeit sowie das Belastungsempfinden
dargestellt.

Im Vergleich der Gruppen von
Unterstitzenden und Pflegenden von
Menschen mit Demenz, von
Unterstitzenden und Pflegenden von
Menschen ohne Demenz und nicht
Unterstitzenden und Pflegenden, zeigt sich
die Tendenz, dass Unterstitzende und
Pflegende von Menschen mit Demenz ihre
Gesundheit anteilig seltener (sehr) gut
einschatzen, anteilig seltener eine
depressive Symptomatik zeigen und sich
anteilig seltener einsam flihlen (Abbildung
3). Jedoch sind die Unterschiede statistisch
nicht signifikant.

Statistisch signifikante Unterschiede wurden
jedoch fir das Belastungsempfinden
ermittelt, welches ausschlieBlich fir

unterstiitzende und pflegende Personen
erhoben wird. Hier zeigt sich ein deutlicher
Unterschied innerhalb der Gruppe der
Unterstiitzenden und Pflegenden: Fast die
Halfte aller Unterstitzenden und Pflegenden
von Menschen mit Demenz flihlt sich durch
die von ihnen erbrachten Hilfen und/oder
Pflegeleistungen eher stark oder sehr stark
belastet; bei Unterstiitzenden und
Pflegenden von Menschen ohne Demenz
sind es 27 Prozent (Abbildung 3).

Wir finden also Unterschiede im
Belastungsempfinden, aber nicht bei der
selbst eingeschéatzten Gesundheit, der
depressiven Symptomatik und dem
Einsamkeitsempfinden. Ein moéglicher Grund
hierfir konnte sein, dass sich das ermittelte
Belastungsempfinden spezifisch auf die
Pflegesituation bezieht, welche bei
unterstiitzenden und pflegenden
Angehdrigen von Menschen mit Demenz
aufgrund der Krankheitssymptome mit
besonderen Anforderungen verbunden ist.

Abbildung 3: Wohlbefinden und Belastungsempfinden Unterstitzender und Pflegender von
Menschen mit Demenz im Vergleich zu Unterstlitzenden und Pflegenden von
Menschen ohne Demenz sowie Nicht-Unterstitzenden und Pflegenden
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I Hilfe/Pflege ohne
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Einsamkeit Belastung

Keine Hilfe/Pflege

Quelle: DEAS 2020/21 (n[Indikatoren zum Wohlbefinden]=4.355-5.339); (n[Belastung]=894)), gewichtete Analysen, gerundete

Angaben.

Statistisch signifikant (p<.05): Belastungsempfinden: Unterschied zwischen Unterstitzenden und Pflegenden von Menschen mit
Demenz und Unterstltzenden und Pflegenden von Menschen ohne Demenz.
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Zusammenfassung und Diskussion

Auf Grund der demografischen Alterung der
Bevolkerung wird erwartet, dass der Anteil
demenziell erkrankter Menschen zunehmen
wird. Einen erheblichen Anteil daran, dass
es Menschen mit Demenz gut geht und sie
so lange wie moglich in ihrer eigenen
hauslichen Umgebung bleiben kénnen,
tragen unterstiitzende und pflegende
Angehdrige, Freund*innen und
Nachbar*innen. Auf Grund fehlender
reprasentativer Daten, gibt es bisher jedoch
kaum Erkenntnisse Uber die Anteile
Unterstitzender und Pflegender von
Menschen mit Demenz in der Bevdlkerung
im Allgemeinen und Uber verschiedene
sozidemografische Gruppen hinweg.
Dariber hinaus ist relativ wenig bekannt
Uber das Wohlbefinden pflegender
Angehdriger von Menschen mit Demenz im
Vergleich zu Unterstitzenden und
Pflegenden von Menschen ohne Demenz
und zu Nicht-Pflegepersonen. Mit diesem
DZA Aktuell wurde eine umfassendere
Deskription pflegender Angehdériger von
Menschen mit Demenz vorgenommen.

Es konnte gezeigt werden, dass in den
Jahren 2020/2021 in Deutschland 3,5
Prozent der Personen ab 46 Jahren
Unterstitzung und Pflege fir Menschen mit
Demenz leisten. Gut 14 Prozent der
Personen in dieser Altersgruppe
unterstltzen oder pflegen Angehérige ohne
Demenz. Frauen leisten anteilig haufiger
Pflege und Unterstiitzung von Menschen mit
Demenz als Manner. Dieses Ergebnis
stimmt mit den bisherigen Erkenntnissen
Uberein (Riffin et al. 2017). Zudem
unterstitzen und pflegen Personen im
erwerbsfahigen Alter und Personen im
Ruhestandsalter zu dhnlichen Anteilen
Menschen mit Demenz, wahrend
Unterstiitzungs- und Pflegeaufgaben fiir
Menschen ohne Demenz anteilig haufiger
von Personen im erwerbsfahigen Alter
Ubernommen werden. Das verweist darauf,
dass die Unterstitzungs- und
Pflegeaufgaben fiir Menschen mit Demenz
unabhangig von der Lebens-

beziehungsweise Erwerbsphase
Ubernommen werden.

Dariiber hinaus wurde deutlich, dass
pflegende Angehdrige von Menschen mit
Demenz ahnlich viel Zeit in Unterstitzung
und Pflege investieren wie pflegende
Angehdrige von Menschen ohne
demenzielle Erkrankung. Dies kann damit
zusammenhangen, dass die Intensitat der
Pflege von Menschen mit Demenz im hohen
MaRe davon abhangt, wie fortgestritten die
Demenzerkrankung ist (Riffin et al. 2017);
dies kénnen wir allerdings anhand der
genutzten Daten nicht abbilden.

Menschen mit hoher Bildung scheinen
weniger Zeit in die Unterstlitzung und Pflege
von Menschen mit Demenz zu investieren
als Menschen, die keine hohe Bildung in
Form von Hochschulabschlissen aufweisen.
Menschen mit hoher Bildung besetzen im
Vergleich zu den Anderen durchschnittlich
héhere berufliche Positionen und sie
erzielen hohere Einkommen; im Unterschied
zu ihnen kénnten Familien mit geringeren
Einkommen eher auf das Pflegegeld
angewiesen sein und somit keine
Sachleistungen in Anspruch nehmen oder
die Zuzahlungen fiir Pflegeleistungen nicht
tragen kénnen. Aullerdem bendtigt die
Komplexitat der Beantragung von Hilfen eine
intensive Auseinandersetzung mit dem
Versorgungssystem, wobei Menschen mit
hoher Bildung besser in diesen Strukturen
handeln und sich die nétigen Informationen
beschaffen kdnnen (Médller et al. 2013). Ein
weiterer Grund dafir, warum héher
Gebildete weniger Zeit in die Unterstitzung
und Pflege investieren, kdnnte sein, dass ein
potenzieller pflegebedingter Ausfall des
Erwerbseinkommens bei héher Gebildeten
vergleichsweise hoch ware und deshalb aus
(haushalts)ékonomischen Griinden
vermieden wird. Hinsichtlich des
Geschlechts oder der Altersgruppe finden
sich bei den Zeitinvestitionen in die
Unterstitzung und Pflege von Menschen mit
Demenz und in die Unterstiitzung und Pflege
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von Menschen ohne Demenz keine
Unterschiede.

Des Weiteren konnten wir zeigen, dass sich
pflegende Angehdrige von Menschen mit
Demenz in Bezug auf ihre selbst
eingeschéatzte Gesundheit, auf depressive
Symptome und auf das
Einsamkeitsempfinden nicht von pflegenden
Angehdrigen von Menschen ohne Demenz
sowie von Menschen ohne Unterstitzungs-
und Pflegeaufgaben unterscheiden. Es gibt
jedoch Hinweise darauf, dass sich pflegende
Angehdrige von Menschen mit Demenz in
ihrer spezifischen Pflegesituation belasteter
fuhlen als pflegende Angehdrige von
Menschen ohne Demenz. Dies
korrespondiert mit vielen anderen Studien
die zeigen, dass die Pflege von Menschen
mit Demenz als besonders belastend
empfunden wird (Cooper et al., 2007; Karg,
Graessel et al. 2018; Kim et al. 2012;
Pinquart & Sérensen, 2003; Zank & Schacke
2004). Allerdings weisen andere Studien
ebenfalls auf ein vergleichsweise
schlechteres Wohlbefinden von pflegenden
Angehdrigen im Vergleich zu nicht-
Pflegenden sowie auf ein schlechteres
Wohlbefinden von Pflegenden von
Menschen mit Demenz im Vergleich zur
Pflege ohne Verbindung zur Demenz hin
(zum Beispiel Bauer & Sousa-Poza, 2015;
Bom et al. 2019; Pinquart & Sorensen, 2003;
Yee & Schulz, 2000). Die Tatsache, dass wir
keine signifikanten Unterschiede bei den
pflegeunspezifischen Wohlbefinden-
Indikatoren sowohl innerhalb der Gruppe der
Unterstitzenden und Pflegenden als auch
zwischen Unterstlitzenden und Pflegenden
und nicht-Pflegenden finden, kann auf die
breite Erfassung von Pflege im DEAS in
Bezug auf Tatigkeiten (Unterstiitzung vs.
Pflege), Intensitat (1 Stunde vs. rund um die
Uhr) und zeitlicher Verortung (an einem Tag
vs. jeden Tag in den letzten 12 Monaten)
zurtickzufiihren sein. Dementsprechend
koénnen die in diese Studie einbezogenen
Unterstitzungs- und Pflegepersonen in

Bezug auf das Ausmal der geleisteten
Unterstitzung und/oder Pflege sehr
unterschiedlich sein: von Unterstiitzenden,
die jede zweite oder dritte Woche oder nur
am Wochenende bei der Hausarbeit oder
beim Lebensmitteleinkauf helfen, bis hin zu
Pflegenden, die taglich mehrere Stunden
lang intensive Pflege leisten. Somit ist es
moglich, dass auf Grund dieser breiten
Erfassung von Unterstitzung und Pflege
Unterschiede im Wohlbefinden innerhalb der
Gruppe von Unterstiitzenden und
Pflegenden ausgeglichen werden. Zugleich
spiegelt unsere Analyse erstmals flir den
deutschen Kontext die Situation von
Unterstitzenden und Pflegenden von
Menschen mit Demenz im Vergleich zu
Unterstiitzenden und Pflegenden von
Menschen ohne Demenz und Personen
ohne solche Hilfe- oder Pflegeaufgaben
wider — eine Analyse, die durch die
thematische Erganzung zur Unterstiitzung
und Pflege von Menschen mit Demenz im
DEAS 2020/21 mdéglich gemacht wurde.

Unsere Befunde weisen darauf hin, dass
Unterstitzende und Pflegende von
Menschen mit Demenz aufgrund der hohen
Belastung, die diese Tatigkeit mit sich bringt,
eine noch verstarkte Unterstlitzung erhalten
sollten, beispielsweise in Form
spezialisierter Dienstleistungen, die sich an
jenen Belastungen, Herausforderungen und
Bedurfnissen orientieren, die mit der Pflege
von Menschen mit Demenz verbunden sind.
Hierzu sind die MalRnhahmen voranzutreiben,
die im Rahmen der Nationalen
Demenzstrategie entwickelt wurden
(Bundesministerium fiir Familie, Senioren,
Frauen und Jugend & Bundesministerium flr
Gesundheit 2020), wie etwa die
Unterstiitzung von Angehorigen von
Menschen mit Demenz anhand speziell
entwickelter Beratungsleistungen durch
qualifizierte Pflegefachpersonen (Dementia
Care Manager) oder die Verbesserung des
Zugangs zu psychologischer Beratung von
Angehdrigen.
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Die Nationale Demenzstrategie (NDS)

Die Nationale Demenzstrategie (NDS) wurde im Juni 2020 von der Bundesregierung
verabschiedet. Sie wurde gemeinsam mit zahlreichen Partnerinstitutionen aus Politik,
Gesellschaft und Forschung entwickelt. Mit 162 MaRnahmen soll bis 2026 die Situation fiir
Menschen mit Demenz und ihre Angehdrigen in Deutschland verbessert werden. Ein zentrales
Ziel ist dabei, das Wissen zum Thema Demenz in der Gesellschaft zu starken. Dies soll dabei
helfen, das Verstandnis fiir die Krankheit zu verbessern und Barrieren im Umgang mit erkrankten
Menschen abzubauen. Mithilfe von Initiativen und Kampagnen im Rahmen der Strategie wird die
Offentlichkeit stéarker fiir die Belange von Menschen mit Demenz sensibilisiert.

Federfiihrend bei der Entwicklung der Nationalen Demenzstrategie waren das
Bundesministerium flr Familie, Senioren, Frauen und Jugend und das Bundesministerium fir
Gesundheit. Die Geschaftsstelle Nationale Demenzstrategie befindet sich am Deutschen
Zentrum fur Altersfragen in Berlin. Weitere Informationen zur Nationalen Demenzstrategie finden
sich unter www.nationale-demenzstrategie.de.
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