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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 Angehdrigen 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 Blro
fur arbeits- und sozialpolitische Studien (BASS)
mit der Erarbeitung einer «Grundlagenstudie fir

ein Versorgungsmonitoring im Bereich Demenz-
erkrankungen» mandatiert (Projekt 8.1 der De-

menzstrategie).

Die Studie orientierte sich an folgenderFrage-
stellungen :

IST-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
verfugbar?

SOLL-Zustand der Datenlage:
- Welche Informationen zu Demenzerkrankun-
gen sind als Grundlage fiir die mittel- und lang-
fristige Versorgungsplanung und -steuerung er-
forderlich?

Umsetzungsoptionen, um vom
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?

IST-Zustand

Methodisches Vorgehen

Die Abwicklung des Mandats gliederte sich in
mehrere Arbeitsschritte:

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.

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

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

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

Monitoringsysteme fir 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:

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

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

«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)

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

Bei den allermeisten analysierten Systemen steht
die Gewinnung von Daten zu Inzidenz und Pré-
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 dirf-
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:

Medizinische Statistik der Krankenh&auser
(BFS): u.a. Anzahl Haupt- und Nebendiagnosen
von Demenzerkrankungen im stationaren Be-
reich, jahrlich
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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

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

Daneben sind zwei Statistikprojekte auf Bundes-
ebene zu erwéhnen, die in absehbarer Zukunft
einen wichtigen Beitrag liefern durften: 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, Gesundheitshefragung (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 Zirich
(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 durchgefiihrt.

Neben den Daten, die von der offentlichen Ver-
waltung erhoben werden, existieren verschiede-
ne Datenbestédnde, -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-
aktivitdten 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 Angehérigen lassen sich aus An-
gehdrigenbefragungen entnehmen  (Ecoplan
2013, Moor 2013). Weiter erhebt der Verein
«Swiss Memory Clinics» in periodischen Abstéan-
den die Kapazitaten der «Memory Clinics» fir
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 erwéhnten 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 V-
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

Grindend 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 fur die Versorgungsplanung und -

steuerung im Bereich Demenzerkrankungen in
der Schweiz als zentral bezeichnet:

«Epidemiologie» und «Versorgungsbhedarf»:
Allgemeine Pravalenz und Inzidenzraten:

- Pravalenzraten von diagnostizierten Demenzer-

krankungen

- Pravalenzraten von nicht-diagnostizierten De-

menzerkrankungen

- Inzidenzraten von diagnostizierten Demenzer-

krankungen

- Pravalenz von Todesféallen aufgrund von De-

menzerkrankung

Spezifische Pravalenzen:
- nach Schweregrad der Erkrankung
- hach Typ der Erkrankung
- nach Komorbiditaten
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- hach Wohnsituation

- nach Art der Unterstitzung

- 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

Angehdorigen

- Anzahl «<Memory Clinics» oder &hnliche 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
aufgefuihrten Indikatoren Basisinformationen fur
die Schweiz vorhanden sind. Bei den allgemei-
nen Pravalenzen und Inzidenzen stutzt man sich
allerdings auf ausléandische 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 verfugbaren Informationen
auf einmaligen Umfragen, welche teilweise nicht
auf Zufallsstichproben beruhen.

Eine grosseRestriktion/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-
prasentativitat, 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 Méglichkeiten gesucht, ein
Monitoring schwergewichtig auf bereits beste-

hende Routineerhebungen abzustitzen.

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

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

Optionen mit positiver Beurteilung

Fur folgende finf geprufte Optionen wird die
Machbarkeit grundséatzlich positiv eingestuft:

Demenzregister mit Meldesystem (analog
Krebsregister): Bei Berlcksichtigung aller Leis-
tungserbringer wirden grundsatzlich samtliche
Falle erfasst werden und der einfache Datenzu-
gang fur die offentliche Hand ware gegeben.
Zur Berechnung von Pravalenz- und Inzidenzra-
ten ware 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 misste.

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 mdoglich 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 Mog-
lichkeit von Doppelz&hlungen zu beachten.

Verwendung von Assessmentdaten aus Be-
darfsabklarungsinstrumenten der Leistungser-
bringer Alters- und Pflegeheime und Oo&ffentl.
Spitex: Es erscheint zweckmassig, die bestehen-
den Assessmentdaten (insbes. RAI-NH und RAI-
HC) als Grundlagen fiir ein Demenzmonitoring
zu verwenden. Sie ermdglichen eine relativ hohe
Abdeckung und Représentativitat. Einschran-
kungen ergeben sich dadurch, dass nicht séamtli-
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 offentlichen
Verwaltung und missen voraussichtlich finanzi-
ell abgegolten werden. Die RAI-HC-Daten drf-
ten ab 2018 vorliegen.

Zuklnftige Nutzung der Daten desStatistik-
projekts MARS (BFS): Sobald in MARS erste
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Daten zu den Diagnosen im ambulanten Bereich
vorliegen, missten diese auf ihre Eignung hin
gepruft 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, fir Arzt-
praxen frihestens 2018 vorliegen.

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 gepruft 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 kon-
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 fir 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 Giberall aktuell sein dirf-
ten. Mit Blick auf ein Monitoring resp. eine Ver-
besserung der Datenlage erachten wir drei Mas-
snahmen als zweckmassig und zielfihrend:

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

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

Prufen 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 Krankenhauser (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
fur ein Demenzmonitoring genutzt werden kén-
nen. In Form einer explorativen Studie kénnen
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 (iber die vorgeschlage-

nen Datengrundlagen auf Ebene Epidemio-
logie/Versorgungsbedarf

Versorgung s- Daten/Informa - Bemerkungen
ebene tionsquellen

Personen in Alter-  Assessmentdater Lucker: Heime,
und Pflegeheimen  der Heime: die ausschliesslich

- Alter, Geschlecht
- Typ der Demenz-
erkrankung

- Kognitive Leis-
tungsfahigkeit CPS
- Aktivitaten d.

tagl. Lebens ADL

RAI-NH, PLAISIR
-> Hochrechnung
mit SOMED (BFS)

BESA verwenden,
in Ubergang nicht
beriicksichtigt.

Zu beachten Da-
tenzugénglichkeit
fur offentl. Hand

- Medikation

Personen in Privt-  Assessmentdater Lucker: Daten d.
haushalten der Spitex:RAI- privaten Spitex.
- Alter, Geschlecht HC Keine Daten fur
- Wohnsituation -> Hochrechnung Personen in Pri-
- Kognitive Leis- mit Spitex-Statis-  vathaushalten
tungsfahigkeit CPS tik (BFS) verfugbar, die

- Instrum. Aktivita-
ten d. tagl. Lebens
IADL

keine Spitex be-
anspruchen.
Zu beachten Da-

- Medikation tenzugéanglichkeit
fur offentl. Hand

Erganzend

Personen, die sict  Datenbank der Zu beachter:

in «Memory Cli- «Memory Clinics» Bzgl. Pravalenz-

nics» abklaren/be-
handeln lassen

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

schéatzung: Dop-
pelzéhlungen
maglich.

Zu beachten Da-
tenzugéanglichkeit
fur offentl. Hand

Personen in Spa-
lern

Medizinische St~
tistik der Kran-

Zu beachter:
Bzgl. Pravalenz:

- Alter, Geschlecht  kenh&user(BFS)  Doppelzahlun-
- Typ der Demenz- gen moglich
erkrankung (ICD-

10), Komorbiditéat

Verstorbene Pr- Todesursachn- Zu beachter:

sonen
- Alter, Geschlecht

statistik (BFS)

Interpretation De-
menz als Todes-
ursache

Quelle: Darstellung BASS

Vi
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Zusammenfassung

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

Versorgung s- Daten/Informa -  Bemerkungen
ebene tionsquellen

Stationarer Bereict SOMED(BFS) Zu beachter:
Heime / Tages- u.  evtl. eigene SOMED, sofern
Nachtstrukturen Erhebung Variablen neu

- Anz. demenzspe- aufgenommen
zifische Platze/Bet- werden

ten

- Anz. Tages-

/Nachtplatze

Ambulanter Ee- Datenbank der Zu beachter:
reich «Memory Clinics» Datenzuganglich-
- Anz. «Memory keit fur offentl.
Clinics» und deren Hand

Kapazitat

Quelle: Darstellung BASS

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

Licken in der Datenlage ergeben sich bei die-
sem Vorgehen hauptséchlich fur Personen mit
dementieller Erkrankung, die mit keinem der
erwahnten Leistungserbringer Spitex/Alters- und
Pflegeheim in Kontakt stehen. Der Kanton Tessin
nutzt fir 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 erwéhnten mogli-
chen Erhebung von Platzzahlen in der SOMED
ware die Durchfiihrung 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.

i
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1 Ausgangslage und Fragestellungen

1 Ausgangslage und Fragestellungen

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

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

Motion Steiert (09.3509): [Ziel soll sein]: «Den Aufbau eines Monitoringsystes auf Machbarkeit zu pri-
fen. Dabei ist unter anderem zu kléaren, wie das Thmea Demenz in den bestehenden Gesundheitsstatisti-
ken besser abgebildet werden kann. Bei einer posign Beurteilung soll ein Monitoringsystem definiert
und eingerichtet und die Daten sollen regelmassigkaualisiert werden. Dabei werden Informationen zur
Demenzpravalenz sowie zu Angebot und Nachfrage vobedarfsgerechten Dienstleistungen entlang der
Versorgungskette von der Friherkennung bis zum Lebhsende zusammengetragen. Gestutzt auf die Er-
gebnisse kdnnten auch die Kosten besser quantifiziewerden.»

Die Grundlagenstudie soll in einem ersten Schritiudzeigen, welche Informationen bezuglich Demenzer-
krankungen fur die Versorgungsplanung und -steuerug in den bestehenden Datenbestanden bereits
verfugbar sind (IST-Zustand der Datenlage) und wale Informationen fiir die Versorgungsplanung und
-steuerung wiinschbar und erforderlich waren (SOLLsgtand der Datenlage). Zudem sollen in einem zwei-
ten Schritt Umsetzungsoptionen, um vom IST- zum SQ{Zustand zu gelangen, dargelegt und auf ihre
Machbarkeit Gberprift werden.

FolgendeFragestellungen sind zu behandeln:

IST-Zustand der Datenlage:
- Welche Typen von Monitoringsystemen lassen sich vergleichbaren Landern identifizieren?
- Welche Informationen zu Demenzerkrankungen sinchider Schweiz in bestehenden Daten verfligbar?

SOLL-Zustand der Datenlage:
- Welche Informationen zu Demenzerkrankungen sindla Grundlage fiir die mittel- und langfristige Ver-
sorgungsplanung und -steuerung erforderlich?

Umsetzungsoptionen, um vom IST-Zustand zum SOLus¥and zu gelangen:
- Welche Varianten eines «Versorgungsmonitorings Deenz» sind «realisierbar»?
- Welche Chancen, Risiken, Starken und Schwéachenithgen die einzelnen Optionen mit sich?

BASS



2 Methodisches Vorgehen

2 Methodisches Vorgehen
Das Mandat wurde infinf Arbeitsschritten abgewickelt:

Dokumentenanalyse in vergleichbaren Landern:  Als Grundlage wurde zu Beginn die internationale
Literatur zu Monitoringsystemen im Bereich von Denmmzerkrankungen analysiert. Bisherige Untersuchun-
gen zeigten, dass sich die Inzidenzraten von Demenach Altersklassen zwischen hochentwickelten Lan-
dern kaum unterscheiden (Hopflinger et. al. 2011, 8). Andere hochentwickelte Lander sind mit &hnliche
Herausforderungen wie die Schweiz konfrontiert im khblick auf die Versorgungssituation von Menschen
mit Demenz und ihren Angehdrigen, deshalb lohnte sh eine Analyse des IST-Zustands beziglich De-
menzmonitoring in vergleichbaren Landern.

IST-Zustand der Datenlage in der Schweiz: In einem zweiten Schritt wurde geklart, welche Irdrma-
tionen bzgl. Demenzerkrankungen (inkl. Versorgunggésiation von Demenzerkrankungen) in der Schweiz
in den bestehenden Datengrundlagen verfuigbar sindHierzu wurden sémtliche Gesundheits- und Sozial-
statistiken entlang eines Frage- bzw. Kriterienrasts analysiert. Ziel war, einen tabellarischen Stdwrief zu
den potentiell moglichen Datengrundlagen zu erarbéén. Am Ende entstand eine systematische Ubersicht
dariber, in welchen Datenbanken Uberall demenzspdische Informationen vorhanden waren (und in
welchen nicht) und inwiefern diese Datenbanken fiein allfalliges Monitoring benutzt werden kénnten.

Definition des SOLL-Zustands fur die Schweiz: Basierend auf den Erkenntnissen aus der Literatur-
analyse (international und Schweiz) sowie vor demitergrund des IST-Zustands der Datenlage in der
Schweiz wurde ein Vorschlag zur Definition eines 3M-Zustands erarbeitet. Der SOLL-Zustand enthéak di
Definition der einzelnen Indikatoren, die als Steuengsgréssen notwendig sind. Der Vorschlag des SOLL
Zustands wurde demBegleitgremium des Projekts (Expert/innen aus Praxis und Forschunnterbereitet
und entsprechend der Feedbacks Uberarbeitet.

Vergleich zwischen IST- und SOLL-Zustand und Aufze igen von Optionen: Auf den Grundlagen
der bisherigen Arbeiten wurde in einem vierten Sciitt der Vergleich zwischen dem IST- und dem SOLL-
Zustand in der Schweiz aufgezeigt und in einem brign Expertenworkshop mit Datennutzer/-innen,
Datenlieferant/-innen und Leistungserbringer/-innediskutiert (vgl. Teilnehmerliste im Anhang). Nebeder
Diskussion der bisherigen Ergebnisse bzgl. des 18Md SOLL-Zustands der Datenlage im Bereich De-
menzerkrankungen hatte der Workshop insbesondere daZiel, Losungsoptionen fir die Schliessung der
Licken zwischen IST-und SOLL-Zustand anzudenkerpre®ptionen aufzuzeigen und einzugrenzen. Mog-
liche Optionen liessen sich grob in finf Kategoriemusammenfassen lassen:

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

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

- Periodische Wiederholung von bereits durchgefiheh spezifischen Befragungen, Einzelstudien

- Konzipierung / Durchfiihrung einer eigenen periodichen spezifischen Bevoélkerungsbefragung mit Fokus
auf Demenzerkrankungen

- Aufbau eines nationalen «Demenz-Registers»

Machbarkeitsanalyse der gewahlten Optionen fur das Monitoring: Basierend auf den Beschlis-
sen nach der Diskussion mit den Expert/innen wurdedie ausgewéahlten Optionen fur ein Monitoring
einer Machbarkeitsanalyse unterzogen. Diese Analysairde einerseits mittels Dokumentenanalysen und
Recherchen vorgenommen, andererseits wurden fir di@formationsgewinnung pro Option verschiedene
Expert/innen-Gesprache gefihrt (vgl. Liste im Anhang). In diesem Schritvurden auch die Starken,
Chancen und Risiken der Optionen herausgearbeitet.

Dank: An dieser Stelle danken wir allen TeilnehmendemaExpertenworkshop und den befragten Ex-
pert/innen herzlich fir lhre dusserst wertvollen puts und Anregungen im Rahmen der Grundlagenstudie.
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3 Monitoringsysteme fur Demenzerkrankungen in verglei chbaren
Landern

Bisherige Untersuchungen haben gezeigt, dass siclednzidenz- und Pravalenzraten von Demenz nach
Altersklassen zwischen hochentwickelten Landern kauunterscheiden (Hopflinger et. al. 2011, 62). Da
andere hochentwickelte Lander mit ahnlichen Herausfderungen bzgl. der Versorgungssituation von
Menschen mit Demenz und ihren Angehérigen konfrongrt sind wie die Schweiz, wurde in einem ersten
Schritt internationale Literatur zu Monitoringsystmen im Bereich von Demenzerkrankungen (und ver-
gleichbaren Krankheiten) konsultiert und ausgewerte

Der Fokus der Recherche lag auf der Art und Weiswje andere Lander bei der Erarbeitung von Informati
onsgrundlagen im Zusammenhang mit Demenzerkrankungevorgehen und welche Indikatoren sie ver-
wenden.

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

Nachfolgend werden Erfahrungen in anderen Landern indem Aufbau und der Strukturierung von De-
menzmonitoring-Systemen geschildert. Es handelt sidabei jedoch nicht um eine abschliessende interna
tionale Ubersicht: Ziel und Fokus der Recherche war das Identifiziereon Datenquellen und Statistiken
sowie der Schlusselindikatoren, welche in Monitorigsystemen und Registern verwendet werden — einer-
seits spezifisch fiir Demenzkrankheiten, anderersgitiir mit Demenz vergleichbaren, nicht Gbertragbane
Erkrankungen.

Die im Folgenden erwahnten Monitoringprogramme, Reigter und Berichte stiitzen sich auf Datenquellen,
welche die Demenzerkrankungen mittels medizinischédiagnosecodes abbilden? Die ICD-10 unter-
scheidet verschiedene Typen von Demenzerkrankungéflzheimer Demenz, vaskuldare Demenz und soge-
nannte sekundare Demenzen aufgrund anderer Erkrankgen, u.a. Lewy-Korperchen-Demenz, Demenz
bei Parkinson/Huntington) und drei verschiedene Sekeregrade (vgl. Rothgang et al. 2010, 150-154). Die
Alzheimer-Krankheit, welche einen grossen Teil d&emenzerkrankungen ausmacht, und die Lewy-
Kdrperchen-Demenz werden mit dem Code G30 bwz. G38.codiert; die Gbrigen Demenzerkrankungen
mit den Codes FO0-F03 bezeichnet (Nowossadeck 20135).

3.1 Typologie und Informationsquellen

Aus den Ergebnissen der Literaturrecherche lassdotsdie folgenden Typen von Monitoringsystemen
ableiten:

Personenbasierte Register mit einer gesetzlichenMeldepflicht (z.B. New York State, West Virginia)

Personenbasierte Register ohne Meldeverfahren , basierend auf dem automatischen Zusammen-
zug anonymisierter Patientendaten (z.B. South Cainh)

«Epidemiologisches Monitoring »: Systematische (regelmassige) Auswertung versaltémer beste-
hender Datenquellen, Erhebungen und Einzelstudierif eine Bestandsaufnahme zu Préavalenz und Inzi-
denz von Demenzerkrankungen, der Versorgungssituati von Betroffenen, Behandlungskosten etc.

! Nebst den hier ausfiihrlicher behandelten Landernlanen z.B. auch die Niederlanden den Aufbau eineseBisters (vgl.
http://deltaplandementie.nl).

2 Auf die Diskussion, wie Demenzerkrankungen eindeig und friihzeitig diagnostiziert werden kénnen, kam hier nicht eingegangen
werden. Vgl. dazu Alzheimer’'s Association 2014, 12f Rothgang et al. 2010, 151f., Ziegler/Doblhamme(2009).
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Monitoring der Versorgung : Hauptziel von Datensammlungen und Registern diesé'yps ist das Mo-
nitoring der Versorgungsqualitat und des Krankheitgerlaufs und weniger die Beantwortung von epidemi-
ologischen Fragestellungen (z.B. das schwedischer®enzregister SveDem). Dieses auf diedividuelle
Versorgung von Demenzbetroffenen fokussierte (quaditive) Monitoring unterscheidet sich demnach von
der Stossrichtung des «Versorgungsmonitorings» gersa der Motion Steiert, d.h. einemuantitativen
Ubersicht zu «Angebot und Nachfrage von bedarfsgeahten Dienstleistungens.

Spezifische periodische Demenzerhebungen — z.B. eisigens konzipierte Demenzerhebung alle 5 Jahre
in allen institutionellen Settings — wurden in deLiteratur keine gefunden.

In vielen LAndern werden nebsstatistischen Daten — Krankenhausstatistik, Daten der Krankenversiche-
rer, Todesursachenstatistik, Bevolkerungsstatisgkc. — auchPanel- oder Kohortenstudien zu De-
menzerkrankungen als Informationsquellen genutzt. &spiel fir ein solches Forschungsprojekt ist das
Chicago Health and Aging Project CHAP, eine Bevolkngsstudie zu chronischen Erkrankungen bei alte-

ren Menschen und Risikofaktoren fur Alzheimererkratungen, die als Basis fir Pravalenz-Hochrechnungen

genutzt wird.® Langsschnittstudien wie z.B. das schwedische «Kusigolmen Project» erfassen nicht nur
Demenzdiagnosen und weitere Informationen zum Gesutheitszustand, sondern dokumentieren auch die
Entwicklung der praklinischen Phase von Demenzerkrieungen (durch die regelméassige Uberpriifung
kognitiver Fahigkeiten) und die Lebenssituation déBetroffenen (Wohnsituation, Pflegebediirftigkeit):

Eine weitere Informationsquelle sindusatzmodule oder Subsamples in Befragungen wie SHARE (Sur-
vey of Health, Ageing and Retirement in Europe, wam sich auch die Schweiz beteilid) oder HRS (Health
and Retirement Survey, USA), welche sich mit dermsgchaftlichen, gesundheitlichen und sozialen Lage
alterer Menschen auseinandersetzen. Bei SHARE, dag$ personlichen Face-to-Face-Interviews (CAPI)
basiert, kdnnen (fast) alle Fragen auch von Drittpsonen beantwortet werden, wenn die Zielperson dazu
nicht mehr in der Lage ist (Standardfrage zum Gesdheitszustand u.a.: «Hat Ihnen ein Arzt je gesagSie
litten/Leiden Sie derzeit unter Alzheimer, DemenZ&enilitat oder anderen schweren Gedéachtnisstorun-
gen?»). Im Zusatzmodul der vierte Befragungswelleoa SHARE werden die kognitiven Fahigkeiten und
das Gedachtnis der Zielpersonen getesfetallerdings weit weniger ausfiihrlich und demenzspafisch wie
das neuropsychologische Assessment, das in der «Agj Demographics, and Memory Study» ADAMS mit
einer reprasentativen Stichprobe aus der HRS-Poptida durchgefiihrt wurde (vgl. Plassman et al. 2007)
In ADAMs wurden Zusatzinformationen u.a. zum bishégen Verlauf der Erkrankung, zur Krankenge-
schichte, zu Komorbiditaten und Medikation im Rahme von Hausbesuchen und von Vertrauenspersonen
eingeholt, um die Zuverlassigkeit und Vollstandigkeder Daten auch bei Demenzpatient/innen zu ge-
wahrleisten.

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

4 zum Studiendesign vgl. http://www.kungsholmenprojet.se. Zu weiteren schwedischen Langzeitstudien iBereich Alter und
Demenz, welche u.a. der Entwicklung von Praventionsind Versorgungsstrategien dienen, vgl. http://ksu-arc.se/longitudinal-
studies/ (Zugriff 20.05.2014).

® Mit gut 1'000 Personen 50+ pro Befragungswelle diite die Stichprobe in der Schweiz allerdings zu kile sein, um als verlassliche
Basis fir epidemiologische Aussagen zu Demenz ziweden. In der obersten Altersgruppe 75+ sind zwischre200 und 300 Personen
vertreten. Vgl. www.share-project.org, www.unil.chshare (Zugriff 07.05.2014). In Deutschland werdenid SHARE-Daten nach
Einwilligung der Teilnehmenden mit den Sozialversierungsdaten verknipft.

® Siehe Mazzonna et al. (2013) fur SHARE-Resultatenz Modul Uber kognitive Féhigkeiten; eine demenzspfische 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 R egistry

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

Tabelle 1: Meldedaten der Demenzregister

Variablen New York West Virginia Frankreich
Personendate Name, Adresse Name, Adresse, ldentifizieruns- Name
Personencode code*
Soziodemographische Angabe Alter Alter Alter
Geschlech Geschlech Geschlech
ethnische Zugehdorigkel ethnische Zugehorigkei
Herkunftsort Geburtsort
Ausbildungsniveau Ausbildungsniveal
zuletzt ausgelbter Bert
Krankheitsspezifische Variable Art der Demenz Art der Demenz (gemass ICI Art der Demenz (DF
Alter bei Krankheitsbeginn Jahr der ersten Konsultatio

Erstdiagnose
Schweregrad (aktue / bei Erstdigg-

nose)
Diagnostische Tes Resultate diagnostischer Tes
Demenzspezifische Medikatio Therapieplan (Medikamente
Uberweisung)
Wohn- und Betreuungssituatior Wohnform Wohnform (DR
Unterstltzung durch ... Begleitung durch ... (DF
Vormund/Beistand ja/nein (Df
Anspruch auf Versicheruns-
leistungen fiir chronisch
Kranke (A.L.D.) oder fir
altere/hilfsbedurftige Personen
(A.P.A) (DR)
Gesundheitszustand, Histor Komorbiditaten (physisc/psychisch

Demenzerkrankungen in der Famili

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

Behandlung Zuweisende Instan:
Art der Behandlung
Beginn und Ende der Behad-
lung, Grund fur den Behand-

lungsabschluss, ggf. Todesda-
tum

*letzte 4 Ziffern der Sozialversicherungsnummer
DR: données ré-actualisables; A.L.D.: Affection deongue Durée; A.P.A.: Allocation personnalisée d'@nomie
Darstellung BASS

Die Vollstandigkeit und Qualitat der Daten werden ks die beiden wichtigsten Herausforderungen fir das
Demenzregister bezeichnet. Fur Spitaler und Pflegstitutionen kdnnen zwar mittlerweile die gewiinsch-
ten Informationen direkt aus den jeweiligen Datenbaken extrahiert werden, ohne dass (wie noch zu
Beginn) separate Meldeformulare ausgefillt werden fissen. Der ambulante Bereich ist jedoch unterre-
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prasentiert, was laut Lillquist (2004, 6) damit zdun haben kénnte, dass den Hausérzt/innen das Melad-
ligatorium im Gegensatz zum Bereich der Gibertragban Krankheiten zu wenig bewusst ist. Unterrepra-
sentiert sind dadurch tendenziell auch Personen mikemenzerkrankungen leichteren Schweregrades, weil
diese grosstenteils ambulant betreut werden. Da Hedtalisierungen in den meisten Féllen nicht aufgruch
von Demenz, sondern anderer Erkrankungen erfolgeméngt die Vollstandigkeit der Registerdaten zu
einem grossen Teil davon ab, wie umfassend in derp&lern auch die Nebendiagnosen erfasst werden.

3.2.2 West Virginia Alzheimer’s Disease Registry

2007 wurde die gesetzliche Grundlage fur den Aufbateines Registers fur Alzheimer und andere De-
menzerkrankungen geschaffen. Der Bedarf nach praas, aktuellen Daten zu Inzidenz und Pravalenz von
Alzheimer- und Demenzerkrankungen entstand, nachdemerschiedene Anzeichen auf eine tberdurch-
schnittlich hohe Verbreitung von Alzheimer und Demezerkrankungen in West Virginia hingedeutet ha-
ben (Hospitalisierungsraten, Mortalitdtsraten etc.Nach der Entwicklungs- und Testphase konnte Mitte
2011 mit der Datensammlung begonnen werder. Alle leistungserbringenden Personen bzw. Instituti
nen, welche Demenzpatient/innen behandeln oder be&uen, sind verpflichtet, Falle von Demenzerkran-
kungen ans Register zu melden. Die Leistungserbriagden werden ihrerseits registriert und erhalten ei
nen geschitzten Zugang zu den Daten der von ihnenameldeten Patient/innen. Der Aufwand fir die
Datenerfassung (Meldeformular mit 24 Variablen, vgFormular 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 gehdrtke Forderung der Alzheimerforschung, die Ver-
besserung der Friherkennung und der Versorgung vdratient/innen und pflegenden Angehérigen
(République frangaise 2008). Eine der 44 Massnahmeah auch die Etablierung eines Monitoringsystems
vor, welches Angaben zur Préavalenz/Inzidenz, patismmbezogene Daten (Diagnose, Schweregrad, Art der
Unterstitzung) sowie Indikatoren zur Versorgungsquiét beinhalten sollte. Die seit Oktober 2009 best-
hende Banque nationale Alzheimer (BNA) enthalt Metdiaten von Memory-Kliniken und Spezial-
arzt/innen? Der Datensatz CIMA (Corpus d’information minimum raladie d’Alzheimer) enthalt Stammda-
ten der Personen («données fixes»), einen personegdngenen Datensatz, der flexibel angepasst werden
kann («données ré-actualisables» DR), behandlungsdmgene Variablen (jede Behandlung muss erfasst
werden) sowie Kennzahlen zu den Leistungserbringeed (Ankri et al 2013, 18—20)?

3.3 Personenbezogene Register ohne Meldeverfahren

3.3.1 Register auf der Basis von Krankenversicherungsdate n
(Deutschland)

Am Deutschen Zentrum fiir Neurodegenerative Erkrankgen (www.dzne.de) lauft derzeit ein Projekt
zum Aufbau eines Demenz-Registers auf der Basis viinankenversicherungsdaten’® Ziel dieses Registers
ist es, valide datengestitzte Aussagen zu kiinftigeBntwicklungen und den daraus resultierenden Kosten

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

8 Centres Mémoire de Recherche et Ressources (CMREBntres Mémoire (CM) und Spécialistes Libéraux [SL

® Auf der Website der BNA wird regelmassig die Anzdlder Daten liefernden Institutionen und die Anzahbehandelter Patient/innen
(differenziert nach Versorgungstyp) aktualisiertniNewsletter-Form werden punktuell auch Spezialtheem wie die Art der medika-
mentdsen Behandlung aufgegriffen: http://www.banquenationale-alzheimer.fr/csp/bna-public/Kanope.Modeis.Bna.Pages.home
.cls?CSPCHD=0000000100004f6edgRt000000db8wup3kmkudi$x4_$d3w- (Zugriff 22.09.2014).

10 Vgl. https://www.dzne.de/forschung/forschungsberaihe/populationsstudien.html (Zugriff 07.05.2014).
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treffen zu kdnnen.™* Wie dabei vorgegangen werden kénnte, zeigt eine $idie von Ziegler/Doblhammer
(2009), die basierend auf Versicherungsdaten deshta 2002 alters- und geschlechtsspezifische Pravaie
und Inzidenzraten berechnet haben. Sie analysiertatazu die Daten von tber 2.3 Millionen Personen:
Diagnosen (ICD-10 — der Datensatz enthélt also Diagsecodes), Kosten und Verschreibungen nach Alter,
Geschlecht und Region. Die Pravalenz- und Inzidemedyse fir spezifische Demenztypen ware mit diesem
Datensatz ebenfalls machbar, aufgrund der Diagnoseiglichkeiten fir das Jahr 2002 — Alzheimer galt
damals als erst nach dem Tod eindeutig diagnostizigar — liegen die entsprechenden Anteile wesentlich
tiefer als in Untersuchungen mit neueren Daten (23%heute geht man von 50-70% aus, vgl. Muller

2014, 523).

Ein Monitoring, das auf der Inanspruchnahme von L&iungen basiert, schlagt auch Prof. Heinz Rothgang
vom Zentrum flr Sozialpolitik der Universitat Bremrevor (Rothgang 2011). In dem von ihm mitverfassten
«BARMER GEK Pflegereport 2010» mit dem Schwerpunké&ma «Demenz und Pflege» werden di€&kou-
tinedaten des Krankenversicherers BARMER GEK ausgewertetliBang et al. 2010). Informationen zu
den rund 3.1 Millionen Versicherten und den von ihen bezogenen Versorgungsleistungen sind in ver-
schiedenen Teildatensatzen — Stammdaten, Pflegedateambulantérztliche Leistungen (vierteljahrlich:
Diagnosen und Facharztgruppe), Arzneimitteldatentationdre Behandlungen, Heil- und Hilfsmittel —
enthalten, die mit einer pseudonymisierten, persongezogenen Identifikationsnummer verkniipft werden
kénnen (ebd., 94f.). Die Langsschnittanalyse der Y&cherungsdaten ermdglicht es, Pflegeverlaufe abzu
bilden (beziglich Pflegearrangement/Setting, Dauemd Pflegestufe) und das Zusammenwirken von De-
menz und der Entwicklung des Bedarfs an Pflegeleistgen zu untersuchen. Die Studie zeigt, dass De-
menz fast zwangslaufig zur Pflegebedirftigkeit undzu langeren Pflegeverlaufen, hbheren Pflegestufen
und einer héheren Inanspruchnahme von professionadirbrachten Pflegeleistungen fuihrt. Auch machen
die Analysen der Versicherungsdaten deutlich, dasin hoher Anteil der 2009 verstorbenen Versicherten
(29% der Manner, 47% der Frauen), eine Demenz-Diagrse hatte — eine Zahl, die sich aus den amtlichen
Statistiken so nicht erschliessen lasst (ebd., 12).

Die nachfolgendeTabelle 2 zeigt Indikatoren und Variablen fir ein auf Versieerungsdaten basierendes
Demenzmonitoring.

1 Vgl. http://www.inf.uni-rostock.de/agis/agisO/mitdieder/doblhammer/ (Zugriff 22.09.2014).
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Tabelle 2: Indikatoren und Variablen fiir ein Demenz  monitoring auf der Basis von Versiche-
rungsdaten

Studie Indikatoren Variablen

Ziegler/Doblhammet Pravalenzraten nach Alter (-jahrige Altersgruppen bis 100+) Alter, Geschlecht, Diagnose (Klassifizierur
(2009) Geschlecht und Region nach ICD-10; jeweils einem Quartal zuge-
ordnet), Region

Inzidenzraten nach Alter, Geschlecht und Regic

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

Pravalenzrate

Prognose/Hochrechnung der bundesweiten Préavalenzeat
fur 2030, 2060

Anteile der uber 60-.&hrigen mit/ohne Demenz und
mit/ohne Pflegebedurftigkeit

Anteile pflegebedirftiger dementer Personen, nachflegear-
rangement

Pflegearrangements und Pflegestufen beim Zeitpunkter
Demenzdiagnose

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

Pflegeverlaufe und Lebenserwartung von Personen mihd
ohne Demenz wéhrend 3 Jahren nach Beginn der Pflege-
durftigkeit, nach Pflegearrangements und Pflegesteh

Anteil der Verstorbenen, dieeine Demenzdiagnose hatten
nach Altersgruppe und Geschlecht

Gesamtlebenspravalenz von Demenz und Pflegebedugftieit Datum Todesfall (innerhalb Routinedater
der Verstorbenen der Jahre 2005-2009

Gesundheitszustand und Therapie von Demenzerkrankte ~Komorbiditéten in Bezug auf psychisch

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

Schéatzung: Monatliche Kosten der Kranke- und Pflegekasse
fur Personen mit und ohne Demenz, nach Leistungskego-
rien (vertragsarztliche Versorgung, Hilfs- und Haiittel,
Krankenhausbehandlungen, Vorsorge / Rehabilitatioryrz-
neimittelverordnungen, Pflege)

Darstellung BASS

3.3.2 South Carolina Alzheimer’s Disease Registry

Seit 1988 wird in South Carolina ein Register fur ikheimer- und Demenzerkrankungen gefihrt. Ziel des
Registers ist die Bereitstellung von epidemiologisen Daten als Planungsgrundlage fir medizinische dn
soziale Versorgungsstrukturen sowie von Informatian Gber Pravalenzraten in verschiedenen demografi-
schen Gruppen. Ausserdem sollen Betreuungspersonenterstiitzt und die Erforschung von Risikofakto-
ren fur Alzheimer- und Demenzerkrankungen geférdertverden (OSA 2012, 1). Im Gegensatz zu New
York basieren die Registerdaten nicht auf einer Meépflicht, sondern werden elektronisch aus verschie
denen bestehenden Datenséatzen mittels Identifikatiovon ICD-Diagnosecodes extrahiert. Durch einen
anonymisierten Personencode («unique identifier»Ykinen Doppelzéhlungen vermieden werden. Zu den
gut 10 Datenquellen, die das Register fir das Ja010 auffiihrt (OSA 2012, 5), zahlen Spitaldaten, ite-
grierte Versorgungsmodelle, Notfallstationen, Langgitpflegedaten, Memory-Kliniken etc.; ambulante
Arztpraxen jedoch nicht. Daher dirfte der Zeitpunkter Erstdiagnose nicht immer mit den im Register
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erfassten Daten Ubereinstimmen (ebd., 17). Die Reggérdaten werden mit Sterbeurkunden abgeglichen,
um Todesfalle von registrierten Personen zu identiferen.

Die Registereintrage enthalten die iTabelle 3 aufgefiihrten Variablen (vgl. OSA 2012, 4;19).

Tabelle 3: Kerndatensatz und zusatzliche Variablen des Demenzregisters South Carolina

Registerdaten South Carolina

Personendate Personencode

Kontaktinformationen (Betreuungspersor
Soziodemographische Date Alter

Geschlecht

Zivilstanc

Ausbildungsniveai
Ethnische Zugehdrigke
Diagnose Art der Demenzerkrankung (ICD)
Wohnsituation a)ambulant (Privathaushalt/Tagesstatte)
b) stationar (Pflegeheim/betreutes Wohnen)
c) unbekannt
Gesundheitszustan Diagnosen von Komorbiditatel
Datenquelle
Todesdatun

Legende: Fettgedruckt sind die Kernvariablen. Persncode und Wohnsituation («location of residencex»flienen zur Identifikation
der Registerfalle, alle weiteren Variablen werdenur erfasst sofern vorhanden. Darstellung BASS

Die gesetzliche Grundlage fur das Register siehtshge Datenschutzbestimmungen vor; die an der Uni-
versitat South Carolina angesiedelte Registerstelkt jedoch befugt, Arzt/innen oder Betreuungspersoen
zu kontaktieren, um Daten zu Uberpriifen oder um siemit Informationsmaterialien beztglich der Versor-
gung von Demenzpatient/innen zu unterstitzen.

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

Im nationalen Monitoringsystem fiir chronische Erkr&kungen, das auf administrativen Patientendaten
beruht, sind Demenzerkrankungen nicht enthalten (Cbi 2013). In der Provinz Québec hingegen sind
auch Demenzerkrankungen in das Systéeme intégré darseillance des maladies chroniques du Québec
(Sismacaq) integriert. Dieses System verknipft mitsePersonencodeunique identifier) Informationen aus 5
Datensétzen — Versichertendaten (administrative Dat, ambulante und stationére medizinische Leistun-
gen, pharmakologische Leistungelf) und die Todesfallstatistik, welche Angaben zur Hepttodesursache
sowie zu «causes contributoires» enthalt (Saint-Laent et al. 2013). Krankheit und Komorbiditaten kén
nen mittels ICD-Kodierung identifiziert werden'®

Ziel des Monitorings ist es, die Verbreitung und Derminanten chronischer Erkrankungen sowie deren
Auswirkungen (Folgeerkrankungen, Behinderungen, Tedfalle, Uberlebensraten) zu dokumentieren.
Zentrales Anliegen ist es, Behandlungsverlaufe zaalysieren, Risikogruppen und krankheitsspezifiseh
Komorbiditaten zu identifizieren und Informationenbeziiglich der Inanspruchnahme von Gesundheits-
dienstleistungen auszuwerten. Krankheitsspezifischadikatoren werden derzeit noch entwickelt und
sollen laufend angepasst werden (Saint-Laurent et.&2013).

12 Eiir Personen iiber 65.
13 Die Variablenlisten der einbezogenen Datensétze kilen online eingesehen werden unter http://www.ramggouv.gc.ca/fr/
donnees-statistiques/Pages/donnees-statistiques.agpDonnées de la Régie; Données du MSSS).
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3.4 Epidemiologisches Monitoring

Ziel eines solchen Monitorings ist eine aktuelle 8atzung der Pravalenz- und Inzidenzraten von De-
menzerkrankungen sowie die Dokumentation der gesuntkitlichen und volkswirtschaftlichen Folgen von
Demenz (Bedarf und Kosten von medizinischen und pfjerischen Leistungen, Folgen von Demenzerkran-
kungen in Bezug auf Gesundheitszustand, Lebenssitiian und Hilfsbedarf fiir die Betroffenen). Solche
Bestandsaufnahmen werden teilweise jahrlich (z.Budch Alzheimervereinigungen), teilweise nur punktu-
ell (wie in Deutschland) durchgefiihrt und publizier

3.4.1 Europaische Daten

Das von der EU finanzierte ForschungsprojeElJRODEM (European Community Concerted Action Epi-
demiology of Dementia) hat Anfang der 1990er Jahré&réavalenzraten basierend auf den Ergebnissen von
12 Bevolkerungsstudien aus 8 Landern berechnet (Hofn et al. 1991). EURODEM hat breite methodolo-
gische Diskussionen ausgeltst und massgeblich dalzeigetragen, Standards fur epidemiologische Bevol-
kerungsstudien zu definieren (vgl. EuroCoDe 2009).

Die Pravalenzraten, die vofturoCoDe (European Collaboration on Dementia) berechnet wden, stiitzt
sich auf eine neuere, umfassendere Datengrundlagsystematische Zusammenstellung aller européaischen
demenzspezifischen Bevilkerungsstudien ab den 1990&ahren). Im Vergleich zu EURODEM sind die Pra-
valenzraten insbesondere bei Frauen in den Altersgpen ab 85 deutlich héher (EuroCoDe 2009, 14)*

Die EU-Kommission hat 2009 strategische Ziele furedVerbesserung der Frilherkennung, Préavention,
Diagnose, Behandlung und Erforschung von Alzheimeund Demenzerkrankungen verabschiedet. In die-
sem Rahmen wurden auch Anstrengungen zur Verbesserg der epidemiologischen Daten unternommen.
Eine erneute systematische Analyse von aktuellen\Békerungsstudien nach der EuroCode-Methodik hat
die Pravalenzrate wieder etwas nach unten korrigiefvon 9.28% auf 7.23% bei Personen tber 65). Im
Bereich der EU-Gesundheitsstatistiken wird derzaitn Demenz-Indikator entwickelt. Dabei hat sich ge-
zeigt, dass verlassliche und vergleichbare epidertagische Daten aus multiplen Quellen zusammengezo-
gen werden missen. Dazu braucht es auf europaisch&bene auch Standards in Bezug auf Definition,
Datensammlung sowie Algorithmen fir die Verlinkungzon Datenséatzen. Schliesslich wird auch daran
gearbeitet, wie Demenzerkrankungen in den Todesurshenstatistiken adaquat abgebildet werden kén-
nen (European Commission 2014).

3.4.2 GeroStat (Deutschland)

Das statistische Informationssystem GeroStat desdechen Zentrums fir Altersfragen (www.gerostat.de)
kombiniert Indikatoren des Deutschen AlterssurveyBEAS® und der amtlichen Statistiken. Das Themen-
heft «Krankheitsspektrum und Sterblichkeit im Altes (Nowossadeck 2011) stitzt sich fir die Berichter-
stattung zu Demenz auf die Krankenhaus- und Todessachenstatistik sowie (fiir den ambulanten Bereich)
auf Routinedaten des Krankenversicherers GEK. Dabeigt sich, dass die auf den ICD-10-Codierungen
basierenden Auswertungen der Todesursachen- und Krkenhausstatistiken aus verschiedenen Griinden
ein verzerrtes oder unvollstandiges Bild der Praealz von Demenzerkrankungen ergeben kdnnen. Einer-
seits erfolgt die Versorgung/Betreuung von Demenzkrankten zu einem grossen Teil entweder in Privat-
haushalten oder in Heimen. Andererseits werden sedter Einfihrung der DRGs bestimmte Demenzcodes,
die gemass ICD-10-Regelung nur in Kombination vergen werden kénnen (betrifft Demenz bei Alzhei-

1% 1n den Publikationen zu Demenzerkrankungen in deschweiz werden bislang meist immer noch die konseativeren Schatzungen
gemass EURODEM zitiert. Dies insbesondere, weil H@hen Pravalenzraten fiir hochaltrige Personen gerséi EuroCoDe als noch
wenig gesichert eingestuft werden.

15 Vgl. www.dza.de/forschung/deas.html (Zugriff 07.052014).
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mer-Krankheit und sekundare Demenzen) kaum mehr weendet, da die nicht-eigenstandigen Codes
nicht abrechnungsfahig sind (Nowossadeck 2011, 36f. Bei der Todesursachenstatistik erachten die Auto
ren die Daten fiir die Todesursache Demenz aufgrumnebn Codierartefakten als kaum interpretierbar.

3.4.3 Gesundheitsberichterstattung des Bundes (Deutschlan d)

Das Informationssystem der Gesundheitsberichterstahg des Bundes (www.gbe-bund.de) fuhrt Daten
aus Uber 100 verschiedenen Quellen in einer Onlin@atenbank zusammen. Spezifische Fragestellungen
werden in Themenheften und Schwerpunktberichten véieft untersucht. Das Themenheft «Altersde-
menz» (RKI 2005) enthalt u.a. Schatzungen zu Préaeak/Inzidenz, Behandlungs- und Betreuungskosten,
Behandlungsmdéglichkeiten und stiitzt sich dabei v.auf wissenschaftliche Publikationen, z.T. auch auf
amtliche Statistiken (vgl.Tabelle 4).

Tabelle 4: «Epidemiologisches Monitoring»: Wichtigs te Indikatoren und Quellen Deutschland

Studie Indikatoren Quellen
Gerostat / DZA(Nowossa-  Altersstandardisierte Sterbefalle aufgrund von Denmzerkrankungen Todesursachenstatist
deck 2011) pro 100.000 Einwohner, nach Geschlecht

Wohnsituation (Privathausha / Alters- und Pflegeheim RK (2005)

Anteil Bewohner im Pflegeheimen mit Demenzerkrankugen RKI (2005

Anzahl Falle nach Demenztyp; altersspifische Fallzahlen der tbe  Krankenhausstatisti
65-Jahrigen pro 100.000 Einwohner (Entwicklung 20062009)

Behandlungskosten fiir Demenzerkrankungen (IC-10), nach Alteis- Krankheitskostenrechnung de:

gruppe und Geschlecht Statistischen Bundesamtes
Gesundheitsberichterstt-  Prévalenz nach Altersgruppen, Geschlecht und Demeyp (Alzhei-  Meta-Analysen internationaler
tung des Bundes (RKI 2005)mer/Vaskulare D.) Studien

Inzidenzraten nach Altersgruppen und Geschleclt Meta-Analysen internationaler

Studien

Krankheitsdaue / Lebenserwartung ab DiagnoseRisikofaktoren fir ~ Auswertung wissenschatftliche

verkirzte Lebenserwartung (Geschlecht, Alter, Schwegrad der Studien

Demenz, Komorbiditaten)

Medizinische Versorgung und Diagnosestellun Informationssystem de

(durch Hausérzte, in spezialisierten Einrichtungen) Gesundheitsberichterstattung

des Bundes; wissenschaftliche
Untersuchungen Deutschland

Ambulante Pflege: Anteil von Pflegebediirftigen, nat Schweregrad Einmalige Befragung ambuln-

der Demenz und Pflegestufe ter Pflegedienste [Anm.: Studie
wurde vor Einflihrung der obli-
gatorischen Pflegeversicherung
publiziert]

«Teilstationare»Pflege in Form von Tage- und Nachtplatzer: Anzahl Untersuchung in Tagespflee-
spezifischer Angebote fir Demenzpatient/innen; Inapruchnahme  einrichtungen

(insgesamt) durch Personen mit Demenzerkrankungenach Schwe-

regrad der Demenz)

Stationare Pflege: Anteil der Demenzerkrankten, dig Alters- und Wissenschaftliche Studienn-
Pflegeheimen versorgt werden ternational; Deutschland)
Anteil Bewohner/innen mit Demenzerkrankungen, naclschweregrad

Anteil Bewohner/innen, bei denen Demenzerkrankung f&ind des

Heimeintritts war

Personalsituation in Pflegeheimen

Behandlungs- und Betreuungskosten fir Demenzerkrankungen (IC- Krankheitskostenrechnung de:
10), nach Schweregrad Statistischen Bundesamtes
Kostenverteilung nach Kostenart (Diagnosestellungaedizinische

Behandlung, (Langzeit-)Pflege) und Kostentrager

Darstellung BASS

3.4.4 Alzheimer's Association (USA)

Die Alzheimer’s Association publiziert jahrlich eén Bericht zum aktuellen krankheitsspezifischen For
schungsstand (Diagnose- und Behandlungsmaoglichkeitg zur Epidemiologie (Schatzung und Prognose
von Pravalenz und Inzidenz), zu Folgeerkrankungeklorbiditatsraten und der durchschnittlichen Dauer
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der Erkrankung, zur Situation der pflegenden Angehidgen («caregivers») und zu den mit Alzheimer ver-
bundenen Gesundheitskosten. Dabei beschranken siefele der ausgewerteten Datenquellen und Studien
nicht auf Alzheimer, sondern nehmen die Demenzerkrikungen insgesamt in den Blick (vgiTabelle 5).

Neben der Auswertung von Versicherungsdaten (Medica, Medicaid), den bereits erwéhnten Studien
CHAP und ADAMS sowie zahlreichen wissenschaftlich&inzelstudien stltzt sich der Report auch auf
zwei Zusatzmodule des Behavioral Risk Factor Sullesice Systems (BRFSS), einer Telefonbefragung zum
Gesundheitszustand und Risikoverhalten der Bevolkerg. DasModul «Cognitive Impairment»  zielt auf
die Selbsteinschatzung der Befragten (und weiterd?ersonen im selben Haushalt) in Bezug auf Verwirrt-
heit oder Gedachtnisverlust und deren Folgen im Adlg, den daraus folgenden Unterstitzungsbedarf
sowie die Inanspruchnahme pflegerischer oder mediischer Leistungen, ab. Auch wird die Frage gestell
ob eine Demenzdiagnose vorliegt. Die Selbsteinsclziing gilt als wichtiger Indikator, um Personen im
Frihstadium von Demenzerkrankungen oder mit erhohta Risiko fur eine Demenzerkrankung zu identifi-
zieren (Alzheimer’s Association 2014, 17). I@aregiver-Modul wird die Hauptdiagnose der gepflegten
Person erhoben («What has a doctor said is the majbealth problem that the person you care for ha-
ve?», darunter ist Alzheimer/Demenz eine der Wahlngdichkeiten). Ausserdem wird die Beziehung zur
gepflegten Person, die Dauer, Intensitat und Art degeleisteten Unterstitzung sowie beobachtete Verén
derungen im Bereich Kognition/Gedachtnis («Duringie past year, has the person you care for experi-
enced changes in thinking or remembering?») abgefigt.™

Im Rahmen des Medicare Current Beneficiary Survéyl@BS) werden regelmassig bei einer reprasentativen
Stichprobe von ca. 16'000 Versicherten ergdnzendaformationen zur Inanspruchnahme von Versor-
gungsleistungen (auch aus anderen Quellen finanziey), zur Wohnsituation, dem Gesundheitszustand etc.
erhoben. Die Interviews werden face-to-face durchdéhrt; wenn die Zielpersonen nicht selber Auskunft
geben kénnen, werden Pflegefachpersonen oder Angehien befragt, welche mit deren Krankenge-
schichte vertraut sind (Alzheimer’s Association 2@ 66).

Tabelle 5: «Epidemiologisches Monitoring»: Wichtigs te Indikatoren und Quellen USA

Alzheimer’'s Associatior Pravalenzraten von Demenzerkrankungen nach Altersgipe (unter CHAP, ADAMS, Bevdlkerurs-
(2014) 65, 65-74, 75-84, 85+), Geschlecht, Bundesstaat, Biungsstand und statistik
ethnischer Zugehorigkeit

Prognose fir die Pravalenzraten von Alzheimer bi®20, nach Alters- CHAP, ADAMS, Bevdlkerurs-

gruppe und Bundesstaat statistik

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

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

Pflegende Angehdrige: Alter, Geschlecht, ethnisch@ugehdrigkeit; ADAMS, BRFSS u
Art und Anzahl Stunden der unbezahlten Pflege- undUnterstiit-
zungsleistungen; Belastung, durchschnittliche Daueler Pflege

Kosten fur die medizinische Versorgung und Pflegeom Demenzpai- Versicherungsdaten, Medicar
ent/innen, nach Kostentrager, Leistungsgruppe, Kombiditaten und Current Beneficiary Survey
Wohnsituation der Patient/innen (Privathaushalt Aationar)

Anzahl und Anteil der verfigbaren spezialisiertenflegeplatze fir American Health Care Associi-
Alzheimerpatient/innen, nach Bundesstaat on

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

16 Das zusatzmodul Cognitive Impairment ist in den Bagungen 2010/2011 enthalten, das Caregiver-ModuR009/2010. Erhe-
bungsinstrumente unter http://www.cdc.gov/brfss/questionnaires.htm#archive.
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3.4.5 Langsschnittstudien (Frankreich)

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

Die StudiePAQUID (personne agée quid) umfasst eine Kohorte von 3777 Personen, die beit&dienbe-
ginn zwischen 65 und 75 Jahre alt waren. Wahrend 24ahren wurden ca. alle 2 Jahre neuropsychologi-
sche Tests durchgefihrt, um kognitive und somatisehAlterungsprozesse zu erforschen, Demenzerkran-
kungen systematisch zu erfassen und Fragestellungén Bereich Autonomie / Hilfebedurftigkeit zu unter
suchen!’ Damit lieferte PAQUID die ersten Erkenntnisse (ibdie Epidemiologie von Demenzerkrankun-
gen in der Allgemeinbevélkerung sowie Uiber die dutleschnittliche Krankheitsdauer und Risikofaktoren
(Dartigues et al. 2012).

Tabelle 6: Hauptfragestellungen der franzésischen L angsschnittstudie PAQUID

Fragestellungen PAQUID Methoden

Entwicklung der Hirnfunktion ab 6 Neuropsychologische Tests zur Beurteilung kognitiv
Fahigkeiten und der Gedachtnisleistung

Schéatzung von Préavalenzinzidenz und Risikofaktoren fur Demenzerkin-
kungen, insbesondere Alzheimer

Untersuchung zur Wirksamkeit von Praventionsstratégn und Behard- Monitoring von Personen, bei denen aufgrund nu-
lungsformen ropsychologischer Tests Anzeichen flr eine mogliche
Demenzerkrankung vorliegen

Erforschung der Symptomatik von Depressionen in defternden Bevdlle-
rung und deren Zusammenhang mit dem Auftreten von Bmenzerkran-
kungen

Analyse des Krankheitsverlaufes nach einer Demenaghose Entwicklung in Bezug auf Hife-/Pflegebedurftigkeit,
Eintritt in eine stationére Einrichtung; Lebenserwa
tung/Mortalitat

Entwicklung der gesundheitlichen Beeintrachtigungernverlust von Seb- Regelmassige Beurteilung des fuitionellen Status
standigkeit, Hilfebedurftigkeit/Behinderung und Motalitat

Identifizieren von Faktoren, welche die Aufrechterdltung der Selbsténcg-
keit (nach Eintreten einer Hilfebedurftigkeit) begtistigen oder erschweren

Untersuchung zum Zusammenhang zwischen Verlust aeBstandigkeit
und dem Ruickgang kognitiver Fahigkeiten

Identifizieren von personlichen oder Umfeld spezéthen Faktoren, welche
die Wahrscheinlichkeit fiir eine Ubersiedelung in Rfgeinstitutionen erho-
hen

Darstellung BASS

Die «Etude des 3 cités » hat Uber eine Laufzeit von 10 Jahren Daten zu 924 Personen im Alter 65+ aus
Dijon, Bordeaux und Montpellier gesammelt. Ziel deBorschungsprojekts war es einerseits, Grundlagen
fur die Epidemiologie von Alzheimer und Demenzerkrkungen («maladie d’Alzheimer et maladies appa-
rentées», MaMa) zu erarbeiten und die Auswirkungewon Demenz auf die Selbstandigkeit / Pflegebediirf-
tigkeit zu untersuchen. Andererseits wollte man diZusammenhange zwischen kardiovaskularen Faktoren
und Demenzerkrankungen erforschen (Alpérovitch etla2006"°). Die Indikatoren dienten ausserdem als
Grundlage fiir den Plan Alzheimer 2008-2012?

Pravalenzraten bei Uber 65-Jéhrigen, in Privatheheten lebenden Personen
Inzidenzraten
Dauer der Erkrankung, Sterblichkeit

o Vgl. http://ajma.vendee.free.fr/paquid.htm (Zugrif 20.05.2014).

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

19 Vgl. das Dokument «Etude des 3 Cités, Suivi a 1(ha», Download unter http://www.plan-alzheimer.gouvfr/IMG/pdf/cohortes_
populationnelles_-_prorogation_de_la_cohorte_3C_-us/i_a_10_ans_-_avril_2009.pdf.
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Inanspruchnahme von medizinischen Leistungen (Grdwersorgung/Spezialisten) durch Personen mit
Demenzerkrankungen

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

Anteil Personen mit Demenzerkrankungen, die mit Aidementiva behandelt werden

Hospitalisationsraten (reguléar und Notaufnahmen)ufgrund von Demenz

Komorbiditaten und Medikamentenkonsum

Inzidenz und Pravalenz von Verhaltensstérungen tth Personen mit Demenzerkrankungen

Entwicklung der kognitiven Fahigkeiten und der Sbbktandigkeit/Pflegebedurftigkeit nach der Diagnose

Anteil der Demenzbetroffenen, die stationar betretiwerden

Zeitspanne zwischen Diagnose und Eintritt in statmdre Einrichtung

Schweregrad der Demenzerkrankungen, nach Wohnsittian

Belastung pflegender Angehdriger von Demenzpatiefihnen; Inanspruchnahme der Hilfsstrukturen fur
Angehdrige

Duport et al. (2013) erstellten eine Bestandsaufnahe zu Demenzerkrankungen, basierend auf einer Ana-
lyse vonVersicherungsdaten sowie Daten derSpitalstatistik und der Todesursachenstatistik aus

dem Zeitraum 2007 bis 2010. Allerdings kénnen aufgind der Anzahl demenzspezifischer Behandlungen,
Spitalaufenthalte und Sterblichkeitsziffern keine fvalenz- und Inzidenzraten berechnet werden, da in
formationen zu den Demenzbetroffenen fehlen, die indiesem Zeitraum keine Behandlung in Anspruch
genommen haben.

3.5 Monitoring der Versorgungsqualitat

3.5.1 Swedish Dementia Registry

Das Demenzregister «SveDem» wurde 2007 vom Forschgsnetzwerk «Swedish Brain Power» initiiert

und vom Verband der Lokal- und Regionalbehérden kafanziert (www.svedem.se). Personen, bei denen
eine Demenzerkrankung diagnostiziert wird, werdenaen Memory-Kliniken ans Register gemeldet (Abde-
ckungsgrad: 95%). Zu den Variablen, die gemeldet walen, gehéren: Alter, Geschlecht, Body-Mass-Index,
Diagnose, Art/Intensitat der Betreuung und PflegeArzneimitteltherapie, durchgefiihrte diagnostische
Abklarungen, Zeitspanne zwischen arztlicher Uberwaing und Diagnose. Im jahrlichen Follow-up wird
u.a. die Erreichung von Qualitatszielen Uberprifgarunter:;

Zeitspanne zwischen arztlicher Uberweisung und Bam der diagnostischen Abklarungen
Zeitspanne zwischen Beginn der Abklarungen und Dgaose

Ubereinstimmung der durchgefiihrten Tests mit den ationalen Richtlinien

Anteil Alzheimerpatient/innen, die mit Cholesteras-Inhibitoren behandelt werden?

Das nationale Gesundheits- und Wohlfahrtsamt hat 200 Richtlinien fir die Versorgung von Demenzbe-
troffenen erarbeitet”* Darin ist u.a. festgehalten, dass die Gesundheitsnd Sozialdienste mindestens
einmal pro Jahr bei Personen mit Demenzdiagnose e#ollow-up machen sollen, um den kognitiven,
funktionellen und gesundheitlichen Status und ggfVerhaltensdnderungen zu priifen und falls nétig die
Anpassung des Therapie- und Versorgungsplans zu aetassen.

20 Vgl. Konferenz-Poster «Poster ADPD Barcelona 201Download unter http://www.ucr.uu.se/svedem/indexphp/om-
svedem/presentationsmaterial/cat_view/58-presentatier/60-svedem-postrar (Zugriff 09.05.2014).
2 http://www.socialstyrelsen.se/nationalguidelinesitionalguidelinesforcareincasesofdementia (Zugrif9.05.2014).
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3.5.2 Canadian Primary Care Sentinel Surveillance Network CPCSSN

Gut 400 Hausarzt/innen und Gesundheitszentren liefa (auf freiwilliger Basis) anonymisierte Patienteia-
ten an das CPCSSN (http://cpcssn.ca). Fokus der &wrhebung und -auswertung ist die Versorgungsqua-
litéat fur Personen mit chronischen und Mehrfacherlankungen, darunter auch Demenzerkrankungen.
Gestutzt auf Informationen aus den elektronischend&ientendossiers sollen Empfehlungen zuhanden der
Versorgungsplanung, aber auch zuhanden des medizéthen und pflegerischen Personals formuliert wer-
den, um die Behandlung dieser Patientenpopulatiomider Grundversorgung evidenzbasiert zu optimie-
ren. Behandlungs- und Krankheitsverlaufe kdnnen mniils Personencode nachgezeichnet werden; die
Daten werden vierteljahrlich aktualisiert und enthiben auch Informationen zu Labortests, klinischen
Messwerten (BMI, Blutdruck etc.), Risikofaktoren ef?

3.6 Demenzmonitoring in Schottland

Das Monitoring fir Demenzerkrankungen in Schottlandésst sich keinem der beschriebenen Typen ein-
deutig zuordnen. Erstens verfligen die schottischeBesundheitsdienste (NHS Scotland) tiber umfassende
Versorgungdaten, die auch den (nicht spezialisieng Bereich der ambulanten Grundversorgung abdecken
und Grundlagen fiir ein «epidemiologisches Monitorig» liefern (vgl. Tabelle 7).

Tabelle 7: Grundlagen fiir Demenzmonitoring in Schot  tland

Typ Datengrundlage Informationen

«Epidemiologisches Monitoring: Bis September 2013Practice Team Inf ormation Grund fur die Konsultation (Symptome
(PTI) Statistics. Rund 60 Hausarztpraxen, deren und/oder Diagnose geméass «Read
Patientenpopulation als ungefahr reprasentativ fir code»),
die schottische Gesamtbevdlkerung gelten kann,  erbrachte Leistungen/Tests inkl. Begrin-
lieferten monatliche Daten zu allen erfolgten facae- dung (Symptom, Diagnose)
face Konsultationen (automatischer Datenauszugus
den elektronischen Patientenfiihrungssystemen

Ab ca. Ende 2014 wird PT| abgeldst voBPIRIE Umfangreichere (pseudonymisierte
(Scottish Primary Care Information Resource) ,  Patientendaten, z.B. zu:

das einen grosseren Umfang der Datenerhebung  Krankengeschichte

(mehr teilnehmende Praxen) und einen grésseren Diagnose(n)

Detaillierungsgrad (siehe Spalte rechts) aufweisen Uberweisungen

solP® Medikation
klinische Werte (z.B. Blutdruck, BMI)
Registe QOF-Daten Anzahl Patient/innen (eines Hausz-
(Quality and Outcomes Framework) tes/einer Hausérztin) 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 Versorgungsqualitd Reporting-Daten der Link Worker& Minimaldatenset: Alter und Krankheis-
schweregrad zum Zeitpunkt der Erstdi-
agnose, Geschlecht, Wohnsituation,
Zeitpunkt Beginn / Ende des post-
diagnostischen Versorgungsbeginns

Darstellung BASS

22 Eiir detaillierte Informationen zum Aufbau der Databank vgl. Keshavjee/Martin (2012).

23 E5 handelt sich dabei um «offizielle» Gesundheitisistiken, die von der UK Statistics Authority an&annt und auf Standards
Uberprift werden, vgl. www.isdscotland.org

24 Detaillierte Informationen zu PTI unter http://wwwisdscotland.org/Health-Topics/General-Practice/ @®nsultations/

% Detaillierte Informationen unter http://www.spire scot.nhs.uk

%8 Detailliertere Informationen unter http://www.isdscotland.org/Health-Topics/Mental-Health/Dementia-R-diagnostic-Support-
Target/s
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Allerdings bildet die Statistik der Konsultationerder ambulanten Grundversorgung nicht die Gesamtzahl
aller Patient/innen mit Demenzerkrankungen ab, soretn lediglich diejenigen, welche aufgrund der De-
menzerkrankung medizinische Hilfe in Anspruch genomen haben. Zweitens besteht fir Hausarzt/innen
im gesamten Vereinigten Koénigreich ein Qualitdtsmagementsystem — Quality & Outcomes Framework
QOF —, welches die Einhaltung von Versorgungsleiiien und Qualitatsstandards finanziell belohnt. Fur
bestimme Krankheiten, seit 2006/7 auch fir Demenzschreibt die QOF-Qualitatsrichtlinie vor, dass Pisx
intern ein «Register» gefihrt wird — in Anfiihrungseichen, weil die Berechnung von Pravalenzraten auf
dieser Basis mit verschiedenen Problemen verbundish®’ Drittens schreibt die schottische Demenzstrate-
gie 2013-2016 vor, dass Personen, bei denen ab ApB013 eine Demenzerkrankung diagnostiziert wird,
Anrecht haben auf eine mindestens einjahrige Untetidtzung («post diagnostic support») durch eine/n
sogenannte/n «Link Worker», welche/r die individuéén Bedirfnisse der Betroffenen abklart, die Versor
gung koordiniert und die bedarfsgerechte Unterstiitang organisiert?® Die Uberpriifung dieser Ziele er-
folgt u.a. durch die Reporting-Daten der Link Workes.

3.7 Register fur andere nichtubertragbare Krankheiten

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

In der ehemaligen DDR wurde zwischen 1960 und 1988in zentrales Diabetesregister gefiihrt (gesetzliche
Meldepflicht). Erfasst wurden jahrlich alle Neuerlankungen, der Gesamtbestand und die verstorbenen
Diabetes-Patient/innen, nach Diabetes-Typ, Alter,@Schlecht und Therapieart. Nach der Wende wurde das
Register — im Gegensatz zum Krebs-Register (s.unieht weitergefiihrt.”® Das Bayernweite Diabetes-
Register («DiMelli») ist ein Inzidenz-Register, ddkuerkrankungen von Personen unter 20 Jahren erfsts
und gemass detaillierter immunologischer, metaboliher und genetischer Parameter verschiedene Diabe-
testypen unterschiedet (vgl. Warncke et al. 2012Ein epidemiologisches Register fur Diabetes-
Erkrankungen gibt es auch in Danemark, basierend &dem nationalen Patientenregister, in dem alle
Diagnosen, Verschreibungen und Laboruntersuchungesrfasst sind. Das 2007 aufgebaute Register hat
einen hohen Abdeckungsgrad und enthélt soziodemognahische Angaben (Geschlecht, Geburts- und
Todesdatum, Wohnort), Datum der Registrierung bzwder Diagnose (Carstensen et al. 201%)

Nebst epidemiologischen Registern gibt es auch Diatesregister (z.B. das dénische National Indicator
Project, Diabetesregister Tirol, Swedish Nationaldbetes Register), welche in erster Linie dem Mooiting
des Therapieverlaufs und der Qualitatskontrolle dien und einen geringen Abdeckungsgrad haben bzw.
je nach beteiligten Institutionen selektiv auf bestnmte Behandlungssektoren ausgerichtet sein kénnen.
Vielfach ist dabei der ambulante Bereich unterrepsi&ntiert. Solche Register enthalten umfassendere
krankheitsspezifische Informationen, z.B. nebst dédiagnose auch die Arzneimitteltherapie, den Verldu

27 Vgl. dazu http://www.isdscotland.org/Health-Topic&Seneral-Practice/Quality-And-Outcomes-Frameworkftmmation-for-users-of-
QOF-register-and-prevalence-data.asp

28 geotland’s National Dementia Strategy 2013-16, Domload unter http://www.scotland.gov.uk/Topics/Healb/Services/Mental-
Health/Dementia/DementiaStrategy1316.

2 7um DDR-Diabetesregister und weiteren Datenquellerur Préavalenz- und Inzidenzschétzung von Diabetegellitus vgl.
http://www.diabetes-heute.uni-duesseldorf.de/fachtlemen/sonstiges/?TextID=929#5 (Zugriff 09.05.2014).

% Die Daten sind jedoch nur fur spezifische Forschgsprojekte zuganglich (http://www.alzheimer-europeorg/Policy-in-
Practice2/Country-comparisons/The-prevalence-of-demtia-in-Europe/Denmark).
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von klinischen Parametern (HbAlc, Blutdruck), Risfiaktoren, Komplikationen etc. (Carstensen et al.
2011, IET 2011, Gudbjérnsdottir et al. 2003).

Das GemeinsameKrebsregister (GRK) der Lander Berlin, Brandenburg, Mecklenburgskpommern, Sach-
sen-Anhalt und der Freistaaten Sachsen und Thiringést die Fortsetzung des Nationalen Krebsregisters
der DDR, das 1952/53 begriindet wurde (vgl.www.benti.de/gkr). Nach einer gesetzlichen Neuregelung in
den 1990er Jahren besteht in den angeschlossenen Bdeslandern eine Meldepflicht fir Arzt/innen (teil-
weise mit Widerspruchsrecht der Patient/innen). Zétzlich werden die Daten der Leichenschauscheine tmi
den Registerdaten abgeglichen. Zu den Meldedaten géren nebst soziodemographischen Informationen
(Name, Geburtsdatum, Geschlecht, Adresse, Staatsatwrigkeit, Beruf) die Tumordiagnose (inkl. Diagno-
sedatum), Tumorlokalisation, Stadium der Erkrankund\rt der Therapie, friihere Tumorleiden und Anga-
ben zur Sicherung der Diagnose. Diese Daten gelangeunachst aneine Vertrauensstelle , welche die
Daten auf Vollstandigkeit und Plausibilitat Gberprii und anonymisiert; erst dann werden sie an didRegis-
terstelle Ubermittelt. Der Aufwand fur die Krebsmeldungen wid entschadigt.

3.8 Fazit

Die Bereitstellung préaziser und aktueller Daten zimzidenz und Pravalenz von Alzheimer und Demenzer-
krankungen steht bei nahezu allen analysierten Motaringsystemen im Vordergrund. Welcher Typ von
Monitoring in den einzelnen Landern (Bundesstaatemewahlt wird, und welche Informationen fur das
Demenzmonitoring als relevant erachtet werden, istebst der jeweiligen Daten- und Gesetzeslage immer
auch von gesundheitspolitischen Zielsetzungen abhgiy: So dienen z.B. in Schottland und Schweden die
Monitoringsysteme auch der Uberpriifung von Qualit&zielen und Versorgungsleitlinien. In Deutschland
ist die Entwicklung (und Prognose) der Versorgungsind Pflegekosten ein wichtiges Thema, und in West
Virginia werden im Rahmen der Registermeldungen gestt Risikofaktoren und Komorbiditaten erfasst.
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4 IST-Analyse: Datenbanken mit (potentiellen) Informa tionen zu
Demenzerkrankungen in der Schweiz

Die bisherige Vorgehensweise zur Informationsgewinmg bzgl. Demenzerkrankungen in der Schweiz
entspricht am ehesten einem «epidemiologischen Motoring», welches Daten aus verschiedenen Quellen
zusammentragt. Dabei stiitzt man sich u.a. auch auEinzelstudien und punktuelle Befragungen.

Im nachfolgenden Kapitel geben wir eine Ubersichtlier unsere Datenabklarungen. Im Fokus standen
Datenbanken und Erhebungen, die Daten zur Epidemiagjie (1) und zur Versorgung von demenzkranken
Personen (2) in der Schweiz bereitstellen (kbnnterfjur jede aufgefiihrte Datenquelle wurde abgeklartpb
und inwiefern sie einen Beitrag zur Beschreibung deSituation im Bereich der Demenzerkrankungen
und/oder -versorgung liefert. Die Ubersicht gliedérsich nach Datenbanken auf Bundesebene, auf Ebene
Kantone, Verbande und Einzelerhebungen.

4.1 Ubersicht Datenbanken und -erhebungen des Bundes

Datenbanken des Bundes mit Angaben zu Demenzerkrank ungen

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

Gesundheitszustand von betagten Personen in Institu  tionen (EGBI) (BFS) Die Erhebung zum
Gesundheitszustand von betagten Personen in Instttanen liefert Daten zu den Themen Gesundheit,
Krankheiten, medizinische Versorgung, Pflegebedarpziale Ressourcen und allgemeine Lebensbedin-
gungen von Personen, die langfristig in Alters- unéflegeheimen leben. Die erhobenen Daten kénnen fiir
demenzkranke und -gefahrdete Personen ausgewertetevden (Diagnose Demenz, kognitive Beeintrachti-
gung). Die Befragung wurde 2008/09 durchgefiihrt. Esst nicht klar, ob die Befragung vom BFS erneut
durchgefiihrt wird.

Statistik der Todesursachen (BFS): Die Todesursachenstatistik erfasst jeden Todesfallder standi-
gen Wohnbevdlkerung der Schweiz mit Angabe der Hauprsache. Die Anzahl der Todesfalle aufgrund
von Demenz (seit 1995 gemass ICD-10 erfasst) laséth mit Hilfe dieser Statistik grundsatzlich ernigin.
Die Statistik beruht auf den Angaben der Arzt/innenDie Angabe der Haupttodesursache liegt im Ermes-
sensspielraum des Arztes. Es gibt Hinweise, dasg#innen in den letzten Jahren Todesfille vermeheuf
Demenzerkrankungen zurickfiihren als noch vor 10 Jaén, weil die Sensibilitat fir Demenzerkrankungen
in der Zwischenzeit zugenommen hat. Die Zunahme vohodesfallen aufgrund von Demenz in der Statistik
kann somit nicht ausschliesslich auf die hohere Rrdlenz von Demenz zuriickgefuhrt werden.

Datenbanken des Bundes ohne Angaben zu Demenzerkran kungen - kénnen teilweise
fur Hochrechnungen verwendet werden

Statistik der Bevolkerung und der Haushalte (STATPO P) (BFS) Die Daten zur aktuellen Bevélke-
rungsstruktur (differenziert nach Alter und Geschleht) und zur Bevdlkerungsentwicklung (Szenarien)
kdonnen verwendet werden, um die Anzahl der demenzlanken Personen in der Schweiz heute und in der

Zukunft zu bestimmen (Hochrechnungen). Fir diesenn&ck werden die Pravalenz- und Inzidenzraten (vgl.

Harvey 1998/Hofman 1991/Bickel 2002) mit den entsgrchenden Fallzahlen multipliziert.
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Statistik der Sozialmedizinischen Institutionen (SO  MED) (BFS) Die SOMED stellt Angaben zu den
Betrieben (u.a. Alters- und Pflegeheime), dem Pensal und den Klient/innen bereit. Die Diagnose der
Klient/innen wird nicht erfasst. Die Anzahl der dmenzkranken Personen in den Alters- und Pflegeheime
kann mit Hilfe dieser Statistik nicht direkt bestirmt werden, jedoch sind Hochrechnungen mdaglich.

Krankenhausstatistik (BFS) : Die Krankenhausstatistik dient in erster Linie zlBeschreibung der Infra-
struktur und der Téatigkeit der Spitaler der SchweiDie Betriebe erstatten jahrlich Bericht tber dierbrach-
ten ambulanten und stationaren Leistungen, das Pesaal sowie ihre Betriebsrechnung. Mit Hilfe dieser
Statistik kdnnen keine Informationen zum Ressourcemsatz pro Demenzpatient/in gewonnen werden.

Spitex-Statistik (BFS) : Die Spitex-Statistik (obligatorische Vollerhebungnthalt Informationen zu den
Betrieben, die Hilfe und Pflege zu Hause anbieteNeben Angaben zum Dienstleistungsangebot und zum
Tatigkeitsgebiet wird die Anzahl und Struktur der Bschéaftigten und der Klient/innen erhoben. Daten de
Betriebsrechnung ergénzen die Statistik. Die Diagse der Klient/innen wird nicht erfasst. Die Anzaltder
demenzkranken Personen, die Spitex-Leistungen in gpruch nehmen, kann mit Hilfe der Spitex-Statistik
nicht bestimmt werden.

Statistik diagnosebezogener Fallkosten (BFS) : Die Statistik diagnosebezogener Fallkosten (keine
reprasentative Stichprobe) zeigt die Fallkosten (Form von Vollkosten) fur die stationaren Patientinen in
den akutsomatischen Spitalern der Schweiz. Die Ststik deckt die Realitat der behandelten Demenzkran
ken aufgrund der fehlenden psychiatrischen Klinikennd der Falle in den psychiatrischen Abteilungenur
ungentgend ab. Das BFS erachtet die Schatzung dequ-somatischen Behandlungskosten von Personen
mit Demenz auf dieser Grundlage als eher unangebrht (Auskunft von Herrn Teotino, Sektion Gesund-
heit, BFS, Juni 2014).

Schweizerische Gesundheitsbefragung (SGB) (BFS) : Die Schweizerische Gesundheitsbefragung
(Stichprobenerhebung in den Privathaushalten der&utdigen Wohnbevdlkerung) liefert alle 5 Jahre (zu-
letzt fur das Jahr 2012) Informationen tber den Gamdheitszustand der Bevoélkerung und dessen Be-
stimmungsfaktoren, Gber Krankheitsfolgen, tber dignanspruchnahme des Gesundheitswesens und Uber
die Versicherungsverhéltnisse. Die Frage zu chrastien Erkrankungen enthalt kein Item zu Demenz und
die Frage zu Krankheitssymptomen lasst keine Ricktitsse auf eine Demenzerkrankung zu. Gleiches gilt
fur das in Anlehnung an die SGB bisher zweimal dungefihrte Gesundheitsmonitoring der Migrati-
onsbevélkerung (GMM) (BAG) .

Datenbanken des Bundes, die in absehbarer Zukunft e inen Beitrag liefern kdnnen

Ambulante Gesundheitsstatistik Projekt MARS (BFS) : Wahrend firr die stationare Gesundheitsver-
sorgung eine breite statistische Grundlage bestehtehlt diese im ambulanten Bereich. Zu diesem Zweck
wurde das Projekt der ambulanten Gesundheitsversangg MARS (Modules Ambulatoires des Relevés sur
la Santé) lanciert. Ziel des Projektes MARS ist d& bereits vorhandenen Daten aus dem stationareBek-
tor mit den Daten Uber die Versorgung aus dem ambuainten Sektor zu erganzen (ambulante Struktur-
und Patientendaten der Spitaler und Arztpraxen). MRS befindet sich in deProjektphase , als erstes wird
der ambulante Spitalbereich erfasst werden (vgl. Achnitt 7.2.1).

BAGSAN (BAG) Das Bundesamt flir Gesundheit arbeitet zurzeit aeinem Grossprojekt mit dem
Namen BAGSAN, das komplementér zu den Leistungseirtmyerdaten durch die detaillierte Erhebung von
Daten der Versicherten sowie deren Leistungen einggrossen statistischen Mehrwert gegentiiber der heu-
tigen Datenlage bieten soll. Falls es gelingen wirdenschen mit Demenzerkrankungen in den Kranken-
versicherungsdaten zu identifizieren, werden Auswéingen der BAGSAN-Datenbank Indikatoren liefern
kénnen. Ob die Identifizierung von Demenzerkranktein den Krankenversicherungsdaten gelingt, wird
jedoch aktuell bei den Krankenversicherungen im Rafen von Forschungsprojekten erst untersucht (vgl.
Abschnitt 7.4). Details und Verfugbarkeit der BAGSR-Datenbank sind derzeit noch offen.
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Datenbanken des Bundes, die in der aktuellen Form k einen Beitrag liefern kénnen

IV-Statistik (BSV) : IV-Beziiger/innen mit einer Demenzerkrankung lassesich anhand des Krankheits-
und Funktionsausfallcodes nicht eindeutig bestimmerDas BSV rat von Auswertungen auf der Ebene von
einzelnen Codes ab, weil die Unsicherheit bei deudardnung zu gross sei.

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

AHV-Statistik (BSV) : Die AHV-Statistik liefert Angaben tUber Leistung®ziger/innen, aufgeschlisselt
nach verschiedenen Merkmalen wie Alter, GeschlechZjvilstand oder Kanton. Sie enthalt mit Ausnahme
der Variablen zum Grad der Hilflosenentschadigungngr 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/imen (GDK) hat Ende 2012 eine schriftliche Umfrage
bei den Kantonen zu Versorgungsangeboten fir Mensan mit Demenzerkrankung durchgefuhrt (vgl.
GDK 2013). Die Bestandesaufnahme der Demenzversorguin den Kantonen gewéhrt einen Uberblick
Uber die bestehenden Angebote (Tagesstrukturen, Meany-Kliniken, etc.) in der Schweiz. 25 von 26 Kan-
tonen haben an der Befragung teilgenommen. Die aktellste Studie zu Pravalenz in der Stadt Zurich
stammt aus dem Jahr 2002 (vgl. Gostynski et al. 2@).

Im Kanton Tessin wird eine Art «Kantonales Demenzmonitoring» durctdas Ufficio del medico cantonale
gemacht. Dazu werden die Assessment-Daten der Heinued der Spitex ausgewertet (RAl-Daten, vgl.
Abschnitt 4.3). Dadurch sind grobe Kennzahlen zurrBvalenz von Demenz vorhanden, allerdings nur fir
Personen, welche diese stationaren oder ambulantelingebote nutzen. Zudem werden die Daten aus
sechs therapeutischen Tageszentren (die mehrheitligon der Pro Senectute betrieben werden) beztiglich
dem Schweregrad der Erkrankungen ausgewertet. Diedden der Tageszentren enthalten folgende Infor-
mationen:; Mini Mental Status (MMS), Activities of Rily Living (ADL), Nurses’ Observation Scale for i@e-
ric Patients (NOSGER) und einen «Test for Severpdimment». Ergénzend werden in periodischen Ab-
stéanden Befragungen zur Zufriedenheit der Klient/mmen mit den Leistungen der stationdren Einrichtun-
gen, der Spitexdienste und der Tageszentren durchfjért.** Ahnliches kénnte auch in anderen Kantonen
der Fall sein, wobei wir bei der Datenrecherche adfeine entsprechenden Publikationen gestossen sind.

4.3 Datenbanken und -erhebungen von Verbanden und priva ten Organi-
sationen

Datenbanken

SASIS-Datenpool (SASIS AG) Beim SASIS-Datenpool handelt es sich um Administivdaten der
Krankenversicherer. Uber 60 Versicherer mit mehrsa8 Mio. Versicherten liefern monatlich ihre aggreigr-
ten Daten an den Datenpool. Die Daten beschrénkerich auf den Bereich der obligatorischen Kranken-
pflegeversicherung KVG (OKP). Der Datenpool beintetl drei Teilstatistiken: Rechnungssteller-Statikti
(Arzt, Spital, etc.), Versicherten-Leistungen-Statik (Arztleistung, Medikamente, etc.) und Versichéen-
Ergebnis (Erfolgsrechnung der KrankenversichererateRegionen, etc.). Angaben zur Diagnose der Versi-
cherten werden nicht erfasst”

31 Auskunft von A. De Benedetti, Caposervizio Vigilaa e qualita, Ufficio del medico cantonale, Bellirana (24.06.2014).
%2 auskunft von O. Grolimund, SASIS AG, Juni 2014.
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SASIS-Tarifpool (SASIS AG). Der SASIS-Tarifpool erfasst die Leistungen in denbulanten Versor-
gung im Bereich der OKP. Folgende Merkmale werdentemben: Tarife, Leistungserbringer, Standortkan-
tone, Tarifpositionen, Patienten, Wohnkanton, Alter Geschlecht, etc. Die arztlichen Diagnosen der be
handelten Patient/innen werden grundsatzlich erfassDer hohe Antwortausfall bei den Diagnosen ver-
unmdglicht aber eine schlissige Interpretation deDaten.®

Datenpool Newlndex + Schweizer Arzte (NewIndex AG) : Der Datenpool der Schweizer Arzte ba-
siert mehrheitlich auf den in den Praxen fakturiegn Leistungen und umfasst Informationen aus allenmri
ambulante Praxisbereich verrechneten Tarifen. Didgdgnosen werden mit Hilfe des Tessiner Codes erfass
Dieser Code erlaubt es nicht, Personen mit Demen#eankungen zu identifizieren®

Pflegeassessmentdaten in Heimen und Spitex-Organisa tionen :

(1) RAI-NH (Resident Assessment Instrument Nursing Home) @&t Beurteilungsinstrument fiir den Bedarf
der pflegerischen Versorgung. Seit Jahren werden ilters- und Pflegeheimen bei Eintritt und in halldhr-
lichen Abstanden RAI-Assessmentdaten erhoben. Zuitzeird dieses Instrument in Gber 550 Heimen (lber
36000 Betten) eingesetzt (nur in der Deutschschweiund im Tessin). Bartelt (2012) hat im Auftrag der
Alzheimervereinigung Schweiz (ALZ) mit Hilfe der RAIH-Daten die Pravalenz von Demenz und den direk-
ten KLV-pflichtigen Pflegeaufwand fur Personen mit Demenz in Alters- und Pflegeheinmebestimmit.

(2) PLAISIR(Planification Informatisée des Soins Infirmier&guis) ist ein in Kanada entwickeltes Pflege-
bedarfs- und Personalbemessungsverfahren, das inék- und Pflegeheimen der Westschweiz eingesetzt
wird. Das Institut fiir Gesundheit und Okonomie (ISE012) in Lausanne hat im Auftrag der ALZ mit Hilfe
von PLAISIR-Daten u.a. die Pravalenz von Demenalters- und Pflegeheimen der Westschweiz (VD, GE,
NE, VS) erhoben.

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

(4) RAI-HC (Resident Assessment Instrument Home Care) Schwisizdas vom Spitex Verband Schweiz auf
Schweizer Verhéltnisse angepasste Bedarfsabklarumgtrument, das in einem Grossteil der dffentlichen
Spitex-Organisationen eingesetzt wird (z.T. auch privaten). In 16 Kantonen wurde das Assessment-
Instrument flachendeckend eingefuhrt (Stand: Febru®013). Gemass den Angaben der Kantonalverbéan-
de sollte RAI-HC bis 2015 in 23 Kantonen flachend&end verwendet werden®® RAI-HC ist ein Schwester-
instrument des RAI-Nursing-Home und enthélt unterraderem auch Informationen zur kognitiven Leis-
tungsfahigkeit der Klient/innen. Grundsatzlich erlabt diese Datengrundlage analoge Auswertungen fur
den Spitex-Bereich.

Einzelne Datenerhebungen/Befragungen zu Demenz

Neben den bereits oben erwéhnten Auswertungen wurde spezifische Datenerhebungen und Befragun-
gen - vorwiegend im Auftrag der Schweizerischen Aleimervereinigung (ALZ) - durchgefuhrt. Mit Blick
auf ein Monitoring sind folgende Studien/Erhebungerzu erwéhnen:

%8 Auskunft von O. Grolimund, SASIS AG, Juni 2014.

%% Auskunft von Newindex AG, Juni 2014.

%5 |n welchem Ausmass fiir Bewohner/innen mit einer Deenz zusatzliche Aufwande wegen der kognitiven Beefrachtigung ent-
stehen, lasst sich nicht direkt aus den RAI-Datemiiten. Die RAI-Zeitstudie zeigt, dass in den unten ADL-Stufen (bei noch gerin-
ger somatischer Pflegebedurftigkeit) durch die kogtive Beeintrachtigung ein deutlicher Zusatzaufwanentsteht (vgl. Bartelt 2012).
Aufgrund von Meldungen ber Mangel in der Abbildungdes Pflegeaufwands (vor allem im Demenzbereich) drder nicht aktuellen
Datenlage (letzte Zeitstudie vor tber 10 Jahren) wi zurzeit eine neue Zeitstudie durchgefuhrt. Im Agust/September 2014 liegen
die neuen Ergebnisse vor (vgl. Anliker 2013).

% Quelle: http://www.spitex.ch/Fuer-Fachleute/Dossi&/PfqcP// (Stand: 19.06.2014).
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Nationale Umfrage zur aktuellen Versorgung (gfs Ber  n 2004): Das gfs Bern hat 2004 im Auftrag
der ALZ bei den Arzt/innen, den Heimen und den Sgik-Organisationen eine nationale Umfrage zur Ver-
sorgung von Demenzkranken durchgefiihrt. Die Studiéefert Fakten zur ambulanten und stationaren
Demenzversorgung in der Schweiz (Versorgungsbedahfianspruchnahme von medizinischen Leistungen,
etc.).

Studie zu den Kosten von Demenz (Ecoplan 2010): Im Auftrag der Alzheimervereinigung wurden
die Kosten der Demenz fiir die Schweiz berechnet bzvgeschéatzt. Dabei werden direkte Kosten innerhalb
des Gesundheitswesens sowie indirekte Kosten in Fowvon informeller Betreuung und Pflege durch An-
gehdrige bericksichtigt. Die Studie stiitzt sich aufiationale und internationale Datenquellen, auf Dagn-
quellen aus nationalen Befragungen sowie auf Expemschéatzungen.

Demenzbetreuung in stationaren Alterseinrichtungen (QUALIS evaluation/BFH 2013) : Das
Institut Alter der Berner Fachhochschule (BFH) h2®12 im Auftrag der ALZ eine nationale Umfrage zur
Betreuung von Demenzkranken in stationaren Alterseiichtungen der deutsch- und franzdsischsprachi-
gen Schweiz durchgefihrt (Stichprobe ohne Zufalls#hung). Unter anderem wurden Angaben zu den
Ressourcen und den Methoden in der Demenzbetreuungrhoben.

Angehdrigenbefragung (Ecoplan 2013) : Ecoplan hat 2012 im Auftrag von ALZ Angehdrige vio
demenzkranken Personen befragt, die in Heimen odeau Hause leben (Stichprobe ohne Zufallsziehung).
Die Studie beschreibt die Erkrankten und die Angehijen. Sie enthalt Informationen zur Krankheit, Dig-
nose sowie zur medizinischen Betreuung der Demenzken und erfasst die Probleme der Angehérigen.

Demenzbarometer (Moor 2013) Das Zentrum fir Gerontologie der Universitat Zurdchat 2012 im
Auftrag der ALZ bei Personen in Privat- und Kollekhaushalten eine Befragung zum Wissen Uber die
Erkrankung und zu den Erfahrungen mit Demenz durchefihrt (Zufallsstichprobe). Die Studie stellt «wei-
chex» Fakten zur Angehdrigenpflege bereit. Als «Bameter» sollte die Erhebung fiir spatere Wiederho-
lungsstudien zur Beobachtung von Veréanderungen gegmet sein.

Umfrage bei Memory-Kliniken (Universitares Zentrum fur Altersmedizin Basel 2009-2013) : Eine
nicht veroffentlichte Umfrage bei Memory-Kliniken tat unter anderem erhoben, wie viele Patient/innen
untersucht wurden. Die Kapazitat, die Anzahl Abklamgen, die von den Memory-Kliniken vorgenommen
werden kdnnten, hat zwischen 2009/2010 und 2013 von5‘000 auf 7‘000 zugenommen.

Erganzend ist noch die landerubergreifende ErhebgnSHARE(Survey of Health and Retirement in
Europe; vgl. Abschnitt 3.1) zu erwahnen, die fir édi Schweiz bezuglich Multimorbiditat (inkl. Demenz)
ausgewertet wurde (Moreau-Gruet 2013).

4.4 Fazit

Datenbanken auf Bundesebene mit periodischer Aktuigierung liefern bisher nur Angaben zu stationa-
ren Behandlung von Demenzerkrankungen in Spitdlerand Kliniken (Medizinische Statistik der Kranken-
hauser). Vielversprechend ist die Erweiterung digsBtatistik auf den (medizinischen) ambulanten Beigh
durch das Projekt MARS. Erwahnenswert ist noch digsher einmal durchgefuhrte Erhebung zum Ge-

sundheitszustand von betagten Personen in Institainen (EGBI). Fir Hochrechnungen und Prognosen sind

vor allem die BFS-Bevélkerungsszenarien nach Alchtig.

Weitere zentrale Daten liefern die Assessment Imamente der Leistungserbringer im sozialmedizini-
schen Bereich und der Spitex (RAI-NH, PLAISIR, R8)- Diese wurden auch bereits fir demenzspezifiseh
Auswertungen genutzt.

Ausserst wichtig sind Erhebungen/Auswertungen, diam Auftrag der Schweizerischen Alzheimerverei-
nigung durchgefiihrt wurden. Dabei handelt es sich Berdings bisher vor allem um Einzelerhebungen,
deren Wiederholung ungewiss und aufwendig ist.
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5 Ergebnisse der SOLL-Analyse zu bendtigten Informati onen

In der Grundlagenstudie fiir eine Nationale Demenzsitegie sind die Wissens- und Datenliicken im Zu-
sammenhang mit Demenzerkrankungen fur die Schweiztgehalten (Ecoplan 2013a). Das Handlungsfeld
4 der Demenzstrategie «Daten und Wissensvermittlusgumfasst drei Projekte: Neben dem hier behandel-
ten Projekt «Versorgungsmonitoring» (Projekt 8.1)rghalt die Strategie ein Projekt zur Begleitforscmg
(Projekt 8.2) und eines zur Vernetzung von Forschgrund Praxis (Projekt 9.1).

Der Fokus bei der Festlegung des SOLL-Zustands Batenlage fiir ein Versorgungsmonitoring besteht
darin, die (Kern-)Indikatoren zu bestimmen, die fludie Planung und —steuerung erforderlich sind.

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

Basierend auf einer Literatursichtung haben wir egListe von Kernindikatoren erstellt und diese imdR-
men einer schriftlichen «Vernehmlassung» von Expdrinen kommentieren und ergéanzen lassen (11 an-
geschrieben, 10 geantwortet). Dabei wurde versuchtlie Indikatoren in zwei grosse Gruppen zu gliedern
Die erste Gruppe lasst sich Indikatoren der (desgtiven) «Epidemiologie» zuordnen. Sie sollen der ha
lenmassigen Erfassung der Demenzerkrankungen in dBevdlkerung (Verhaltnis von Gesundheit und
Krankheit etc.) in jeweils verschiedenen Ausdiffenzierungen dienen. Aus den gewonnen Informationen
sollte sich grob ein «Versorgungsbedarf» herleitelassen.Tabelle 8 enthalt die aus dem Prozess resultie-
rende Indikatorenliste — also dem SOLL-Zustand zemIndikatoren des Versorgungsbedarfs. Die zweite
Gruppe lasst sich der zahlenméssigen Erfassung désrsorgungsangebots bzw. seiner Struktur zuordnen.
Tabelle 9 enthalt die Indikatorenliste — den SOLL-Zustandzum Versorgungsangebot. Die in den Tabel-
len aufgefiihrten Indikatoren wurden von einer Mehrleit der befragten Expert/innen als unabdingbar fir
die Versorgungsplanung und -steuerung eingestuft.

Tabelle 8: Indikatoren zu «Epidemiologie» und «Vers orgungsbedarf»

. Hinweise zu Auspréagungen des Ergénzende Hinweise
Indikator ) .
Indikators (der Expert/innen)
Allgemeine Pravalenzen/Inzidenzen Nach Geschlecht u. Alter bzw. Jahrgang Auch sozio6konomische Kriterien relevant

und Wohnort (Sterbeort)

Prévalenzraten von diagnostizierten
Demenzerkrankungen

Pravalenzraten von Demenzerkrankun-
gen (auch nicht-diagnostizierte)

Inzidenzraten von diagnostizierten
Demenzerkrankungen

Pravalenz/Inzidenz von Menschen mit
Todesursache Demenzerkrankung

Spezifische Pravalenzen/Inzidenzen

.. hach Schweregrad der Erkrankung Bislang besteht hier noch keine klar:
Standardisierung (ICD-10 oder DSM-V)
.. nach Typ der Erkrankung Art der Klassierung miisste festgelec
werden
.. mit Komorbiditat Begleiterkrankungen / Folgeerkrankn- Komorbiditat ist ein zentraler Faktor de
gen, psychisch / physisch Demenzbetreuung
.. hach Wohnsituation (a) Stationare Einrichtung Mischformen

(b) Betreutes/begleitetes Wohnen

(c) Wohnform mit Inanspruchnahme von
Tages-oder Nachtplatzen

(d) Privathaushalt alleinlebend (mit/ohne
Unterstltzung)

(e) Privathaushalt Mehrpersonenhaus-
halt (mit/ohne Unterstutzung)
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Indikator

Hinweise zu Auspragungen des
Indikators

Erganzende Hinweise
(der Expert/innen)

.. hach Art der Unterstltzung

(a) keine Unterstutzunc
(b) Angehdorige im gleichen Haushalt
(Verwandte u. Nicht-Verwandte)

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

(d) Spitex (gemeinnitzige oder er-
werbswirtschaftliche)

(e) Private pflegende Person

(f) Andere Unterstiitzung, namlich: ...

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

.. hach Betreuu ngsaufwand (Pflege-
stufe) bzw. nach Schwierigkeit bei der
Ausiibung von Alltagsaktivitaten  (I-
ADL/ADL, (Instrumental) Activities of
daily living

Wichtig fir allfallige Betreuungsverfugin-
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 miisste
geklart werden (zurzeit verschiedene
Systeme).

.. mit/ohne Therapie

pharmakologisch vs. nict-
pharmakologisch

Darstellung BASS

Tabelle 9: Indikatoren zum Versorgungsangebot

Indikator

Hinweise zu Auspragungen des
Indikators

Erganzende Hinweise
(der Expert/innen)

Anzahl demenzspezifische Platze /
Betten in stationdren Einrichtungen

(a) Stationare Platze/Betten (evtl. Peo-
nal) in stationaren Einrichtungen

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

Personal) in stationéaren Einrichtungen

bzw. demenzgeeignete Platz

Anzahl demenzspezifische Tages- und
Nachtplatze in Nicht-stationaren
Einrichtungen

Platze/Betten (evt Personal) irNicht-
stationaren Einrichtungen

Demenzspezifische ambulante Ang e-
bote zur Unterstiitzung Demenzkranker
und deren Angehdrigen

(a) Spitex (6ff., priv.
(b) Entlastungsangebote

(c) Private Anbieter von 24-Std.-Service
(d) Beratungsangebote (flir Angehdrige)

Anzahl «Memory C linics» oder &hnliche
Einrichtungen und deren Kapazitat fur
Abklarungen

Anzahl Demenzspezialist/innen in
verschiedenen Berufsgruppen

auch Personalschliissel bei Betren-
den/Pflegenden von Demenzerkrankten

Darstellung BASS

Auf der Grundlage der verschiedenen Indikatoren (a. Betreuungsaufwand, Wohnsituation etc.) sollten
sich auch je nach Fragestellungostenberechnungen durchfiihren lassen.

5.2 Bedeutung der Aktualisierung / Periodizitat der Ind

ikatoren

Die einzelnen Indikatoren sollten als Voraussetzurfir die Versorgungsplanung und —steuerung regel-
massig aktualisiert werden. Ein Teil der konsultiem Expert/innen ist der Meinung, eine jahrlich Aktalisie-
rung der Indikatoren sei zwingend nétig, ein Teil dr Expert/innen beurteilt eine 5-jahrliche Aktualisrung
als ausreichend. Generell gesehen, wird die Seitesl Versorgungsangebots als volatiler eingeordnetsal
die Seite der Epidemiologie (Pravalenzraten wurdels relativ stabil eingestuft).
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6 Vergleich IST-SOLL: Aktuelle Datenlage flr einzelne Indikatoren und

Licken

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

6.1 Tabellarische Ubersicht zu Datenlage und Datenliicke n

Tabelle 10 und Tabelle 11 enthalten Angaben zu den aktuell verwendeten Datengrundlageiiir Schat-
zungen zu den einzelnen Indikatoren und zu den Batinten, in denen die Angaben verwendet und kom-
mentiert werden. Die Tabellen enthalten zudem Hinwise zu den Grenzen bzgl. Aussagekraft bzw. zu
Lucken bzgl. der Information fir die Verwendung ineinem Monitoring.

Tabelle 10: Aktuelle Datenlage und Liicken zu Indika
gungsbedarfs

toren der Epidemiologie und des Versor-

Aktuell verwendete

Bericht/Studie
Datengrundlagen

Indikator Grenzen / Liicken

Allgemeine Pravalenzen/Inzidenzen

Umfrage bei Arzt/innen, Hd-
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)
gegenubergestellt. Dadurch
ergibt sich der Anteil der
Betroffenen mit Diagnose

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

Bericht ,Erhebliche Die Schatzungen basieren auf einer einri-
Unterversorgung* gen Befragung
(ofs Bern 2004)7’

Pravalenzraten von
Demenzerkrankungen
(auch nicht-

Harvey et al. (199¢€
Hofman et al. (1991)
Bevdlkerungsdaten BFS

Grundlager De-
menzstrategie
(Ecoplan 2013a)

Berechnung basierend auf auslandische
Studien
Keine schweiz-spezifischen Pravalenzraten,

diagnostizierte) Vorgehen: Berechnung der
Anzahl Menschen mit Demenz
durch Multiplikation der Préa-
valenzraten gemass internatio-
nalen Meta-Studien mit den
Bevdlkerungszahlen nach Alter

der Schweiz

keine soziodkonomischen Angaben

Inzidenzraten von
diagnostizierten
Demenzerkrankungen

Bickel et al. (2002
Bevdlkerungsdaten BFS

Grundlagen Ce- Berechnung basierend auf auslandische
menzstrategie Studien. Keine schweiz-spezifischen Inzidenz-
(Ecoplan 2013a) raten

Anzahl Personen mi Todesursachenstatist

Todesursache Demenz

Grundlagen Ce- Keine Angaben zt Menschen mit Demenz, die
menzstrategie eine andere Todesursache haben
(Ecoplan 2013a)

Spezifische Pravalenzen/Inzidenzen

.. hach Schweregrad
der Erkrankung
(nur fir Demenzkranke

Umfrage in Heimen Ende 201  QUALIS/BFH (201  Einmalige Umfrage mit einer Stichprobe ohn

Zufallsziehung

in Heimen)
.. nach Typ der Erkran-  Angehdrigenbefragung 201z Ecoplan (2013b Einmalige Umfrage mit einer Stichprobe ohn
kung Zufallsziehung

Medizinische Statistik
der Krankenh&auser BFS

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

Grundlagen Ce-
menzstrategie
(Ecoplan 2013a)

ambulanter Bereich nicht abgedecl

3 Laut Angaben der Alzheimervereinigung kann man dan ausgehen, dass weniger als die Halfte der Menseh mit Demenz tber
eine formelle Diagnose verfligt (Quelle: ALZ/gfs Be2004).
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Indikator

Aktuell verwendete
Datengrundlagen

Bericht/Studie

Grenzen / Liicken

.. hach Wohnsituation

RA- und PLAISI-
Auswertungen 2012
SOMED-Daten BFS
Préavalenzdaten Ecoplan
Angehorigenbefragung 2012

Grundlagen Ce-
menzstrategie
(Ecoplan 2013a)
Ecoplan (2013b)

Bislang wurden die R£-HC-Daten des amlu-
lanten Bereichs noch nicht ausgewertet
Die Angehdrigenbefragung beruht auf einer
Stichprobe ohne Zufallsziehung und wurde
bislang erst einmal durchgefiihrt

.. hach Art der Unte r-
stutzung

Angehorigenbefragung 2012

Ecoplan (2013b

Die Angehdrigenbefragung beruht auf einet
Stichprobe ohne Zufallsziehung und wurde
bislang erst einmal durchgefiihrt

.. hach Betreuung s-
aufwand (Pflegestu-
fe) bzw. nach Schwie-
rigkeit bei der Aus-
Ubung von Alltagsak-
tivitdtten (IADL/ADL,
(Instrumental) Activities
of daily living

RA- und PLAISI-
Auswertungen 2012

Bartelt (2012
ISE (2012)

In den Daten werden die /DL erfasst, nichi
aber die IADL

.. mit/ohne Therapie

RA- und PLAISI-
Auswertungen 2012

Angehorigenbefragung 2012
Umfrage bei Arzt/innen, Hei-
men und Spitex-

Organisationen im Jahr 2004

Bartelt (2012
ISE (2012)

Ecoplan (2013b)
Bericht ,Erhebliche
Unterversorgung*
(gfs Bern 2004)

Nicht-medikamentdseTherapien sind wenigel
verlasslich abgebildet

Darstellung BASS

Tabelle 11: Aktuelle Datenlage und Liicken zu Indika

toren des Versorgungsangebots

Indikator

Aktuell verwendete D a-
tengrundlagen

Bericht/Studie

Grenzen / Liicken

Anzahl demenzspezif i-
sche Platze / Betten in

stationaren Einrichtun-
gen

Umfrage in Heimen Ende
2012

QUALLI¢ evaluai-
on/BFH (2013)

Einmalige Umfragi ohne Zufallsstichprob:

Anzahl teilstationare
demenzspezifische
Platze

Umfrage der AL:

Umfrage in den Kantonen
2013

Grundlagen Ce-
menzstrategie

(Ecoplan 2013aj)
GDK (2013)

Einmalige Umfrag:

Bei GDK-Umfrage Anzahl Platze nicht erhoben

Demenzspezifische
Ambulante Angebote
zur Unterstitzung De-
menzkranker und deren
Angehdorigen

Umfrage in den Kantonen
2013

GDK (2013

Einmalige Umfrag:

Anzahl «Memory C li-
nics» oder ahnliche
Einrichtungen und deren

Angaben beim Verein Swis:
Memory Clinics vorhanden
Interne Erhebung bei den

Grundlagen Ce-
menzstrategie
(Ecoplan 2013a)

Kapagzitat fur Abklarun- Vereinsmitgliedern BAG 2013
gen
Anzahl Demenzspezi a- Umfrage in Heimen Ende QUALIS evalu- Einmalige Umfragi ohne Zufallsstichprob:

list/innen in verschiede-
nen Berufsgruppen

2012

direkte Befragung zu de-
menzspezifischen Weiterbil-
dungen

on/BFH (2013)

Anmerkungen: 'Die Alzheimervereinigung hat 2006 124 Tagesstattefir Menschen mit Demenz identifiziert. Man geht daen aus,
dass seither das Angebot zugenommen hat. Gemass GEBéricht (2013) werden Tagesstrukturen fiir Demenzénke in 21 Kantonen
angeboten. Angaben zur Anzahl der demenzspezifischePlatze stehen nicht zur Verfigung.

Darstellung BASS

6.2 Fazit

Festzuhalten ist, dass zu den meisten aufgefihrteindikatoren Basisinformationen fiir die Schweiz vor-
handen sind. Bei den allgemeinen Pravalenzen undzidenzen stiitzen sich die Informationen allerdings

auf ausléndische Studien, des Weiteren auf eine Bafjung der Alzheimervereinigung aus dem Jahr 2004.
Bei den spezifischen Pravalenzen sind es mehreraZeistudien, aus welchen die Informationen gewonnen
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6 Vergleich IST-SOLL: Aktuelle Datenlage fiur einze Ine Indikatoren und Lucken

werden. Auch bei den Indikatoren zum Versorgungsargpot beruhen die verfigbaren Informationen auf
einmaligen Umfragen, welche teilweise nicht auf Z\#llsstichproben beruhen. Eine grosse Restriktion be
den bisherigen Informationen besteht darin, dass @ie Erhebungen, auf denen die Informationen basie-
ren, bislang erst einmal durchgefuhrt wurden. Peridische Wiederholungen im Sinne eines Monitorings
sind bei Einzelstudien, die auf fir die Gesamtschvuzreprasentativen Stichproben basieren, mit Aufwath
und Schwierigkeiten verbunden (z.B. die Bildung atager Stichproben oder die Sicherstellung der Ver-
gleichbarkeit der Resultate). Im Rahmen der Machbaitsanalyse wurde daher u.a. nach Méglichkeiten
gesucht, ein Monitoring schwergewichtig auf bereitdestehende Routineerhebungen abzustitzen.
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7 Machbarkeitsanalyse - Vertiefende Abklarungen zu au sgewahlten
Optionen

Im Anschluss an einen Experten-Workshop im Juli 28lvurde gemeinsam mit dem BAG entschieden,
folgende Auf- und Ausbaumdéglichkeiten fur ein Schwiezer Demenzmonitoring auf ihre Machbarkeit hin
zu prifen:

Demenzregister mit Meldesystem (analog z.B. zum &sregister)

Schliessen von Datenliicken durch MARS sowie den ghau der bestehenden Routinestatistiken SGB,
SAKE und SOMED

Monitoring, welches auf Assessmentdaten der Heimend der Spitex aufbaut (RAI, PLAISIR, BESA etc.)

Monitoring basierend auf Krankenversicherungsdaten

In den folgenden Abschnitten werden die Ergebnissder Abklarungen bezlglich Realisierbarkeit der ge-
nannten Varianten dokumentiert und die jeweiligen Vr- und Nachteile resp. die Starken, Schwéachen,
Chancen und Risiken der verschiedenen Varianten taltarisch dargestellt.

7.1 Demenzregister mit Meldesystem

7.1.1 Beispiel Krebsregister

In der Schweiz sterben gemass der Todesursachensttik des BFS (BFS 2013d) jedes Jahr rund 16300
Personen an Krebs; rund 38'000 erkranken neu. Beeth Demenzerkrankungen sind es rund 5200 Todes-
falle pro Jahr, die Anzahl Neuerkrankungen pro Jatwird auf rund 27°000 Personen geschatzt, wobei das
Risiko mit zunehmendem Alter stark steigt (Schweirische Alzheimervereinigung 20145

Die Daten von Krebspatienten werden in 22 Kantonewurch 14 kantonale oder regionale Krebsregister
gesammelt. Gemass den Planen des Bundesrates fim eationales Krebsregister sollen diese Daten der
Stiftung Nationales Institut fir Krebsepidemiologieind -registrierung (NICER) in anonymisierter Form
weitergegeben werden. Bereits heute geschieht didsei nahezu allen Kantoner®® Im Hintergrund steht
das neue Bundesgesetz Uber die Registrierung vondiserkrankungen. Im Dezember 2010 beauftragte
der Bundesrat das Eidgendssische Departement desdnn (EDI) einen Vorentwurf fiir bundesgesetzliche
Bestimmungen zur Registrierung von Krebs und andeamnestark verbreiteten oder bésartigen Krankheiten
zu erarbeiten. Nach Ablauf der Vernehmlassung zumadventwurf beauftragte der Bundesrat das EDI, bis
Ende 2014 einen Gesetzesentwurf zu erarbeiten. Digeue Regelung baut auf den bestehenden Struktu-
ren der Krebsregistrierung auf. Diese erfolgt somiweiterhin in den kantonalen und regionalen Krebsrgis-
tern, die von den Kantonen betrieben werden. Krebs&rankungen bei Kindern und Jugendlichen werden
im Schweizer Kinderkrebsregister registriert, dasikiinftig durch den Bund gefihrt wird. Der Bund be-
treibt ausserdem die nationale Krebsregistrierungsdle, die fur die Zusammenfiihrung, Aufbereitung uml
Auswertung der Daten verantwortlich ist, sowie dieVertrauensstelle, welche fir die Verschlisselung de
Daten zustandig ist.

% Das sind 8.3% aller Todesfalle, womit Demenz bersi als dritthaufigste Todesursache gilt. Der Anteder Frauen (3'597) ist we-
sentlich grosser als derjenige der Manner (1'598Die Zahl der Demenz-Todesfélle ist in der Statissleit Jahren steigend, wobei dies
im Wesentlichen zwei Griinde hat: Der eine ist die llerung der Bevélkerung. Dariiber hinaus stellen Atz bei einem Todesfall heute
vermehrt die Diagnose Demenz, weil sie sich in ddatzten Jahren intensiver mit diesem Krankheitsbiluseinandersetzten. Es gibt
aber auch Fachleute, die darauf hinweisen, dass Demz zwar die Grundkrankheit ist, meist aber nicht i unmittelbare Todesursa-
che. In der Statistik wird dann aber Demenz als Hptursache aufgefuhrt. Nach wie vor an erster Stellder Todesursachen stehen
Krankheiten des Herz-Kreislauf-Systems; 2010 sinéehrund 22000 Falle gezahit worden (35% aller Todsfalle).

%9 Quellen: Website NICER: http://www.nicer.org; Weliie 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 unabrgleichbare Krebsdaten fiir die Erstellung von Ststi-
ken Uber Inzidenz, Pravalenz, Uberlebensrate und Malitat bereitzustellen® Um dieses Ziel zu erreichen,
werden in den Registern die Daten aller Krebsneuadnkungen erfasst. Fir die Erfassung werden ver-
schiedene Quellen herangezogen: Spitéler, Hospiz€rebsfriiherkennungsprogramme, andere klinisch
tatige Arzte, die Krebsfalle melden (d.h. Allgemeimediziner und Facharzte), Pflegeheime und Sterbeur-
kunden. In vielen Fallen stehen den Krebsregistemehrere Informationsquellen aus einer Organisation
zur Verfligung, z.B. Patienteninformationssysteme dd<rankenhéauser, Pathologielabore und/oder Kran-
kenakten in klinischen Abteilungen und Datenbankerzur Strahlentherapie. Alle Register erheben einen
gemeinsamen minimalen Datensatz mit Informationengie alle medizinischen Merkmale einer Erkrankung
beschreiben und auch Daten zu Krankheits- und Behdiungsverlauf haben.

Das aktuelle System scheint zu funktionieren. Dieatdptverantwortung fir die Datenbeschaffung liegt
jedoch bei den Krebsregistern und nicht bei der Ateschaft. Laut NICER ist die Arzteschaft in Kliniknd
Praxis bereits heute mit einer Vielzahl von Aufgalpekonfrontiert. Fiir andere stark verbreitete oder bsar-
tige Krankheiten sieht der Vorentwurf die finanzide Unterstiitzung entsprechender Register vor, unteter
Voraussetzung, dass sie die im Vorentwurf aufgefiiten Bedingungen erfiillen. Als stark verbreitet ge#in
Krankheiten, die in ihrem Auftreten nicht 6rtlich ader regional beschrénkt sind, sondern in einer minia-
len Dichte Uber das gesamte Land verteilt auftreteTypische Beispiele sind Stoffwechselstérungen wie
Diabetes, Herz- Kreislauferkrankungen aber auch pdyische Erkrankungen wie Depressionen oder
Suchterkrankungen (EDI 2012, 47). Demenzerkrankungesollten demnach die Bedingungen erfiillen, um
als stark verbreitet zu gelten. Um kiinftig nicht nu alle Krebsneuerkrankungen schweizweit zu erfassen
sondern auch eine flachendeckende und vollstandigRegistrierung weiterer Krankheiten zu ermdéglichen,
sind gemass erlauterndem Bericht zwei verschiedeMarianten denkbar: (a) der Aufbau weiterer nationa-
ler Register zu nicht Gbertragbaren Krankheiten uet gleichen rechtlichen Vorgaben wie bei der Kreber
gistrierung; (b) die Forderung bereits bestehendd®egister durch Bundesbeitrage (EDI 2012, 23). Flied
Forderung der Registrierung anderer nicht Ubertragiyer stark verbreiteter oder bdsartiger Krankheiten
wird mit neuen Ausgaben von jahrlich ca. 1 Mio. CHIgerechnet (EDI 2012, 3).

Uberlegungen zu den Kosten eines Demenzregisters mi t Meldesystem

Fur den Vorentwurf des Bundesgesetzes Uber die Retgierung von Krebserkrankungen wurde eine Regu-
lierungsfolgenabschéatzung erstellt. Die im Rahmened Regulierungsfolgenabschatzung berechneten Kos-
ten fUr das Krebsregister bilden einen Anhaltspunkiir die Schatzung der Kosten eines Demenzregisters
mit Meldesystem. Im Bericht der Regulierungsfolgebachéatzung wird festgehalten, dass ein grosser Tei
der im Gesetz vorgesehenen Aufgaben bereits erfliterden (Von Stokar et. al. 2012, 6). Im Jahr 2012
also zu einem Zeitpunkt, in dem die kantonalen Kredregister schon langer bestanden — beliefen sichedi
Kosten fir die Registrierung der Krebserkrankungeauf rund 9.3 Mio. CHF, wovon rund 6 Mio. CHF von
den Kantonen finanziert wurden?* Inwiefern diese Kosten auf ein Demenzregister Ubtagbar sind, kann
von den im Rahmen der Machbarkeitsanalyse befragtéPersonen nicht beurteilt werden. Beim Krebsregis-

%\ m erlauternden Bericht zum Vorentwurf des Bundesgsetzes wird darauf hingewiesen, dass diese Indikaien auch fur andere
stark verbreitete oder bosartige Erkrankungen unéisslich seien (EDI 2012, 8). Als wichtige Indikatm werden nebst der Inzidenz,
Mortalitat und der Uberlebensrate auch der Schweregd der Erkrankung zum Zeitpunkt der Diagnose, defeitraum zwischen Diag-
nose und Behandlungsbeginn sowie die Art der Behathghg genannt.

“1 Bei den Kantonen fallen die Kosten fir die Fuhrunder kantonalen Krebsregister an. Beim Bund falleim Jahr 2012 Kosten fir
die Fuhrung des Kinderkrebsregisters, der Beitrag aie Stiftung NICER (National Institute for Cancétpidemiology and Registration)
an, welche im Jahr 2012 die Funktion der nationaleirebsregistrierungsstelle Gbernimmt. Zudem zahltedt Bund einen Beitrag an
das BFS zur Finanzierung der Arbeiten fir den BérteKrebs in der Schweiz». Die zusatzlichen Kostesifen fir den Bund aufgrund
des Bundesgesetzes werden im Verhéltnis zu den ohmia jéhrlich anfallenden Kosten hingegen als margal eingestuft ( 370°000 bis
570000 CHF, wenn man die Finanzhilfen fir andere &jister nicht einbezieht).
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ter liegt die Verantwortung der Datenbeschaffung béden kantonalen Krebsregistern, welche schon lan-
ger bestehen. Falls eine &hnliche Struktur auch iBereich von Demenzerkrankungen angestrebt wird,
misste diese zuerst aufgebaut werden. Insofern isthzunehmen, dass die Kosten fur ein Demenzregister
in den ersten Jahren mehr als 9 Mio. CHF betrageniwden.

Fazit

Bei einem Aufbau eines nationalen Registers mit Midsystem zu Demenzerkrankungen (Variante a) wr-
de es sich um eine ahnliche Vorgehensweise wie in &%t Virginia handeln, wo eine gesetzliche Grundlage
fur den Aufbau eines Demenzregisters geschaffen wde und wo alle Leistungserbringer, die Demenzpa-
tient/innen behandeln oder betreuen, verpflichtet gnd, Falle von Demenzerkrankungen ans Register zu
melden (vgl. Abschnitt 3.2.2). Eine Mdglichkeit zuFérderung von bereits bestehenden Regis-
tern/Registrierungen (Variante b) kdnnte allenfalldarin bestehen, die einheitlichen RegistrierungErhe-
bung der Patient/innen-Daten der «Memory-Clinics»wz unterstiitzen.

Beide Varianten werden grundsétzlich als machbarrejestuft. In Tabelle 12 sind grob die Stéarken,
Schwachen, Chancen und Risiken fiir den Aufbau einddemenzregisters analog zum Verfahren beim
nationalen Krebsregister aufgefiihrt. Im nachfolgendn Abschnitt (7.1.2) wird auf die Sammlung der Da-
ten aus den «Memory Clinics» in einer zentralen Dahbank eingegangen.

Tabelle 12: Aufbau eines Registers analog zur Varia nte des Krebsregisters: Starken, Schwéchen,
Chancen, Risiken

Starken Schwéchen

Indikatoren, die fur die Versorgungsplanung und -teuerung Lange Dauer, bis das nationale Register wirklicitefit und
sehr wichtig sind, kdnnen ins Dataset aufgenommen erden erste Daten vorliegen

Bei der Berucksichtigung aller Leistungserbringarirden Damit alle Leistungserbringer zur Registrierung vatichtet
auch Falle mit unkomplizierterem Krankheitsbild eafsst werden | werden kdnnten, miissten zuerst die gesetzlichen Gndlagen
(im Vergleich zur Datenbank mit den Daten der «Memiy erarbeitet werden
Clinics», wo hauptsachlich komplexe Falle erfassteden). Der Gesetzesentwurf zum Krebsregister sieht u.aireWider-

Die Daten wirden von einer Einheit der 6ffentliche Verwal- spruchsrecht fur Patient/innenen vor. Eine solcheeBelung ist
tung gesammelt werden. Somit ware man nicht auf Danliefe- | bei Demenzerkrankungen schwierig umzusetzen
rungen von privaten Organisationen angewiesen (imgf. zu Der Aufwand und die Kosten fur den Betrieb des Resters
Daten der «Swiss Mgmory Clinics» od_er Assessmentdataus waren hoch; zur Einordnung: Kosten fiir die Regisgtung der
Alters- und Pflegeheimen oder der Spitex) Krebserkrankungen im Jahr 2012 rund 9.3 Mio. CHF
Chancen Risiken

Bei einer vollstéandigen Registrierung wéaren umfassde Beim Krebsregister liegt die Verantwortung der Danbeschaf-
Analysen anhand einer schweizspezifischen fundienidaten- fung bei den kantonalen Krebsregistern und nicht beder Arzte-
basis moglich schaft. Ob sich diese Vorgehensweise auch bei eindbremenz-

Im Gesetzesentwurf zum Krebsregister ist fir anderstark register umsetzen lassen wirde, ist unsicher
verbreitete oder bdsartige Krankheiten bereits einnanzielle «Demenzdiagnosen» werden von verschiedenen Leistyser-
Unterstitzung entsprechender Register vorgesehen bringern gestellt. Sehr viele Leistungserbringer nséten entspre-

chend motiviert und geschult werden

Darstellung BASS

7.1.2 Einheitliche Datenbank der «Memory Clinics»

Verbreitung und Kapazitaten der «Memory Clinics»
In der Schweiz gibt es aktuell 39 «Memory Clinicsgoder &hnliche Einrichtungen), in denen differenzite
Demenzdiagnosen gestellt werden. Es gelten fiinf Mimalkriterien zur Definition einer «Memory Clinic»¥

Mindestens 100 ambulante Demenzabklarungen pro Jah

42 Vgl. www.swissmemoryclinics.ch/de/home/qualitaetssndards. Die Liste der «<Memory Clinics» findet dicunter: www.swiss
memory clinics.ch/de/home/mitglieder.
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Die Diagnostik in den «Memory Clinics» erfolgt muaimethodal und multimodal

Die Diagnosestellung erfolgt in einer interdiszipidren Diagnosekonferenz. Vier Kerndisziplinen: Gat-
rie, Neurologie, (Neuro-)Psychologie und Alterspdyiatrie. Die (Neuro-)Psychologie muss vorhanden sei

Arbeit nach anerkannten nationalen und internatiomlen Empfehlungen/Guidelines/Leitlinien

Betreiben von Offentlichkeitsarbeit und Vernetzung

Der Verein «Swiss Memory Clinics» erhebt in periaiihen Abstanden, wie viele Abklarungen von den
Mitgliedern pro Jahr durchgefiihrt werden. Wahrend é Kapazitat im 2010 noch bei rund 5'000 Abkla-
rungen lag, konnten im Jahr 2013 rund 7000 Abklarungen vorgenommen werden?® Die «Memory Cli-
nics» verfuigen folglich aktuell Gber die Kapazitatum Abklarungen bei 20 bis 25% der geschatzten neu-
erkrankten Personen durchzufiihren.

Datenerhebung in den «Memory Clinics»

Aktuell basiert die Diagnostik der Demenz in den «mory Clinics» auf Kriterien gemass ICD-10, DSM-IV
und DSM-5). Zusatzlich zur Diagnose wird in den «Mgory Clinics» der Demenz-Schweregrad erhoben.
Entsprechend des Konsensus-Papiers, dem im Jahr 2@ine breite Expertengruppe zugestimmt hat,
bezieht man sich bei der Bestimmung des Schweregra@uf das Ausmass der Betreuungsbedurftigkeit
(Monsch et al. 2012)*

Der Verein «Swiss Memory Clinics» erhebt Kennzahldrei den Mitgliedern (Erhebungsebene Kliniken),
u.a. werden die Anzahl Abklarungen pro Jahr, die Miéeilung der Ursachen der diagnostizierten De-
menzerkrankungen, die Anzahl Mitarbeitende (Fachiditung und Stellenprozente), das Therapieangebot
und Angaben zu Forschungsaktivitaten erhoben. Dateauf Ebene der Patient/innen werden hingegen
nicht zentral vom Verein gesammelt und ausgewertetDas Set an Indikatoren / Informationen, die zu den
einzelnen Patient/innen erhoben werden, unterscheat sich zwischen den «Memory Clinics», und es ist
nicht bekannt, welche Indikatoren von welchen «Memay Clinics» erhoben werden®® Der Prasident des
Vereins «Swiss Memory Clinics» geht davon aus, dadi® Diagnosen der «Memory Clinics» nicht in die
Medizinische Statistik der Krankenh&user einfliesseOb sie dereinst in die MARS-Datenbank einfliesse
ist ihm nicht bekannt.

Potenzial fur den Aufbau einer einheitlichen Datenb ank basierend auf Daten der

einzelnen «Memory Clinics»

Wenn es gelingen wirde, die Erhebung von Patienterund Abklarungsdaten in den einzelnen «Memory
Clinics» anhand eines einheitlichen Rasters vorzumaen und die Daten zentral zu sammeln, so wiirde
dies einen Teil eines «Demenzregisters» abdeckeroid Prasident des Vereins «Swiss Memory Clinics»
wird die Bereitschaft der «Memory Clinics», die esprechenden Daten zu erheben, als hoch eingestuft —
vorausgesetzt dass es sich um ein gut durchdacht&shebungsinstrument handelt, dass das Ziel, die Fra
gestellungen und der Nutzen der Erhebung ersichtlicsind und der Aufwand fiir die Erfassung finanziell

43 Auskunft von A. U. Monsch, Prasident des VereinsSwiss Memory Clinics», 17.06.2014.

a4 Angaben zur Betreuungsbedurftigkeit sind fiir das Bmenzmonitoring wertvoll, weil Betreuungsleistungemicht von den Kran-
kenkassen vergiitet werden und dieser Aspekt deshalb anderen Datenquellen (z.B.: Assessmentdaten) geniigend repréasentiert
ist.

*n der «Memory Clinic» Basel werden z.B. in eineuf FileMaker basierenden Datenbank eine Vielzahbw Variablen zu den ein-
zelnen Patient/innen erhoben — nebst Geschlecht, Abildung, Alter und Wohnort auch die Wohnsituation,Komorbiditaten, Thera-
pien sowie mehrere Variablen mit Detailangaben dereuropsychologischen Abklarungen. Dasselbe Datenblsystem wird in ca.
funf weiteren «Memory Clinics» verwendet, wo ehemabe Mitarbeitende der «Memory Clinic» Basel tatigind. Nebst der Datener-
fassung dient die Datenbank vor allem dazu, einenérfgleich fir die Patient/innen zu erstellen bzw. @ Angaben zu einer Person im
Vergleich zu gesunden Personen oder anderen Patiénhen einzuordnen. Diese Vergleiche sind in der Benbank programmiert,
wodurch die Verwendung der Datenbank fur die anwenénden Spezialist/innen einen zusétzlichen Nutzenibgt.
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abgegolten wird.*® Denkbar sei zudem, gewisse Indikatoren, die fiir diVersorgungsplanung von beson-
derem Interesse sind, in das Erhebungsinstrument aunehmen.*’

Die Grenzen einer einheitlichen Datenbank basierend auf den Dan der «Memory Clinics» bestehen
darin, dass in den «Memory Clinics» nur ein Teil dé°ersonen mit Verdacht auf Demenzerkrankungen
abgeklart werden, und dass es sich hierbei tenderal um Personen mit komplexem Krankheitsbild bzw.
mit niedrigem Schweregrad (Beginn) der Erkrankungamdelt. In den «Memory Clinics» wird folglich nicht
eine zufallige Auswahl der betroffenen Personen eafst, sondern die Auswahl ist beziiglich bestimmter
Kriterien verzerrt. Fur ein umfassenderes und wereg verzerrtes Bild wéare es nétig, in einem weiteren
Schritt, das Erhebungsinstrument auch bei Haus- urfpezialarzt/innen beliebt zu machen.

Bendtigte Arbeitsschritte fir den Aufbau eines Regi sters basierend auf Daten der

«Memory Clinics»

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

Befragung aller «<Memory Clinics»; Fragestellungeielche Informationen lber die aktuellen Patienten
werden zurzeit erhoben? Mit welcher Software wird garbeitet? Wie gross ist die Bereitschaft, das aksil+
le Datenset der einzelnen «Memory Clinics» zu erwteirn/erganzen?

Auswertung der Befragung; Fragestellungen: Wo beshen Uberschneidungen bezuglich der erhobe-
nen Daten zwischen den einzelnen «Clinics»? WelcHadikatoren werden haufig erhoben, welche kaum?
Folgende Punkte missen geklart werden, damit diedBeitschaft der «Memory Clinics» fur die Erhe-
bung gegeben ist: a) klare Definition des Ziels undes Nutzens der einheitlichen Erhebung, b) gut dah-

dachtes Erhebungsinstrument, c) finanzielle Abgelty des Aufwands fir die Erfassung

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

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

Erarbeitung des Erhebungsinstruments bezlglich teoischer Ausgestaltung; Fragestellungen: Welche
Software eignet sich als Grundlage fir das Erhebusgqstrument?

Finalisierung des Erhebungsinstruments (Programmieg)

Erarbeitung eines Analysekonzepts zur Auswertunged Daten

Einflhrung der einzelnen «Memory Clinics» in die &wendung des Erhebungsinstruments

Auswertung und Publikation der erhobenen Daten irperiodischen Abstéanden

Erweiterung der Verwendung des Erhebungsinstrumestbei weiteren Leistungserbringern (Haus- und
Spezialarzte/innen)

Uberlegungen zur Dauer fiir die Umsetzung

Falls eine schlanke Version der Datenbank realisieird, d.h. die Anzahl Variablen auf einige Kernidika-
toren begrenzt wird, sollte der Aufbau der einheitichen Datenbank innerhalb von rund zwei Jahren reial
sierbar sein’®

48 Auskunft von A. U. Monsch, Prasident des VereinsSwiss Memory Clinics», 1.09.2014.

4" zum Beispiel die Zeitdauer zwischen ersten Anze&heiner Demenzerkrankung und dem Zeitpunkt der Dgnose.

“8 Falls die finanziellen Mittel fur die Abwicklung @s Projekts vorhanden sind, ist gemass Einschatzudgs Prasidenten des Vereins
«Swiss Memory Clinics» auch eine schnellere Rea&lising mdglich.
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Uberlegungen zu den Kosten

Zurzeit waren von der Vereinheitlichung der Datentge 39 «Memory Clinics» als Datenlieferantinnen be-
troffen. Auch wenn deren Anzahl in den nachsten Jaten noch ansteigt, bleibt die Anzahl Datenlieferan-
tinnen iberschaubar, sofern sich die Datenbank aufie Daten der «Memory Clinics» beschrankt

Fiur den Aufbau der Datenbank wéren nebst der Befraghg der «Memory Clinics» voraussichtlich drei bis
vier Sitzungen mit zentralen Akteuren zur Festlegunder zu erhebenden Daten nétig. Es ist davon auszu
gehen, dass wahrend rund drei Monaten je eine 100%5telle eines/r Datenbankspezialist/in und eines/r
Koordinator/in fir administrative Arbeiten bereitgetellt werden missten. Fir die Implementierung der
Datenbank wéaren zwei bis drei Workshops nétig. Fldie Kostenschatzung muss geklart werden, welche
Aufgaben von der 6ffentlichen Verwaltung und vom Pesonal der MC (ilbernommen werden kdnnen und
ob Auftrage an externe Leistungserbringer vergebewerden. Insgesamt ist fur den Aufbau und die Im-
plementierung der Datenbank mit Kosten im Rahmen aes sechsstelligen Betrags zu rechnen (200°‘000
bis 500'000 CHF), wobei die Kosten stark vom Det&lrungsgrad des Datensets abhdngen.

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

Fazit
Tabelle 13 bietet eine stichwortartige Ubersicht tiber die St&en, Schwachen, Chancen und Risiken be-
zuglich des Aufbaus einer einheitlichen Datenbankdsierend auf Daten der einzelnen «Memory Clinics».

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

ken, Schwéachen, Chancen, Risiken

Starken

Patientendaten werden in den MCs bereits erhoberg.h. es
wird grundsétzlich keine neue Datenbank erstellt,andern es
handelt sich um eine Vereinheitlichung / Erganzung

Indikatoren, die fir die Versorgungsplanung und -teuerung
wichtig sind, kénnen ins Dataset aufgenommen werden

Auswertungen nach Schweregrad der Demenzerkrankung
durften aufschlussreich sein

Die Kosten fur den Aufbau einer einheitlichen Datelpank
basierend auf den Daten der «Memory Clinics» sinaini Ver-
gleich zu einem umfassenden Demenzregister mit Metdystem
als gering einzustufen

Schwachen

Nur fur geschatzte 20 bis 25% der Menschen mit Deranzer-
krankung wird aktuell Uberhaupt eine Abklarung in éner MC
vorgenommen. Diese Datenauswertungen waren aufgrunder
selektiven Auswahl von Patient/innen, die in MC akeklart
werden, nicht reprasentativ fur die Menschen mit Dmenzer-
krankungen in der Schweiz, sondern wirden eher eiBild
differenziert nach Ursachen liefern

Der Zugang zu den Daten miisste geklart werden. Figin
nationales Monitoring ist es grundsétzlich ungiinstj, wenn die
Daten bei einem privaten Verein gesammelt werden

Chancen
Bereitschaft der MCs zur Mitarbeit ist als hoch azustufen

Es bestehen bereits Datenbanken, die allenfalls (rereinfach-
ter Form) Glbernommen werden kdnnen

Bei einer schlanken Version der Datenbank, also ibeenigen
Variablen, sollte der Aufbau innerhalb maximal zwelahren
realisierbar sein und somit waren schon bald erst&uswertun-
gen verfugbar

Risiken
Zurzeit kein einheitlich erhobenes Dataset, daheatlenfalls

geringe inhaltliche Uberschneidung der aktuell erfssten Daten
in den einzelnen MC

Unsicher, ob alle MC vom Nutzen des Registers Ulzeugt
werden kénnen

Tucken bei der technischen Umsetzung liegen oft irDetail —
Gefahr einer anfanglichen Unterschatzung des Aufwais

Darstellung BASS

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

Fur das Demenzmonitoring kléarten wir verschiedene 8glichkeiten ab, wie sich die relevanten Informatio
nen in bestehenden Statistiken des Bundes besserkalden liessen. Nachfolgend werden die Ergebnisse
dargestellt.

7.2.1 Projekt MARS — Statistiken der ambulanten Gesundhei tsversor-
gung

Es besteht die Aussicht, dass sich in Zukunft auédBasis der geplanten MARS-Statistiken (Modules Am
bulatoires des Relevés sur la Santé) Daten zu Perso, die aufgrund einer Demenzerkrankung bei ihrem
Hausarzt/ihrer Hausarztin oder bei Spezialist/innerus den Fachbereichen Neurologie, Geriatrie odesy?
chiatrie etc. in Behandlung sind, gewinnen lasserRatientendaten werden in zwei verschiedenen MARS-
Teilprojekten erhoben:

Teilprojekt 2, Patientendaten Spital ambulant
Teilprojekt 5, Patientendaten Arztpraxeif

Verflgbarkeit von Informationen zu Demenzerkrankung en
Die Verfugbarkeit von Informationen zu Demenzerkrakungen (identifiziert via Diagnosecode) wird vom
BFS wie folgt beurteilt®*

Die Angaben zur Diagnose ist im Teilprojekt 2 «Patientendaten Spital ambula» (noch) kein Pflicht-

feld . Die erste Erhebung der Patientendaten Spital amkant ist fiir die zweite Halfte 2015 (Daten des
Geschéftsjahres 2014) geplant. Derzeit kann das BE&hwer abschétzen, in welcher Quantitat und Quali-
tat die Diagnoseinformationen vorliegen werden. Imdealfall waren Hochrechnungen mdéglich. Die Diag-
nose-Variablen werden dereinst vom BFS nur dann fidie Publikation freigegeben, wenn methodisch
korrekte Hochrechnungen mdoglich sind. Die ersten Dan des Teilprojekts 2 (Patientendaten Spital ambu-
lant) werden voraussichtlich in der ersten Halfte @16 fur Nutzer zur Verfigung stehen.

In einer ersten Phase wird di®iagnose so erhoben, wie sie bei den Betrieben bere its vorliegt . Als
Klassifikationen sind analog der elektronischen Regungsstellung verschiedene Formen zuléassig: ICD;10
Tessiner Code, DRG Leistungskatalog, ICPC (Intefoaal Classification of Primary Care), Freetext, Ge
burtsgebrechenliste sowie individuelle Listen zwiken Spitalern und Versicherungen (vgiTabelle 14).

Tabelle 14: Demenz-Diagnosen in den bei MARS zulass igen Klassifikationssystemen

Klassifikationssystem Fir Demenzerkrankungen relevante Codes

ICC-10 G30 (Alzheimer) G31.8 (Lewy-Kdrperchen Demenz)Codes FOI-FOZ (librige Demenzen
Tessiner Cod -

DRG Leistungskatalog (Version 4. B69 (Basis DRG fur Demenz und andere chronische &tidgen der Hirnfunktion)

ICPC-2 P70 (Demenz

Geburtsgebrechenlist -

Anmerkungen: ICD-10: FO0-F99: Psychische und Vertedsstérungen, GO0-G99: Krankheiten des Nervensystes. Im Tessiner Code
kénnen Demenzerkrankungen nicht identifiziert werde. Eine Umwandlung der ICPC-Codes in ICD-10 ist mbich.
Darstellung BASS

%0 Vor der Realisierung des Teilprojekts 5 werden 8kturdaten der Arztpraxen erhoben (Teilprojekt 3)d.h. Angaben zu Infrastruk-
tur, Ausstattung, Aus- und Weiterbildungsangebot de Personals sowie finanzielle Kennzahlen zu Aufwanohd Ertrag.
%1 Auskunft von J. Huguenin und M. Steffen, Ende Jull014; vgl. auch Huguenin (2014).
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Diese unterschiedlichen Diagnosesysteme stellen filie Analyse eine grosse Herausforderung dar und es
muss noch eine Lésung gefunden werden, welche zwiken verschiedenen Leistungserbringern vergleich-
bar ist und gleichzeitig geniigend Aussagekraft beiit (vgl. BFS 2013a, 39).

Das Teilprojekt 5 «Patientendaten Arztpraxen» wirdnalog dem Teilprojekt «Patientendaten Spital ambu-
lant» realisiert. Bezuglich der Diagnosen ist alldings gemass BFS noch eine vertiefte Abklarung noém-
dig, da die Systematik der Festlegung und Erfassumgdglicherweise nicht wie im Spital erfolgt. Neberder
Herausforderung, medizinisch korrekt zu kodieren, énétigen besonders Leistungserbringer mit vielen
Patientenkontakten (z.B. Notaufnahme) fiir die Kodieing zusétzliche zeitliche Ressourcen, woflr eine
entsprechende tarifliche Abgeltung gefordert wird.Ausserdem stellt sich im ambulanten Bereich oft die
Frage, ob eine Diagnose in einer einmaligen Konsation festgestellt werden kann oder erst nach einer
episodischen Behandlung mdglich ist. Gleichzeitigo die Kompatibilitat der Diagnoseklassifikationnn
ambulanten Bereich mit der in der Medizinischen Stistik der Krankenh&auser verwendeten ICD-10 ge-
wahrleistet werden (vgl. BFS 2013a, 39). Die verselenen Punkte sollen im Rahmen der Konzeptarbei-
ten, deren Start fir 2015 geplant ist, vertiefter &geklart werden.

Vergleicht man mit der Zeitspanne zwischen Vorliegedes Detailkonzepts und dem Vorliegen erster Da-
ten beim Teilprojekt 2, dann duirften fir das Teilpojekt 5 «Patientendaten Arztpraxen» wohl frihestens
im Jahr 2018 erste Daten verfligbar sein.

Uberlegungen zu den Kosten

Da im Rahmen des Projekts MARS ohnehin Diagnosedatien ambulanten Bereich erhoben werden, er-
geben sich geringe bis keine Zusatzkosten bei einBiagnoseangabe bzgl. Demenzerkrankungen. Der
Aufwand und die Kosten der Datenerfassung hangen gmdsatzlich davon ab, in welchen ambulanten
Institutionen und in welcher Differenzierung / Klasifikation Diagnosedaten iberhaupt erfasst werden
missen. Der Aufwandeinfluss einzelner Diagnosecodest vor diesem Hintergrund marginal.

Fazit

Fur den ambulanten Spitalbereich dirften 2016 erst®aten vorliegen, wobei die Datenqualitat und die
Mdglichkeit von Hochrechnungen unsicher ist (zuminekt in der Anfangsphase ist die Diagnose kein
Pflichtfeld, nicht alle Institutionen arbeiten mitiCD-10, es sind verschiedene Klassifikationssystelyie hin
zu freiem Text zugelassen). Fur den Bereich der fmaxen sind erste Daten frihestens ab 2018 verfiig-
bar, wobei die Datenqualitat und die Moglichkeit van Hochrechnungen ebenfalls noch unsicher sind. Die
Systematik der Festlegung und Erfassung von Diagrsswird vom BFS erst noch konzeptionell erarbeitet
werden.

Sobald erste MARS-Diagnosedaten vorliegen, missteie auf ihre Eignung hin tberprift und in ein De-
menzmonitoring integriert werden. Separate Kostendalten dadurch keine entstehen, da die Daten ohne-
hin routinemassig vom BFS erfasst und zur Verfugurggestellt werden.

Tabelle 15 gibt eine stichwortartige Ubersicht iiber StarkenSchwachen, Chancen und Risiken der Ver-
wendung von Daten, der sich im Aufbau befindenden fatistik der ambulanten Gesundheitsversorgung
MARS.
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Tabelle 15: Verwendung von MARS-Daten: Starken, Sch wachen, Chancen, Risiken

Starken Schwéchen
Kenntnisse uber die Diagnosen / Behandlungen im Bxch Das Potential ist gegenwartig noch unsicher, da vechiedene
der ambulanten medizinischen Leistungserbringer: 8al ambu- | Codierungssysteme zugelassen sein durften, auch sbé, die
lant, Spezialarzte in freier Praxis, Hausarzte irefer Praxis keine Angaben zu Demenz enthalten (z.B. Tessiner G®)
Geringe Zusatzkosten der Datensammlung, da die jaose- Erste verwertbare Daten durften fir den ambulanterSpitalbe-
daten ohnehin im Rahmen des Projekts MARS erhoberewden | reich friihestens 2016, fur die Arztpraxen frihestes 2018
Datenbank des Bundes, potentiell hohe Abdeckung, &en- vorliegen.“AufgrL_md von absehbaren Liicken werden Hirech-
zuganglichkeit gegeben nungen notig sein
Chancen Risiken
Routinemassige Ubersicht (BFS-Daten) tiber ambulamt Doppelzéhlungen bzgl. Préavalenz mit Personen, d&pitex-
medizinischen Bereich bzgl. Demenzdiagnosen / Behdlangen Leistungen (vgl. Abschnitt zu Assessmentdaten) im&pruch
bei wenig administrativem Zusatzaufwand nehmen oder mit Personen, die sich in Heimen befirgh
Vergleichbare Erganzung zur Medizinischen Statistiler Doppelzéhlungen bzgl. Préavalenz mit Personen, déch in
Krankenhéuser des BFS Memory-Kliniken abklaren/behandeln lassen
Wenn sich die Datenerhebung eingespielt hat, konet eine Verzerrungen in der Diagnosestellung, die durch diSensibili-
zweckmassige Datenbasis flr die Inzidenzbestimmuregtste- sierung der Arzteschaft entstehen (&hnlich Todeswashenstatis-
hen tik)

Darstellung BASS

7.2.2 Statistik der Sozialmedizinischen Institutionen SOM ED

Die Statistik der Sozialmedizinischen InstitutionegfsOMED) des BFS dient primar der Beschreibung der
Infrastruktur und der Tatigkeit der Betriebe, dieish um Betagte und Behinderte kimmern. Die Betriebe
erstatten jahrlich Bericht Uber die erbrachten Ldisngen, die betreuten Klient/innen resp. Bewoh-
ner/innen, das Betreuungspersonal sowie tiber ihreeBiebsrechnung?

Mdgliche Erweiterung

Die Angaben zu den Klientinnen/Klienten sind bei deBetrieben als Individualdaten erfasst, werden je-
doch dem BFS aggregiert geliefert. Aktuell enthdllie SOMED nur Angaben Uber den Pflegebedarf bzw.
Variablen zur Pflegeintensitatsstufe der Klientingb Klienten, jedoch keine «diagnoseéhnlichen» Vaba
len. Es stellt sich die Frage, ob die Aufnahme ein®¥ariablen «Demenzerkrankung» maéglich und sinnvoll
ist, beispielsweise ob man den SOMED-Fragebogen lAgtitutionen zur Pflege und Betreuung betagter
Menschen) erweitern konnte, um Informationen zur Azahl Personen mit Demenzerkrankung oder zur
Anzahl der verfigbaren spezialisierten Betreuungsiike fiir Alzheimer/Demenz zu erhalteri®

Vorgehen und Eignung aus Sicht des Verantwortlichen
Der Verantwortliche des BFS erachtet eine Erweitery der SOMED grundsétzlich als wenig geeignet, um
zuhanden eines Demenzmonitorings Zahlen zu liefermnd zwar aufgrund folgender Uberlegungen®

Grundsatzlich habe die SOMED die Aufgabe auf natialer Ebene vergleichbare allgemeine Routineda-
ten in Bezug auf Kosten, Platze, Personal und Kligimnen zu erheben.

Bezilglich der Klientendaten werden bislang keinegualitativen Daten» erhoben. Falls dies gewiunscht
ware, bspw. im Bereich Demenz, gabe es verschiedeM®raussetzungen, die erfillt sein missten. Nebst
der Definitions- und Diagnosefrage (was genau giklls Demenz? etc.) wéaren dies:

52 i betagte Personen standen im Jahr 2012 total 882 Alters- und Pflegeheime mit insgesamt 93'558 Bizen (Kurz- und Lang-
zeitplatze sowie Akut- und Ubergangsplatze) zur Véiigung; Quelle: Website BFS, SOMED, Stand 20.03.24)1

%3 Die Heime verwenden intern Assessment-Instrumen{®Al, PLASIER u.a., vgl. hierzu Abschnitt 7.3.1jnulie Pflegestufen der
Bewohner/innen zu bestimmen - in den Assessments mdijeweils auch der Status bzgl. Alzheimer/Demenzmittelt. Insofern ware
es allenfalls denkbar, eine Zusatzvariable beim Rattendatensatz (Demenzerkrankung ja/nein) einzufign oder eine Variable zur
Gesamtzahl der Bewohner/innen mit einer Demenzerkn&ung.

% Auskiinfte von A. Francis, Projektleiter SOMED, BF28.08.2014.
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- Eine formelle Anfrage bzw. einen formellen Auftrg des BAG ans BFS, aktiv zu werden
- Einberufung einer Expertengruppe, welche die Mad¥arkeit einer neuen Variablen im Detail prift (undn
einem spateren Schritt die Spezifikationen erarbeit)
- Klarung des Nutzens: Eine neue Variable muss eingrossen Nutzen haben fur die verschiedenen Ziel-
gruppen
- Ein Indikator muss «vergleichbar sein» zwischered verschiedenen Institutionen
- Erarbeiten bzw. Anpassen des Konzepts der SOMED

Angesprochen auf die in den Heimen verwendeten Asssmentinstrumente (RAI, BESA etc.), deren
Informationen man eventuell als «Quelle» fir Demererkrankung in der SOMED nutzen kénnte, verwies
der SOMED-Verantwortliche auf eine dhnliche Anfrageon Curaviva/BAG bezlglich der Integration von
Qualitatsindikatoren in die SOMED (gemass Art. 58MG). Bei der Stellungnahme, die das BFS an Curavi-
va/BAG abgegeben hat, bezieht sich das BFS auf einéxpertenbericht, wonach die Instrumente RAI,
BESA, Plaisir etc. diesbeziiglich zu wenig vergleie seien.

Uberlegungen zu den Kosten

Fir die Einfihrung einer neuen Variablen muss nadkuskunft des SOMED-Verantwortlichen mit zwei bis
drei Jahren gerechnet werden. Es sei vor allem dBtanungs- und Koordinationsaufwand, der auch kos-
tenmassig ins Gewicht falle, aber wegen der vielfigen Arbeitsschritte und involvierten Partner unmg-
lich zu beziffern sei. Die Kosten firr die zusatzlie Variable an sich seien dagegen nicht sehr hoch Wie
hoch der Erfassungsaufwand bei den einzelnen Inattionen ist, misste noch genauer abgeklart werden.
Voraussichtlich wiirde es sich pro Institution nurm wenige Minuten handeln.

Fazit

Wir interpretieren die Aussagen des Verantwortlichedahingehend, dass eine der wichtigsten Vorausset-
zungen fiir eine zusatzliche Variable in der SOMEDneeinheitlicher oder zumindest vergleichbarer Stan
dard in den zugrundeliegenden Instrumenten der Ingutionen wére (hier bzgl. der Erfassung von De-
menzerkrankten). Die von den Alters- und Pflegeheiem verwendeten Assessmentinstrumente erlauben
zwar eine standardisierte Angabe der Pflegeintenditsstufe bzw. kdnnen entsprechend umgerechnet
werden (Punkte, Stufen, Minuten). Unserem Wissen ch fehlt allerdings im relativ weitverbreiteten BES
(vgl. Abschnitt 7.3.1) die Mdglichkeit einer «Diagnseerfassung». Institutionen, die mit BESA arbeiten
kénnten demnach die Variable/Information tber die Azahl an Demenz erkrankten Bewohner/innen (der-
zeit) nicht aus ihrer Assessmentdatenbank extrah@n.”® Vor diesem Hintergrund gehen wir davon aus,
dass die Integration eineDiagnostikvariablenDemenz (z.B. nach ICD-10) im Fragebogen A (Teilliidivi-
dualdaten Klienten) sehr schwierig zu realisiereres durfte.

Weniger kompliziert scheint die Erganzung dePlatzangebotsseiteDerzeit werden im SOMED-Fragebo-
gen drei Kategorien von Platzen unterschieden: (Langzeitplatze, (2) Kurzzeitplatze, (3) Platze Akét
Ubergangspflege’ Sollte der Plan bestehen, eine vergleichbare Vabia fiir spezifische Demenzplatze
einzufiihren, wéren beziglich Vorgehen und Aufwanddieselben Punkte zu beachten wie oben in Bezug
auf die Klientendaten beschrieben: rechtliche Grurldge klaren, formelle Anfrage BAG, Machbarkeitspri-

%5 zum jetzigen Projektstand sind keine genaueren lofmationen bzgl. Kosten verfugbar. Hierzu wére eineertiefte Priifung des
Anliegens notwendig, basierend auf einer offizielle und auf einer hohen Ebene erfolgenden Anfrage deBAG an das BFS.

%6 Grundsatzlich ist eine Differenzierung der Bewohn#innen in der SOMED nicht ausgeschlossen. So entha.B. der Fragebogen B
fur Behinderteninstitutionen auch eine Variable bzweine grobe Kategorisierung zur Art der Behinderum Variable «Art der Haupt-
behinderung»: (1) Kérperbehinderung, (2) Psychischigeeintrachtigung, (3) Geistige Behinderung, (4)8iesbehinderung, (5) Sucht-
behinderung, (6) Eingliederungsprobleme/psychoso#aStorung, (7) Sonstige.

%" Noch in der SOMED 2010 war die Kategorie der Aku& Ubergangspflege nicht vorhanden. Die Einfilhrung & neuen Variablen
auf 2011 war aufgrund Art. 25a KVG notwendig.
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fung seitens BFS, Vernehmlassung bei den PartnernduStakeholdern (Santésuisse, GDK, Kantone,
Curaviva etc.), Expertengruppe, Erarbeiten Schniéienkonzept und Spezifikation, Entwicklung und Im
plementierung.

Ein Knackpunkt, bei dem auch der SOMED-Verantworthe Schwierigkeiten sieht, ware die Definition der
Demenzplatze. Allenfalls wéare nur eine statistischerfassung der separativen Platze bzw. Pflegebettéiir
Demenzkranke mdglich d.h. in spezialisierten statidiren Pflegeeinrichtungen/Abteilungen resp. segre-
gierten Demenzstationer® Im Rahmen eines integrativen Modells angebotene®Fe fiir Demenzkranke
liessen sich kaum ausdifferenzieren/abgrenzen. Hiaiisste die Erfassung wohl eher Uiber die Diagnose
resp. die Anzahl an Demenz erkrankter Personen laarf.

Starken, Schwachen, Chancen und Risiken, die beneim Ausbau der SOMED mit demenzspezifischen

Angaben verbunden waren, sind zusammenfassend ifiabelle 16 dargestellt.

Tabelle 16: Ausbau der SOMED mit demenzspezifischen

Chancen, Risiken

Informationen: Starken, Schwachen,

Starken

Routinestatistik des Bundes (BFS). Hohe Abdeckumdt
nahezu 100% aller Alters- und Pflegeheime

Vergleichsweise geringe Zusatzkosten durch Einfugeiner
Variablen oder weniger zusatzlicher Variablen zu™ersor-
gungsangebotfir Demenzkranke in eine bestehende Bundes-
statistik (SOMED-Variablen wurden bereits mehrfadbicht
angepasst)

Schwachen

Von der Logik her ist nur eine Variable oder wenig zusatzli-
che Variablen zumVersorgungsangebotangezeigt. Eine «Diag-
nose-Variable» ware ein Fremdkdorper in der SOMED

Lange Zeitspanne, bis erste Daten vorliegen. Praze Formelle
Anfrage, Expertengruppe bilden, Konzeptarbeiten, Sgzifikatio-
nen etc. Daflir muss mit 2 bis 3 Jahren gerechnet wden

Chancen

Vergleichsweise einfacher Ansatz

Jéahrliche vergleichbare Informationen zur Entwiakhg des
Versorgungsangebots (Monitoringaspekt umgesetzt)

Risiken
Uberschneidungen mit Auswertungen von Assessmentten

Einschrankung auf spezielle Demenzstationen/-einhitungen.
Angaben zu integrierten Platzen (integrativer Ansatder De-

BASS

menzbetreuung) fehlen aufgrund von Abgrenzungsprot@men

Darstellung BASS

Aus den aufgefihrten Grinden wirden wir empfehlen,genauer zu prifen, ob in der SOMED eine Variab-
le zur Erfassung spezifische?latze fir Demenzkranke in Demenzstationeauch als Tagesheim- oder
Nachtplatze), evtl. auch ausdifferenziert in mehrerVariablen, aufgenommen werden soll. Der Aufwand
daflr scheint vertretbar. Der Nutzen wiirde darin &igen, jahrliche Routinedaten (als Vollerhebung) zur
Entwicklung der demenzspezifischen Angebote im Alts- und Pflegeheimbereich zu erhalten (Informatio-
nen zum Angebot von bedarfsgerechten Dienstleisturen gemass Motion Steiert). Diese Versorgungsan-
gebotsdaten kdnnten in ein Verhaltnis zur epidemiagischen Entwicklung gesetzt werden. Es ist jedoch
davon auszugehen, dass der Prozess zur Integratiemer neuen Variablen in die SOMED mehrere Jahre in
Anspruch nehmen wird. Alternativ kdnnen die Informéonen zu den demenzspezifischen Platzen nur tiber
eine eigene (periodische) Erhebung/Befragung bei deeinrichtungen gewonnen werden, wobei im Ver-
gleich zur SOMED mit einer geringeren Abdeckung ztechnen wére (Teilnahmebereitschaft, Ricklauf).

7.2.3 Schweizerische Gesundheitsbhefragung SGB

Die Schweizerische Gesundheitsbefragung (SGB) issBandteil des statistischen Mehrjahresprogramms
des Bundes und findet alle finf Jahre statt (letztals 2012). Die Datenerhebung erfolgt als telefonises
Interview (auf Deutsch, Franzdésisch und Italienisgldem sich ein schriftlicher Fragebogen anschlig¢ss

%8 Es handelt sich dabei um spezielle Strukturen fiéine spezifische Subgruppe demenzkranker Heimbewohninnen, die korperlich
noch relativ mobil sind und spezifische Verhaltenssisen aufweisen (Umherirren, ausgepragter Bewegundiging, verbale oder
physische Aggressivitat, sozial unangemessenes Vathn). Eine solche Erfassung verfolgt z.B. der Kan Aargau (entsprechende
Informationen wurden uns von C. Wippl, DepartemenGesundheit und Soziales Kanton Aargau, zur Verfiggngestellt).
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Befragt wird die standige Wohnbevélkerung ab 15 Jaten in Privathaushalten. Die Stichprobe umfasst
rund 20000 Personen® Erhoben werden insbesondere der Gesundheitszustanshd gesundheitsrelevan-
te Verhaltensweisen (BFS 2013b).

Vorgehen und Eignung aus Sicht des Verantwortlichen

Der Verantwortliche des BFS erachtet die Schweizaie Gesundheitsbefragung (SGB) grundsétzlich als
wenig geeignet, um zuhanden eines DemenzmonitoringZahlen zu liefern. Folgende grundsatzliche Punk-
te gelte es zu bedenkerf?

Die Pravalenz von Demenzerkrankungen ist relativ tief in de6GB-Stichprobe, welche Personen ab
15 Jahren umfasst; weiterfiihrende Analysen liessesich somit kaum anstellen.

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

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

Beurteilung einfacher Erganzungsmaglichkeiten
Die Umsetzbarkeit der vorgeschlagenen einfachen Méighkeiten, wie das Thema Demenz allenfalls in die
SGB integriert werden kdnnte, wird aus folgenden Ginden negativ beurteilt:

Erganzung des Moduls «chronische Krankheiten»: Die Frage «Sind Sie zurzeit oder waren Sie fri-
her einmal in &rztlicher Behandlung wegen einer odemehrerer der folgenden Krankheiten oder Gesund-
heitsprobleme?» wird im schriftlichen Fragebogen gatellt. Im schriftlichen Bogen liessen sich zwarrda-
cher Fragen (oder die Antwortkategorie «Alzheimer/Bmenz») hinzufugen als im telefonischen Interview.
Allerdings sei es unsicher, ob Personen mit eineemenzerkrankung den schriftlichen Fragebogen beant-
worten (kbnnen). Im Rahmen der Proxy-Interviews Slivertreter, wenn zu befragende Person nicht mehr
befragbar; 2012 betraf dies 3% der Stichprobe) wirdder schriftliche Fragebogen nicht ausgefuillt.

Zusatzfrage beim Modul «geleistete informelle Hilfe »: Das Modul richtet sich nach Art der geleis-
teten Hilfe sowie nach Art der Empfanger; es gehtimgegen nicht auf die zugrundeliegende Krankheit de
Person ein. Das Hinzufligen einer Frage, ob HilferfRersonen geleistet wurde, welche aufgrund einer
Demenzerkrankung auf Unterstiitzung angewiesen sindyére zu spezifisch; hierzu misste die ganze Rich-
tung des Moduls geandert werden.

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

Einflhrung eines spezifischen Moduls zur Verschlech terung der kognitiven Fahigkeiten (Selbst-
einschatzung)

Die Erfahrung einer Verschlechterung der eigenen kmitiven Fahigkeiten kann eine der friilhesten Anzei-
chen fir eine Entwicklung von Demenzerkrankungen $e. Aus diesem Grund untersucht die jingere

59 Stichprobe 2012: Telefonische Interviews: 21'597dPsonen, anschliessende Zusatzbefragung schriftiflne: 18'357 Personen.
89 Auskiinfte von M. Storni, Projektleiter SGB, BFS1D8.2014.
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Forschung vermehrt, inwieweit die subjektive Wahrriamung der Verschlechterung der kognitiven Fahig-
keiten (Gedachtnisschwierigkeiten, leichte Verwirng 0.4.) als Weg genutzt werden kénnte, Personen zu
identifizieren, die ein hohes Risiko aufweisen, Ateimer oder eine andere Demenzerkrankung zu entwi-
ckeln (vgl. Jessen et al. 2010, Reisberg et al. 2800™ Nicht alle Personen, die eine subjektive Verschhde-
rung der kognitiven Fahigkeiten bei sich feststelle entwickeln eine Erkrankung wie dideichte kogniti-

ve Storung (Mild Cognitive Impairment ), Alzheimer oder eine andere Demenzerkrankung, abes
handelt sich doch um einen wesentlichen Anteil (Reberg et al. 2010)%* 2011 haben in den USA 22 Staa-
ten ein Fragemodul zur selbst wahrgenommenen Gedagthisverschlechterung und Verwirrung in ihre
Gesundheitsbefragung integriert Behavioral Risk Factor Surveillance System, BRFSS, vgl. Anhang)®®
Die Daten von 21 Staaten zeigten, dass rund 13% dehmerikaner/innen ab 60 Jahren von Gedéachtnisver-
schlechterung, Verwirrtheit und Gedéachtnisverlustdrichten. 81% von ihnen hatten jedoch deswegen
keine Gesundheitsfachperson aufgesucht (Centers f@isease Control and Prevention 2011). Unseres
Wissens wurde das Modul seit 2011 nicht wiederholabgefragt.

Es ware grundséatzlich denkbar, in Anlehnung an deBRFSS-Fragebogen,vergleichbare Fragen bzw. ein
Fragemogul «Verschlechterung der kognitiven Fahigken — Selbsteinschatzung» in den telefonischen
Fragebogen der Schweizerischen Gesundheitsbefraguilg Themenbereich «Psychische Gesundheit»
aufzunehmen, @hnlich wie z.B. derzeit F 34 «Wie hdig kommt es vor, dass Sie sich einsam fuhlen?
Kommt das ... (1) Sehr haufig, (2) Ziemlich haufig3f Manchmal, (4) Nie ... vor». Dabei misste genauer
Uberprift werden, inwiefern nur auf die Selbsteinshatzung der Zielperson abgestitzt werden soll — der
BRFSS enthalt auch die Mdglichkeit, zu DrittpersonéAussagen zu machen. Die Entwicklung der Bevolke-
rungsanteile, die Uber eine Gedachtnisverschlechterg berichten, kdnnten im Sinne eines epidemiologi-
schen Monitorings verfolgt werden. Grobe Hochrechnngen zur Entwicklung von Demenzerkrankungen
sollten méglich sein®

Der Verantwortliche der SGB erachtet die Aufnahmeiees zusatzlichen Fragemoduls (analog BRFSS) in die

telefonische Befragung als unrealistisch, hauptsélith wegen des Umfangs: Bereits heute sei der telafi-
sche Fragebogen uUberladen und zu lang. Selbst werdas BFRSS-Modul (10 Items) auf zwei, drei Fragen
reduziert wiirde, ist eine entsprechende Erganzungestzeit unwahrscheinlich. Ausserdem sei fraglich, ob
das Herausgreifen einzelner Fragen aus einem besggtden Instrument sinnvoll wére. Gébe es ein kirze-
res, bereits in anderen Landern validiertes Instruant fir kognitive Beeintrachtigungeri®, waren die Chan-

®1 Diese Verschlechterung der kognitiven Fahigkeitdsezieht sich dabei nicht auf das gelegentliche Veegsen eines Schlissels oder
des Namens einer kiirzlich getroffenen Person, sondeauf gravierendere Situationen wie Schwierigkeitg sich an das Ausfiihren
von Handlungen zu erinnern, die man immer schon gen hat, oder Dinge zu vergessen, die man normalervige nicht vergessen
wiirde resp. bisher nicht vergessen hat.

®2 Die leichte kognitive Stérung (Mild Cognitive Impament, MCI) bezeichnet eine Beeintrachtigung der &nkleistung, die tber das
nach Alter und Bildung der Betroffenen zu Erwartend hinausgeht, jedoch im Alltag keine wesentliche Benderung darstellt. Sie
wird im Diagnosesystem ICD-10 unter FO67 (leichteognitive Storung) im Kapitel «Andere psychische Stingen aufgrund einer
Schédigung oder Funktionsstdrung des Gehirns odeireer kdrperlichen Krankheit» codiert. 2012 wurden g@mass Med. Statistik der
Krankenh&user in den Schweizer Spitélern 229 Hauptainosen gestellt. Gemass einem Infoblatt der Schuzerischen Alzheimerver-
einigung (2010) rechnet man bzgl. MCI heute damitdass sich etwa bei 10 bis 15% der Patienten mit Mdh jedem nachfolgenden
Jahr eine Demenz entwickelt (vgl. auch Albert et a011). Der Miteinbezug der MCI in ein Monitoringim Bereich Demenzerkran-
kungen wurde auch von Teilnehmenden am entsprecherh Experten-Workshop vom 1. Juli 2014 angeregt.

83 Der Fragebogen wurde von den Centers for Diseaseo@trol and Prevention (CDC) entwickelt, die Bestartelil des amerikanischen
Department of Health and Human Services sind.

% Gemass den Standardtabellen zur SGB 2012 umfassiie Stichprobe der telefonischen Interviews folgerelPersonenzahl: 55-64-
jahrig: 3'254 Pers., 65-74-jahrig: 2842 Pers., 754ahrig: 1'954 Pers. Ab 60 Jahren ist demnach etwanit 6'400 Personen in der
SGB-Stichprobe zu rechnen. Ubertragt man hier die3%, die gemass der BRFSS-Erhebung 2011 {iber einedaehtnisverschlechte-
rung berichten, ergaben dies ca. 830 Personen, die der SGB-Stichprobe fiir Merkmalsanalysen etc. zMerfigung stiinden.

®5 M. Storni machte auf die vom Raobert Koch Institutlurchgefiihrte «Studie zur Gesundheit Erwachsener®EGS) aufmerksam, die
in der ersten Erhebungswelle (2008-2011) ein ahnhes Modul enthielt. Nachrecherchen zeigten jedoctdass es sich dabei nicht um
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cen vermutlich héher, dass eine Aufnahme in die Teflonbefragung der SGB vertieft geprft wirde. Aller
dings kdnnen aus Kapazitatsgriinden neue Fragen ndiann aufgenommen werden, wenn andere Fragen
geléscht werden. Das BFS brauchte dementsprechendah Vorschlage fiir Verzichtsmaglichkeiten. Die
Bedurfnisse sollten im Hinblick auf Langfristigkeyanz klar priorisiert sein.

Wahrend die Hurden fur die Integration von Zusatzéigen in die telefonische Befragung sehr hoch (und

derzeit wie erwdhnt unwahrscheinlich) sind, waren ¥randerungen des schriftlichen Fragebogens einfa-
cher zu realisieren. Dabei ware zu beachten, dasgiBonen mit kognitiven Beeintrachtigungen nicht im-

mer in der Lage sind, den Fragebogen selber auszlign. Fur diese Personen muissten sog. Proxys den

Fragebogen ausfillen kénnen.

Uberlegungen zu den Kosten

Das Budget war fur die SGB 2012 global und in einerRaket mit der Volkszahlung und den anderen the-
matischen Erhebungen festgelegt. Einzeln aufzuschdgeln, mit welchen Kosten die Aufnahme einer oder
mehrerer Zusatzfragen verbunden ware, ist den Venawortlichen des BFS daher nicht méglich. Gemass
dem Link-Institut, welches die SGB 2012 durchgefiibhat, wurde nicht pro Frage, sondern pro Inter-
viewminute abgerechnet, mit zwischen 1.70 und 1.80CHF pro Minute. Nimmt man bei einem Zusatzmo-
dul mit mehreren Fragen eine Dauer von mindestens Minuten an, ergabe dies fir rund 22'000 Inter-
views (SGB 2012) Kosten in der Gréssenordnung vod@000 CHF. Hinzu kdmen (einmalige) Kosten fur
die verschiedenen Konzeptionsarbeiten und Implemeietrung des neuen Frageblocks (&hnlich dem Vorge-
hen bei Einflhrung von Zusatzvariablen in die SOMED

Fazit
Starken, Schwéachen, Chancen und Risiken, die beheim Ausbau der SGB mit demenzspezifischen Anga-
ben verbunden wéren, sind zusammenfassend ihabelle 17 aufgefihrt.

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

Starken Schwachen

Mdoglichkeit der Friherfassung kognitiver Beeintrdtigung

Direkter Zugang zur Wohnbevdlkerung in Privathaustiten.
Kenntnisse Gber Wohnbevélkerung in Privathaushalten

Integration in bestehende bewahrte Gesundheitseriming

Selbstdiagnose, hohe Unsicherheiten, primér telefische
oder schriftliche Befragung

Letztlich geringe zu erwartende Pravalenz in detihprobe.
Ungenauigkeit bei Hochrechnungen

des BFS. Viele soziodemografische Variablen (u.a.Migrati-
onshintergrund etc.) stehen zur Verfugung fir diffeenzierte
Auswertungen

Kosten erscheinen relativ tiberschaubar, berechenba

Langer Prozess bis Daten vorliegen. Prozess: FatenAnfra-
ge, Expertengruppe bilden, Konzeptarbeiten, Speziitionen
etc. Diese diirfte zwei bis drei Jahre dauern (SGBra aktuell
alle 5 Jahre durchgefiihrt)

Chancen

Aufgrund von Pravalenzen von MCI lassen sich Hogwhnun-
gen bzgl. Demenzerkrankungen durchfihren

Kognitive Beeintrachtigungen werden als Element dekon-
trolle und Pravention in Gesundheitsbefragung integert. Die
Kenntnisse zur psychischen Gesundheit der Bevolkegierwei-
tert

Sofern sich die Integration in die Befragung nichbewahrt,
kann das Modul relativ einfach wieder weggelassen garden

Risiken
Ergebnisse sind zu wenig spezifisch bzw. genau. kzerrun-
gen durch mangelnde Teilnahmebereitschaft Betroffesr

Einschrankung auf MCI. Demenzbetroffene sind kaurim der
Lage, an der Befragung teilzunehmen

Realisierbarkeit relativ unsicher

Darstellung BASS

einen Frageblock in der telefonischen Befragung, sdern um Tests zur kdrperlichen und geistigen Funkinsfahigkeit bei Personen
im Alter zwischen 65 und 79 handelte. Die eingeseten Instrumente liefern objektive Messwerte und spigeln nicht die subjektive
Einschatzung der Teilnehmer/innen wider (Fuchs et 2013). Alternativ dazu kdnnte es sich lohnen, d thematisch ahnlich gelager-
ten Fragen/Module aus SHARE (Survey of Health, Aggiand Retirement in Europe) auf ihre Eignung hinuzpriifen.
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Vor dem Hintergrund der verschiedenen Einschatzungaind Argumente des BFS erscheint es derzeit
nicht zweckmassig, die SGB fir ein Monitoring der @menzerkrankungen einsetzen zu wollen resp. mit
zusatzlichen Fragen auszubauen. Die Hauptargumensind: Geringe zu erwartende Pravalenz aufgrund
der Stichprobe resp. breiten Zielgruppe der SGB (Wnbevélkerung ab 15 Jahren, Privathaushalte); fragl
che Antwortfahigkeit der Demenzbetroffenen. Hinzu lkommt insbesondere die fehlende Kapazitat der
telefonischen Befragung, zusatzliche Fragen/Moduleufzunehmen.

In einem ersten Schritt resp. erganzend kénnte gefift werden, inwieweit aus SHARE(Survey of Health,
Ageing and Retirement in Europe, vgl. Abschnitt 3.J| an welcher sich aus der Schweiz rund 1200 Perso
nen ab 50 Jahren beteiligen, Informationen zu Demezrerkrankungen und kognitiven Beeintrachtigungen
(d.h. méglicherweise noch nicht diagnostizierte Fi) gewonnen werden kénnen®®

7.2.4 Schweizerische Arbeitskrafteerhebung SAKE

Die Schweizerische Arbeitskréfteerhebung (SAKE) éihe Haushaltsbefragung, die zum Hauptziel die
Erfassung der Erwerbsstruktur und des Erwerbsvertais der standigen Wohnbevélkerung hat. Seit 2010
erfolgt die SAKE vierteljahrlich. Die SAKE wird &fbnisch anhand einer Stichprobe von rund 105'000
Interviews mit Personen ab 15 Jahren durchgefuhrgeit 2003 wird die SAKE-Stichprobe zusatzlich durch
auslandische Personen der stdndigen Wohnbevdlkerumgganzt, welche aus dem Zentralen Migrations-
Informationssystem (ZEMIS) gezogen werden. Die tehmenden Personen werden im Zeitraum von ein-
einhalb Jahren vier Mal befragt (Quelle: Website Bly.

Vorgehen und Eignung aus Sicht des Verantwortlichen

Die Verantwortlichen beim BFS sind der Ansicht, dasich die SAKE als Datenquelle fir ein Demenzmoni-
toring nicht eignet, insbesondere, weil das Thema &nenz stark von der Hauptthematik der SAKE ent-
fernt sei. Die Integration von Fragestellungen, dimit Demenz zusammenhéangen, ware dadurch umstand-
lich — lange Erklarung; Problematik der Definitior und konnte sich als heikel erweisen. Im nationate
SAKEZusatzmodul «unbezahlte Arbeitwird erhoben, ob die befragten Personen mit einepflegebedirf-
tigen Person im selben Haushalt leben und — falla - wie viel Zeit pro Tag fur die Betreuung und Rfbe
dieser Person aufgewendet wird. Zudem wird erhobemb Pflegeleistungen fiir Personen ausserhalb des
eigenen Haushalts erbracht werden. Das Zusatzmodulinbezahlte Arbeit» erreiche bereits die obere
Grenze der Dauer, die fir die Zusatzmodule gestatteei ®’

Fazit

Vor dem Hintergrund der Einschatzungen und Argumerg des BFS erscheint es uns nicht zweckmassig,
die SAKE fir ein Monitoring der Demenzerkrankungerinsetzen zu wollen resp. mit zuséatzlichen Fragen
auszubauen. Das Hauptargument ist die thematischenEernung (Hauptziel Erfassen der Erwerbsstruktur
und des Erwerbsverhaltens). Aus diesem Grund wurdkarauf verzichtet, Abklarungen zu den Kosten
eines allfalligen Ausbaus der SAKE vorzunehmen.

Tabelle 18 bietet eine stichwortartige Ubersicht der StarkenSchwéchen beziiglich der Auswertungen
von SAKE-Daten in Bezug auf Demenz-Erkrankungen {alie Auflistung von Chancen und Risiken wird
verzichtet).

% Samtliche Interviews werden in SHARE nicht telefmeh, sondern face-to-face durchgefiihrt. Die Probiee mit der geringen Stich-
probengrdsse pro Befragungswelle kdnnten evtl. dutcein Pooling entschéarft werden, indem z.B. mehrerBefragungswellen oder
auch mehrere Lander (z.B. Deutschland, Osterreichysammengefasst wiirden.

%7 Auskunft von A. Vuille, Sektionschef, Arbeit und Bverbsleben, BFS, 05.08.2014.
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Tabelle 18: Auswertungen der SAKE-Daten: Starken, S chwéachen

Starken Schwéchen

Das Modul «unbezahlte Arbeit» der SAKE-Daten istrgnd- In den SAKE-Daten wird nicht erhoben, ob die Persen
satzlich eine geeignete Grundlage, um Auswertungeau den Leistungen fur Menschen mit Demenzerkrankungen erbrgen.
Leistungen von pflegenden Angehdrigen vorzunehmen Teilweise wird nach der Pflegebediirftigkeit gefragtiedoch wird

keine weitere Unterscheidung vorgenommen

Die zustandigen Personen halten es fiir kaum reabsbar,
zuséatzliche Fragen ins Modul «unbezahlte Arbeit» deSAKE

aufzunehmen
Darstellung BASS
7.3 Verwendung von Assessmentdaten aus Bedarfsabklarung sinstru-
menten der Leistungserbringer
7.3.1 Bereich der Alters- und Pflegeheime - RAI-NH- und P LAISIR-Daten

In den Alters- oder Pflegeheimen werden bei den efretenden Personen die Pflege- und Betreuungsleis-
tungen mit Hilfe eines Bedarfsabklarungsinstrumentsrmittelt und einer Tarifstufe zugeteilt. Die Einsi-
fung geschieht in Absprache mit einem/einer zustarigen Arzt/Arztin und bildet die Basis fiir die Rech-
nungsstellung und Vergitungsberechtigung durch di&krankenversicherung und den Wohnkanton. Dane-
ben dienen die Einstufungssysteme, resp. die ausmdéssessments resultierenden Daten, der Einschatgun
der individuellen Bedirfnisse der Heimbewohner/inmeund sind zentraler Bestandteil der Pflegekonzepte
und der Qualitatssicherung. Die Einstufungen werdeperiodisch tberprift und angepasst.

Uberblick

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

Abbildung 1: Verwendung der verschiedenen Pflegebed arfsinstrumente in der Schweiz, 2013

Quelle: Ignatio Cassis, Curaviva Schweiz und didd¥febedarfsinstrumente, RAI-NH-Fachtagung, 21.08.2G
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Mit Blick auf ein Monitoring der Demenzerkrankungensind vor allem die Systeme RAI und PLASIR von
Interesse, welche vergleichsweise differenzierteftmmationen zur Diagnose enthalten. Nachfolgend ge-
hen wir primér auf die Verwendung vonRAI-NH (Resident Assessment Instrument Nursing Home) ein.
Das Verfahren lasst sich grundsatzlich auf PLAISRanification Informatisée des Soins Infirmiers Q&s)
ubertragen %

Abdeckung

Gemaéss den an der RAI-NH-Fachtagung 2014 prasentem Zahlen ist RAI-NH derzeit in Heimen von 15
Kantonen, vorwiegend Kantone der Deutschschweiz inkFribourg und Tessin, im Einsat?.In der Roman-
die wird Uiberwiegend das System PLAISIR verwenditit RAI-NH werden insgesamt rund 570 Heime und
39000 Betten abgedeckt. Zum Vergleich: Die SOMEDaist in den aktuellsten Zahlen (2012) fur die ge-
samte Schweiz 1'558 Pflegeheime mit insgesamt 91'47Langzeitbetten auf. Die Abdeckung der RAI-NH-
Daten liegt damit bei rund 37% bzgl. der Heime und43% bzgl. der Langzeitbettenzahl. Es ist davon aus-
zugehen, dass die Abdeckung weiter ansteigt. Wie breits erwahnt, deckt PLAISIR insbesondere die vier
Westschweizer Kantone Genf, Waadt, Neuenburg und da ab (SOMED 2012: 12888 Langzeitbetten.

Identifikation demenzkranker Personen

Im Zentrum der Assessmentsysteme steht ein pflegech-geriatrisches Assessment, bei welchem mit Hilfe
eines strukturierten Klientenbeurteilungsbogens eisogenanntes Minimum Data Set (MDS) gewonnen
wird. Dieses hilft den in der Pflege und Betreuund atigen, eine differenzierte Einschatzung vorhandem
Ressourcen und bestehender Beeintrachtigungen dee®ohner/innen vorzunehmen und, darauf aufbau-
end, die erforderliche Pflege und Betreuung bedarfgrecht zu planen!* Bei RAI-NH umfasst das MDS
rund 250 Items. Bei Heimeintritt wird mit RAI-NH estmals das MDS-Formular «Erstbeurteilung» erhoben.
Weitere Assessments erfolgen jeweils im Abstand vasechs Monaten: Das MDS-Formular «Gesamtbeur-
teilung» wird in zwolf Monaten einmal ausgefillt, dazwischen kommt ein reduziertes Formular «Halbjahr-
liche Zwischenbeurteilung» zur Anwendung. Verandersich der Zustand der Bewohner/in signifikant, ist
ein neues vollstandiges Assessment durchzuflihrerirfede/n einzelne/n Bewohner/in werden mit Hilfe
der EDV die im MDS enthaltenen Auslésepunkte (Triggpunkte) zu 20 Problembereichen in einer Abkla-
rungszusammenfassung zuriickgemeldet. Zusammen mied Resultaten des MDS (aktuelles Kompetenz-
profil = vorhandene Ressourcen und vorhandene Abh@imgkeiten) bildet die Abklarungszusammenfassung
die Grundlage fiir die Umsetzung im Pflegeprozess.

In Zusammenhang mit Demenzerkrankungen kénnten folende Aspekte im RAI-NH-MDS von Interesse
sein; Kognitive Fahigkeiten, Krankheitsdiagnosen, &dlikation. Gemass Auskiinften von G. Bartelt lassen
sich demenzkranke Personen relativ einfach in RAkntifizieren. Erfasst werden die beiden arztlichen
Diagnosen «Demenz vom Alzheimer-Typ» und «andere dentielle Erkrankung» (MDS, Bereich I: Krank-
heitsdiagnosen). Die Diagnosen sind in der Regeliwvden Hausérztinnen/arzten gestellt, bei welchen di
Bewohner/innen in Behandlung sind. Es handelt sidlemnach um medizinische Diagnosen. Allerdings

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

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

"0 RAI-NH ist in praktisch allen Kantonen der Deutssbhweiz, im Kanton Tessin und in der Westschweiz ianton Fribourg vertre-
ten. Heime, die RAI-NH verwenden, seien weitgehen@prasentativ fir die Gesamtheit aller Heime und Heplatze; eine reprasenta-
tive Selektion von Heimen fir die Deutschschweiz ahdas Tessin sei méglich. Inwieweit die Heime im Kton Fribourg reprasentativ
fur die gesamte Westschweiz sind, sei fraglich unahiisste genauer gepriift werden. Quelle: Bartelt (202) sowie Auskunft per E-Mail
und telefonisch von G. Bartelt, Geschéftsfuhrung/Rtner Q-Sys AG, Experte RAI-Instrumente, 05.09.2014

™ Das Modul «Tarife/Finanzierung» erlaubt die Bildgnvon Pflegeaufwandgruppen (RUGs = Ressource Utliion Groups ) fir die
Tarifierung.

72 Quelle: Bartelt (2012); Website der Q-Sys AG (wwwai.ch).
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sind es zumeist nicht ICD-10-Diagnosen, da diese i&lters- und Pflegeheimbereich nicht systematisch
verwendet werden. Da davon auszugehen ist, dass titalle Bewohner/innen mit Demenz auch eine De-
menzdiagnose haben, werde zudem in RAI ein anerkates Screening-Instrument, di€Cognitive Perfor-
mance Scale (CP3)erwendet (Demenzverdacht, CPS >=3).

PLAISIR erhebt die individuell diagnostischen Datsawie komplexe Leistungs- und Strukturdaten anhand
der Pflegedokumentation bzw. Pflegeplanung in einen30-seitigen Fragebogen (FRAN). Der Fragebogen
wird von speziell geschulten Fachpflegepersonen d&inrichtungen bearbeitet. Im Schnitt benétigt eine
Bearbeitung zwei Stunden. Unter anderem werden imrsten Teil epidemiologische Daten erhoben: Bio-
psycho-soziales Profil der Bewohnerin/des Bewohndrs. 3 S., 104 Variablen), Bewohner-, einrichtungs
bezogene Daten, Unabhangigkeit in den ATLs etc. D95 Merkmale fiir das bio-psycho-soziale Profil
endsprechen dem Minimalen Datensatz (MDS) der WH®2012 liess die Alzheimervereinigung eine Ana-
lyse von PLAISIR-Daten bzgl. Demenzdiagnosen dudas Institut de santé et d'économie (ISE), welchéas
der Schweiz das Verfahren PLAISIR koordiniert, daféhren (ALZ 2014)"

Das relativ weit verbreitete BESA (urspr. Bewohnemen Erfassungs- und Abrechnungs-System), dessen
Eigner der nationale Dachverband der Heime und sa#én Institutionen CURAVIVA ist, enthélt drei Modu-
le (Ressourcen, Leistungen, Qualitat). Derzeit veemden ca. 850 Heime BESA, davon etwa 500 das Modul
Ressourcen, welches ein Assessment enthélt. In smimktuellen Form lassen sich aus dem BESA-Assess-
ment keine vergleichbaren MDS-Variablen zu DemenZeankungen wie aus RAI-NH oder PLAISIR gewin-
nen. Festgehalten sei lediglich ein «<Demenz-Triggerder sich als «Verdacht auf Demenz» interpretiere
lasse. Gemass Auskiinften des Geschéftsfiihrers voE®A Care wird das System derzeit jedoch neu auf-
gebaut.”” Dabei ist geplant, in der neuen Form die CPS-Iterasifzunehmen, wie sie aktuell im MDS von
RAl integriert sind. 2015 sollten erste Pilotvershe stattfinden. Wenn es nach Plan l&uft, sollte 208 bei
den BESA-Heimen eine flachendeckende Einflihrung elden. Erste auswertbare Daten dirften 2018/19
vorliegen.

Insgesamt liefern die Assessmentinstrumente wichggnformationen zur aktuellen Situation in der
Schweiz und Indikatoren fir ein Demenzmonitoring. Nch etwas unklar ist die Datenzugéanglichkeit.

Identifikation der demenzspezifischen Pflegeangebot e

Im Rahmen einer einfachen Web-Befragung hat Bartef2012) ermittelt, dass rund ein Drittel der Heime,
die mit RAI-NH arbeiten, eine oder mehrere spezielAbteilungen fir Bewohner/innen mit einer De-
menzerkrankung fihren, wobei keine Definition vorggeben wurde, was unter einer speziellen Abteilung
fir Menschen mit Demenz zu verstehen ist. Dies bedeutet auch, dass rund zwei Drittel der Heie, die

mit RAI arbeiten (d.h. vor allem D-CH und Tessin)éischen mit Demenz in einem gemischten Betrieb
betreuen. Die Datenauswertungen zeigten, dass audh diesen Heimen der Anteil an Bewohner/innen mit
einer diagnostizierten Demenz oder einem Demenzveadht hoch ist.

Wir gehen davon aus, dass im Rahmen der Assessmeaten keine direkten Angaben zu demenzspezifi-
schen Pflegeangeboten resp. zum Vorhandensein voreBenzstationen 0.4. gewonnen werden kénnen.

& Quelle: EROS Equipe de Recherche OpérationnelleSanté, Présentation générale du systéme PLAISIR¢uwww.erosinfo.com).
™ Gemass Auskiinften von G. Bartelt ist die Vergleiblarkeit zwischen dem RAI-MDS und PLAISIR-MDS grugidsich gegeben.
Allerdings bestlinden gerade im Bereich Kognition Swierigkeiten beim Vergleich wegen unterschiedlicheSkalierungen. In Zusam-
menhang mit den nationalen Qualitatsindikatoren (nionale Qualitatsstrategie des Bundes) werde jedoadhnehin eine «Harmoni-
sierung» der Bedarfserfassungsinstrumente im Hinbk auf Ol-relevante Phanomene erfolgen missen; Deme und Kognition ge-
hérten hier dazu.

" Tel. Auskiinfte von B. Stiibi, Geschaftsfiihrer BESZare AG, 07.10.2014.

& Frage: «Fuhren Sie eine oder mehrere spezielle ABitingen fiir Bewohner/innen mit einer dementiellerErkrankung?» (Bartelt
2012, 8).
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Zu statistischen Zwecken erscheint uns eine Web-Bafjung, wie sie von Bartelt (2012) durchgefihrt wur
de, allenfalls leicht ergénzt (z.B. mit Fragen zpsziell geschultem Personal), als zielfuhrend.

Uberlegungen zu den Kosten

Die Assessment-Daten gehoéren grundsatzlich den Heém. Gemass dem Experten RAI-Instrumente bei Q-
Sys AG, welche RAI in der Schweiz vertreibt, ist denkbar, dass die Heime &hnlich wie bei der SOMED,
die Assessment-Daten in anonymisierter Form an dB&S oder das BAG lieferff. Die Kosten fiir allfallige
Konzeptionsarbeiten fiir Datenlieferungen oder Ausweungen analog der Studie, die Q-Sys im Auftrag
der Alzheimervereinigung durchgefiihrt hat (vgl. Bdelt 2012), miissten gegebenenfalls mit Q-Sys speif
ziert und fur den konkreten Fall ermittelt werden.Eine tUibergreifende allgemeine Festlegung ist zum ge
genwartigen Zeitpunkt nicht maglich.

7.3.2 Bereich der Spitex - RAI-HC-Daten

Bei der spitalexternen Pflege bzw. Pflege zu Haugénnen durch Spitexorganisationen die Pflege- und
Betreuungsleistungen in &hnlicher Art und Weise wiem stationaren Bereich erfasst werden. Das Pendant
zur RAI-NH (Resident Assessment Instrument Nursidgme) im stationaren Langzeitbereich bildet RAI-HC
(Resident Assessment Instrument Home Care) fur d&pitex-Bereich. Die lizenzierte Software RAI-HC
Schweiz ist seit 2004 auf dem Markt.

Abdeckung

Gemass Auskunft der Zustandigen fiir RAI-HC im Spité/erband Schweiz arbeiteten Anfang 2014 bereits
rund 370 der 620 offentlichen bzw. nicht gewinnorientierten Spitexorganisationen (gemass Spitex-
Statistik des BFS fur 2012) mit RAI-HC. Bis EndelZ0hofft der Spitex Verband Schweiz auf eine flache
deckende Anwendung von RAI-HC im éffentlichen Bereh.”. Diese erbringen 80% aller Spitexleistungen
und betreuten 2012 total 211’733 Klient/innen (BFS013c). RAI-HC wird ebenfalls bei den privaten Sgit
xorganisationen standardmassig verwendet, insbesoate wenn diese eine gewisse Grosse erreichéh.

Allerdings werden die RAI-HC-MDS-Fragebogen nichit jedem Abklarungsfall eingesetzt. Viele Spitex-
Institutionen wirden, angesichts der benétigten Zeivon 1 bis 1.5 Stunden, das MDS nicht routinemasgj
sondern nur bei speziellen resp. komplizierten Féti erfassen. Die Qualitét sei daher unterschiedlich

Die gesammelten Daten befinden sich grundsatzlicheb der jeweiligen Organisation. Der Spitex Verband
Schweiz hat das MEM Research Center Institute fov&uative Research in Medicine (IEFM) der Univeisit
Bern mit dem Aufbau eines Datenpools zu den gesamniten RAI-HC-Daten beauftragt. Das seit 2014
laufende Pilotprojekt mit 50 6ffentlichen Spitex-Oganisationen, welche ihre Daten an den Datenpool
liefern, wurde bis 2015 verlangert. Danach werden este Auswertungen verfligbar sein. Bei der privaten
Spitex musste bei den einzelnen Spitexorganisationgefragt werden, inwieweit diese Assessmentdaten
fur ein Demenzmonitoring zur Verfligung stellen wiren.

Identifikation demenzkranker Personen
Das MDS RAI-HC enthélt eine Reihe von Angaben zurdhhsituation der Klient/innen, informeller Unter-
stlitzung, zu kognitiven Fahigkeiten, Stimmungslagend Verhalten, IADL (instrumental activities of dbi

77 Quelle: Auskunft von G. Bartelt, Geschéftsfihrundlartner Q-Sys AG, Experte RAI-Instrumente, 05.0910

"8 Tel. Auskiinfte von M. Mylaeus, Spitex Verband Scleiz, Leitung Qualitat, Zustandige fur RAI-HC, 09.02014 u. 19.09.2014.

" Tel. Auskiinfte von S. Scherrer, Stv. Geschaftsfignm, Association Spitex privée Suisse ASPS, 0720L4. Der Dachverband der
privaten Spitexorganisationen z&hlt rund 130 Mitgéder. Gegentiiber der &ffentlichen Spitex umfasst deBereich Hauswirtschaft und
Betreuung bei der privaten Spitex einen grésserenneil.

8 Tel. Auskiinfte von M. Mylaeus, Spitex Verband Scleiz, Leitung Qualitat, Zustandige fur RAI-HC, 09.02014 u. 19.09.2014.
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living) oder Medikation. Es enthalt auch eine RulkicDiagnosen». Allerdings handelt es sich dabei um
eine freie Texteingabe. Es werden also keine Codigrgen angewendet. Sofern nicht entsprechende An-
gaben eines Hausarztes 0.4. vorliegen, handelt egls nicht um medizinische Diagnosen. Personen mit
demenziellen Erkrankungen missten vor allem anhardkes Moduls zu den kognitiven Fahigkeiten resp.
aus einer Kombination verschiedener Items identifeat werden. Gemass Auskuinften der Zustandigen fir
RAI-HC im Spitex Verband Schweiz sollte dieses Vehgn machbar sein und wére im Rahmen eines Pilot-
projekts zu prifen. In diesem Rahmen musste auchalDatenqualitat resp. -verwendbarkeit beziiglich
IADL-Angaben etc. vertieft analysiert werden.

Demenzspezifischen Pflegeangebote

Aus RAI-HC und auch aus der bestehenden Spitex-Stik lassen sich keine spezifischen Pflege- oder
Betreuungsangebote fir Demenzkranke («Demenz-Spitex.4.) eruieren. Eine entsprechende Erhebung
oder Bestandesaufnahme wiirde kaum Sinn machen. Esisicht zu erwarten, dass sich eine Spezialisie-
rung herausbilden werde. Demenzerkrankungen seiereg je von der Spitex betreut worden. Die Pflege-
und Betreuungsleistungen (A-, B-, C-Pflege) bei Deanzerkrankungen wiirden sich nicht wesentlich von
denjenigen bei anderen Erkrankungen unterscheideibgémenzerkrankungen wirden allenfalls in den
Bereich der Palliativpflege integriert). Dies allsghliesse allerdings nicht aus, dass Spitex-Orgsationen
aufgrund von Marktiberlegungen ein spezifisches Deenzangebot anbieten wirden.

Uberlegungen zu den Kosten

Der Spitex Verband Schweiz war bei der Entwicklungon RAI-HC Schweiz massgeblich beteiligt. Die Li-
zenzen fur RAI-HC-Schweiz werden vom Spitex Verba&thweiz vergeben. Mit dem MEM Research Cen-
ter (IEFM) besteht eine vertragliche Vereinbarunggl. des aufgebauten RAI-HC-Datenpools. Der Spitex
Verband Schweiz plant die Daten fir Forschungsprdgee resp. Auswertungen zur Verfligung zu stellen.
Allerdings werde dies nicht kostenlos geschehen, adern die Daten miissen gekauft werden. Das Verfah-
ren kdnnte ahnlich sein, wie beim Datenpool der Sakeizer Krankenversicherer, der von der Abteilung
Statistik der SASIS AG produziert und bewirtschattevird. ** Die RAI-HC-Daten werden friihestens 2016
fiir Dritte zur Verfigung stehen. Uber den vorausshtlichen Preis der Daten konnten noch keine Angaben
gemacht werden. Fir die einzelnen Spitex-Organisatien entsteht durch ein Demenzmonitoring kein
Zusatzaufwand, da die RAI-HC-Bedarfsabklarung ohniehmdglichst flachendeckend und umfassen ange-
strebt wird.

7.3.3 Fazit

In Tabelle 19 sind die Starken, Schwachen, Chancen und Risikeediglich der Identifizierung von Men-
schen mit Demenzerkrankungen in den Assessmentdatémsbes. des Instruments RAI) der Alters- und
Pflegeheime und der Spitex Ubersichtsartig dargedte

81 Vgl. www.sasis.ch/de/492.
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Tabelle 19: Verwendung von Assessmentdaten der Heim e und der Spitex (RAI-NH, PLAISIR, RAI-
HC): Starken, Schwéchen, Chancen, Risiken

Starken Schwachen
Grosse Abdeckung, Abstiitzung auf Routinedaten delnstitu- Keine Daten aus Heimen, die BESA verwenden (zumed in
tionen der aktuellen Form). Daten aus der privaten Spitesind routi-

Jahrliche Auswertungen moglich nemassig nicht zuganglich

Hochrechnungen auf Gesamtschweiz vergleichsweis@néach
moglich

Im Bereich Spitex keine medizinischen Demenzdiagsen im
Datensatz verfugbar (Herleitung muss aus Modul zugnitiven

o " Fahigkeiten und evtl. anderen ltems erfolgen)

Ausser fur die separaten demenzspezifischen Auswengen o o . . .
entstehen kaum Zusatzkosten, da die Assessmentdatehnehin Bei einigen Einrichtungen werden (noch) nicht beillen ihren
gesammelt werden (mussen) Klient/innen/Bewohner/innen Assessments durchgefitr

Datenzuganglichkeit im Heimbereich nicht vollstand geklart;
die Daten resp. Auswertungen mussen voraussichtligekauft

werden
Chancen Risiken
Relativ einfacher Datenzugang, rasche VerfuigbarkePilot- Doppelzéhlungen beziiglich Pravalenz méglich, wenRerson
projekt rasch moglich im gleichen Jahr von Spitex ins Heim wechselt
Synergien mit den Bestrebungen im Bereich Q-Masdmaen Unsichere Datenqualitat im Spitex-Bereich

der Tarifpartner bzw. Erhebung von Qualitatsindikatren (Ab-
stitzung auf KVG Art. 22a, Verpflichtung der Leistngserbrin-
ger dem Bund Daten zu medizinischen Q-Indikatorernziefern)

Darstellung BASS

Auf der Grundlage der bisherigen Abklarungen haltemwir es fiir zweckmassig, die RAI-NH- und RAI-HC-
Daten als Grundlagen fur ein Demenzmonitoring zu wvavenden. Sie wirden eine relativ hohe Abdeckung
und Reprasentativitat ermdglichen. Hochrechnungernofiten anhand der SOMED fur den Heimbereich und
der Spitexstatistik fur den Spitexbereich mdglichein. Die spezifischen Kosten fur das Demenzmonitog
sind vergleichsweise gering. Die Datenerfassungemden Assessments erfolgen ohnehin und werden im
Rahmen der Diskussion um Qualitétsindikatoren (Q-Manahmen der Tarifpartner, KVV Art. 77) weiter an
Bedeutung gewinnen. Offene Fragen betreffen die Zuinglichkeit und die Datenqualitat.

7.4 Potential von Krankenversicherungsdaten

In Deutschland wird zurzeit am Aufbau eines DemenRegisters auf der Basis von Krankenversicherungs-
daten gearbeitet” Die Personen mit Demenzerkrankung werden dabei aaind der Diagnosen (ICD-10)
identifiziert. Im Rahmen der Machbarkeitsanalyse wde mit vier grossen Krankenversicherern der
SchweiZ® Kontakt aufgenommen, um zu klaren, inwiefern Infomationen tiber Menschen mit Demenzer-
krankungen in den Krankenversicherungsdaten enthah sind, welche ein Monitoring geméass dem deut-
schen Modell ermdglichen wirden. Wenn in den Datengellen der Krankenversicherer Personen mit De-
menzerkrankung identifiziert werden kénnten, warendadurch insbesondere Informationen zu den Kosten
zu gewinnen bzw. es konnten Kostenvergleiche mit Rerenzgruppen angestellt werden.

Grundsatzlich wurden vier Identifizierungsansatzeevfolgt: (a) Identifizierung Gber Diagnosen, (b) kentifi-
zierung Uber den Gebrauch ausgewéhlter Medikamentgc) Identifizierung tber Leistungserbringer, (d)
Identifizierung Gber TARMED-Positionen. Im Folgendavird fur die vier Ansatze skizziert, inwiefern &
geeignet zur Informationsgewinnung sein durften.

Identifizierung Gber Diagnosen:  Die Krankenversicherer verfligen nur teilweise tbénformationen
zu den Diagnosen der Patient/innen. Angemerkt wirdon den befragten Personen, dass Diagnosen oft

82 Vgl. https://www.dzne.de/forschung/forschungsberaihe/populationsstudien.html (Zugriff 07.05.2014).
83 CSS, Helsana, OKK, SWICA; W. Beule, Leiter DatanMg & Statistik der Helsana Gruppe hat vertiefte Bklarungen zu Informatio-
nen Uber Demenzerkrankungen innerhalb seiner Instition vorgenommen.
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von den Leistungserbringern nicht oder nur unzurefend erfasst oder an die Versicherungen geliefert
werden. Wenn Diagnosen verfligbar sind, beruhen diesfir den ambulanten Bereich auf dem Tessiner
Code, welcher keine Identifizierung von Demenzerkrikungen erlaubt. Fir den stationaren Bereich sind
teilweise Diagnosecodes gemass ICD-10-Codierung vanden, jedoch nicht fir alle Leistungserbringer.
Der Identifizierungsansatz tiber Diagnosen in den Enkenversicherungsdaten eignet sich folglich — zu-
mindest gemass der aktuellen Datenbasis — nicht zimformationsgewinnung.

Identifizierung Gber den Gebrauch ausgewahlter Medi kamente: Um Personen mit einer be-
stimmten Erkrankung zu identifizieren, wahlen die kKankenkassen gemeinhin den Weg, den Gebrauch
ausgewahlter Medikamente zu untersuchen. Verschiede Studien in diesem Bereich wurden von den
Forschungsabteilungen der Krankenkassen — teilweiseKooperation mit Universitaten — durchgefihrt
(z.B. Huber et. al. 2013) — wobei keine Studien gehden wurden, die explizit auf Demenzerkrankungen
fokussieren. Eine Krankenversicherung hat fir diediegende Machbarkeitsanalyse eine explorative Aus
wertung fur den ATC-Wirkstoffcode NO6D (Antidementva) vorgenommen und kam auf einen Anteil von
1.8 Prozent der Versichertelf, die potentiell an einer Demenzerkrankung leidenUnklar bleibt, Inwiefern
Medikamente mit diesem Wirkstoff auch an Personen ihanderen Erkrankungen oder praventiv an Per-
sonen ohne diagnostizierte Demenz verabreicht werde Eine andere Krankenkasse hat in einem anderen
Projekt die Erfahrung gemacht, dass tiber den Medikaentengebrauch keine einwandfreie Identifizierung
von Erkrankungen vorgenommen werden kanf{?

Zusammenfassend kann festgehalten werden, dass eistslohnen wiirde, eine Grundlagenstudie zur Iden-
tifizierung von Personen mit Demenzerkrankung Ubedlen Gebrauch ausgewéhlter Medikamente anhand
der Krankenversicherungsdaten durchzufiihren. Ob awdiesen Untersuchungen Indikatoren resultieren
wirden, die sich fur ein Versorgungsmonitoring eigan, lasst sich zurzeit allerdings nicht vorhersagen

Identifizierung Gber Leistungserbringer:  Eine der befragten Personen erwahnt, dass allenfaliber
Abrechnungen bestimmter Leistungserbringer wie Sgkdienste und stationare Einrichtungen mit de-
menzspezifischen Dienstleistungen, Informationen geonnen werden kdnnten, weil fir Menschen mit
Demenzerkrankungen teilweise zuséatzliche Kosten vechnet werden. Allerdings misste dieser Ansatz
vertieft geprift werden. Es bestehen noch keine Eahrungen, ob diese indirekte Vorgehensweise zielfith
rend ist.

Identifizierung iber TARMED-Positionen:  Die befragten Personen bei den Krankenversicheresind
eher nicht der Ansicht, dass uber TARMED-Positioneelastbare Schatzungen zur Anzahl Menschen mit
Demenzerkrankung vorgenommen werden kénnen. Entspohiende TARMED-Positionen werden von Spe-
zialist/innen codiert (Position 00.0490 «KognitivéAbklarungen und Beratung»); Die Position ist fur Fdn-
arzte der Geriatrie reserviert, darf also von Hauszi/innen nicht verwendet werden®

Uberlegungen zu den Kosten der Auswertung von Krank enversicherungsdaten

Ob Menschen mit Demenzerkrankungen in den Versichengsdaten zu identifizieren sind, wird zurzeit
von Krankenversicherungen selbst untersucht. Fatlge Identifizierung gelingt, kénnten in periodischa
Abstéanden Auswertungsauftrdge an die Statistikabtkingen der Versicherer oder an private Studienbtros
vergeben werden, um Indikatoren zu berechnen — z.Bu Unterschieden in den Gesundheitskosten zwi-
schen Menschen mit und ohne Demenzerkrankung. Diedsten fur die Datenauswertungen der Kranken-
versicherungsdaten hangen davon ab, wie detailliedie Auswertungen sein sollen. Anzunehmen ist, dass

8 Dies entspricht rund 21'600 Versicherten. Die Veicherung hat einen Marktanteil von rund 15%. 15% von den geschatzten
110000 Demenzerkrankten wéren rund 16500 Personen

8 |m Rahmen eines Forschungsprojekts hat die Krankersse anhand des Medikamentengebrauchs Asthma-Patten zu identifizie-
ren versucht und danach angeschrieben, worauf zaldiche Versicherte sich gemeldet haben, die nicht afssthma litten.

8 Hausarztiinnen miissen den Zeitaufwand fir Demenzétiérungen mit ihnren TARMED-Grundpositionen aufsumraren (vgl. Anli-
ker/Zogg 2012).
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pro Erhebungsperiode ein flinfstelliger Betrag aufgegendet werden muisste. Offene Fragen bestehen im
Bereich der Datenschutzbestimmungen und dem Zugarmu den Daten. Weil zurzeit nicht feststeht, wie
gut es gelingt, Menschen mit Demenzerkrankungen imlen Versichererdaten zu identifizieren, wurden
keine weiteren Abklarungen zu den Kosten fir Moniteingsstudien vorgenommen. Falls in deBAGSAN
Datenbank, die zurzeit vom BAG aufgebaut wird, dierforderlichen Informationen enthalten sein werden,
durften sich sowohl die Probleme beim Datenzugangls auch die Kosten reduzieren. Die befragten Per-
sonen konnten noch keine prazisen Auskinfte zu didégzliglichen Details und der Verfligbarkeit der
BAGSAN-Datenbank geben (Vgl. Abschnitt 4.1).

Fazit

Aus den Krankenversicherungsdaten kénnten Personanit Demenzerkrankungen am ehesten tber den
Leistungsbezug ausgewahlter Medikamente identifiziewerden. Offen bleibt, wie valide solche Indentif
zierungen sind. Potenziell liessen sich interessarninformationen gewinnen — u.a. bei Kostenvergleiatn

mit Referenzgruppen. Allerdings fallen entsprecherelUntersuchungen in den Bereich der Grundlagenfor-
schung. Fir die Verwendung von Kennzahlen in einerersorgungsmonitoring misste zuerst eine spezifi-

sche Studie gemacht werden, um zu prifen, wie zuvéissig eine Identifizierung von Demenzerkrankten in

den Krankenversicherungsdaten vorgenommen werden ka. Im Rahmen der vorliegenden Machbarkeits-
studie fur ein Versorgungsmonitoring wurde der Beizg von Krankenversicherungsdaten daher nicht ver-
tiefter analysiert.

Tabelle 20 bietet eine stichwortartige Ubersicht der StarkenSchwéchen, Chancen und Risiken beziiglich
der Identifizierung von Menschen mit Demenzerkrankagen in den Krankenversicherungsdaten iber den
Gebrauch ausgewdahlter Medikamente.

Tabelle 20: Identifizierung von Menschen mit Demenz
rungsdaten: Starken, Schwachen, Chancen, Risiken

erkrankungen in den Krankenversiche-

Starken Schwachen

An der Vorgehensweise zur Identifikation der Pers@n mit
Demenzerkrankungen anhand des Gebrauchs ausgewahite
Medikamente wird zurzeit in mehreren Landern geforsht

Zurzeit ist nicht bekannt, wie gut es mit SchweizeDaten
gelingt, Menschen mit Demenzerkrankungen in den Veiche-
rungsdaten zu identifizieren

Der Zugang zu den Daten ist nicht ohne Weiteres gedhrleis-
tet, da sie im Besitz der Krankenversicherer sinBiir periodische
Auswertungen besteht dadurch eine Schwierigkeit. kmiefern
diese durch den Aufbau der BAGSAN-Datenbank elimanit
wird, kénnen die zustandigen Personen zurzeit nictabschatzen

Chancen Risiken

Falls es gelingt, Menschen mit Demenzerkrankungen den
Versicherungsdaten zu identifizieren, konnten basiend darauf
Indikatoren zu den Kosten von Demenz berechnet weeh

Wenn sich die Therapieformen (Verabreichung von Migka-
menten) andern, ist die Vorgehensweise zur Identif@ation der
Menschen mit Demenzerkrankungen ebenfalls anzupasse

Darstellung BASS
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Aus den oben gezogenen Fazits und der Analyse deh@ncen und Risiken der verschiedenen Varianten
lasst sich ableiten, dass insbesondere drei Massmaén fur ein Monitoring zweckmassig und zielfuhrend
sein dirften:

Umsetzung einer einheitlichen Erhebung von Patiefnen-Daten in den «Memory Clinics»

Priifung einer Erweiterung der SOMED-Statistik, usingaben zu demenzspezifischen Platzen zu erhal-
ten

Auswertung von Assessment-Daten der Leistungserbger Alters- und Pflegeheime und Spitex

Grob zusammenfassend wiirden wir fir ein Demenzmordting ein pragmatisches Vorgehen vorschlagen,
ahnlich dem aktuellen Vorgehen im Kanton Tessin (kgAbschnitt 4.2).

8.1 Monitoring der Epidemiologie resp. des Versorgungsb edarfs

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

Abbildung 2: Ubersicht iiber die vorgeschlagenen Dat  engrundlagen — Ebene Epidemiologie/Ver-
sorgungsbedarf

Darstellung BASS

Auf der Grundlage derAssessmentdaten der Alters- und Pflegeheime und der  Spitex (MDS RAI-NH
und RAI-HC, erganzend PLAISIR) werden die Daten umformationen zu Personen mit Demenzerkran-
kung gewonnen, die in Alters- und Pflegeheimen undzu Hause leben. Hochrechnungen erfolgen tber die
SOMED (furr die Heime ohne RAI-NH od. PLAISIR) unel Spitexstatistik des BFS (fir die Spitex ohne RAI
HC od. die private Spitex, sofern hier keine eigenRAl-HC-Erhebung stattfinden soll). Die Pravalenzen
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kénnen damit fir Personen, die in Kontakt mit einendieser beiden Leistungserbringer sind (Alters- und
Pflegeheim oder Spitex), ermittelt werden.

Schatzungen gehen davon aus, dass gut die Halfte d&enschen mit Demenzerkrankungen zu Hause lebt
(BAG 2013, 13). Aus einer Befragung von Angehérigef012 ging hervor, dass Uber die Halfte der zu
Hause lebenden Menschen mit Demenz, die Spitex uraller Tagesstéatten nutzen. Rund ein Viertel hat
auch bereits einen Begleitdienst zu Hause und eing¢urzaufenthalt im Heim beansprucht’

Licken in der Abdeckung resp. Datenlage ergeben sich beliesem Vorgehen also hauptséachlich fir Per-
sonen mit dementieller Erkrankung, die mit keinem dr erwéhnten beiden Leistungserbringer in Kontakt
stehen. Dabei handelt es sich vor allem um PersonémPrivathaushalten, die bisher ausschliesslichn/o
Angehdrigen, Care-Migrant/innen etc. betreut wurdenoder alleinlebende Personen, die sich in einem
relativ frihen Erkrankungsstadium befinden. In diesn Teilbereich muss auf Schatzungen aus (internatio
nalen) Studien abgestitzt werden. Zum Teil dirfte ereinst die ambulante Statistik MARS des BFS eine
Licke flllen (Diagnosedaten aus Hausarztpraxen). I ist jeweils die Gefahr von Doppelzahlungen zu
berucksichtigen. Licken bestehen zudem im BereicledPersonen mit Demenzerkrankungen, die in Be-
hindertenheimen leben. Wobei hier davon auszugeherist, dass die demenzielle Erkrankung mit einem
anderen Gebrechen in Zusammenhang steht.

Angaben zur Inzidenz oder zum Schweregrad oder zukrt der Demenzerkrankungen, zu Entwicklungen
etc. kdbnnen anhand derDaten der Memory-Kliniken gewonnen werden. Derzeit wird es sich hier um
eine Unterschatzung handeln. Mit einem entsprechereh Ausbau der Memory-Kliniken und ihren Abkla-
rungskapazitaten, sollten die Moglichkeiten prazige Informationen zu gewinnen, jedoch ansteigen. Auf
der Grundlage von Angaben zum Krankheitsverlauf kamen auch Schatzungen zur Anzahl Menschen mit
(bisher) nicht-diagnostizierter demenzieller Erkr&knng vorgenommen werden.

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

Ergadnzend koénnen die Medizinische Statistik der Krankenhduséstationare Behandlungen mit Haupt-
oder Nebendiagnose Demenz) und die Todesursachenssdk beigezogen werden. Sobald erste Daten
von MARS vorliegen, ist zu prufen, inwiefern dieséir ein Demenzmonitoring verwendet werden kénnen.

8.2 Monitoring des Versorgungsangebots

Fur den Bereich der Angebotsseite der Versorgunglsen wir grundsétzlich folgende Méglichkeiten, Moni-
toringdaten zu generieren:

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

Erganzend missten diAngebote der Memory-Klinken  (Anzahl, Abklarungskapazitaten) und allen-
falls zuséatzlich demenz-spezifische Angebote in deBpitélern eruiert werden.

87 Ecoplan (2013b, 3). Aufgrund der Sensibilisierungnd des voraussichtlich héheren Informationsgradsetl Personen im Sample sei
davon auszugehen, dass das Nutzungsverhalten in d8tichprobe im Vergleich mit der Gesamtbevolkerungberdurchschnittlich sei.
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Durchfiihrung periodischer Bestandesaufnahmen bezlglich verschiedener aussermedizinischen
Einrichtungen. Wie bereits erwahnt, besteht eine Kantnisliicke im Bereich von Tages- oder Abklarungs-
statten im aussermedizinischen Bereich, z.B. vomEchtungen, die von Pro Senectute betreut werdenin
einer breiteren Bestandesaufnahme (allenfalls uibdie Kantone) kénnten diese Angebote miteinbezogen
werden.

8.3 Monitoring der Kosten von Demenz

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

Angaben zum Mengengerist , also Anzahl der von Demenzerkrankungen betroffenePersonen und
deren Inanspruchnahme von Leistungen (Anzahl Menseh mit Demenz im Heim, zu Hause, mit Inan-
spruchnahme von Spitexleistungen etc.)

Angaben zu denKosten der Leistungen, die von den Menschen mit Demenzer&nkung in Anspruch
genommen werden (Kosten des Heim-/Spitalaufenthaltgon Menschen mit Demenz, Kosten fiir informelle
Pflege, Spitexkosten etc.)

Es erscheint zweckmassig, das Vorgehen der Studie den Kosten von Demenz in der Schweiz aus dem
Jahr 2010 (Ecoplan 2010) in periodischen Abstédnderu wiederholen bzw. ein Update vorzunehmen. In
der Studie werden die verfigbaren Informationen fudie Abschatzungen des Mengengerists genutzt und
es werden Datengrundlagen aus nationalen Statistike nationalen Befragungen und Expertenschéatzun-
gen verwendet, um die Kosten von einzelnen Leisturegn zu eruieren.

Die Indikatoren des Monitorings dienen in erster hie dazu, dasMengengerist zu aktualisieren. Die
Auswertungen der Assesment-Daten von Heimen und Spk-Organisationen erlauben eine Uberprifung
bzw. Aktualisierung des Mengengerusts zur Betreuurgform (Heim, zu Hause) von Menschen mit De-
menzerkrankung und zum Umfang von Spitex-LeistungerDie Assessment-Daten in Kombination mit der
Datenbank der «Memory Clinics» soll langerfristigur Uberpriifung des Mengengeriists zum Diagnosesta-
tus und zum Abhangigkeitsgrad fur zu Hause lebend®&enschen mit Demenz dienen. Die Medizinische
Statistik der Krankenhauser wird weiterhin dazu gemzt, die Anzahl Spitalaufenthalte mit Haupt- oder
Nebendiagnose Demenz zu bestimmen — dereinst dirftedie Daten des Projekts MARS das Pendant fr
den ambulanten Bereich liefern. Fiir die Schatzunged Kosten von Demenz sind Uberpriifungen bzw.
Aktualisierungen der Mengengeruste von grosser Bedéung.

Auch wenn die Schéatzungen zu derKosten fir einzelne Leistungen in der Studie aus dem Jahr 2010
z.T. auf groben Naherungen beruhen, liefern sie wittige Anhaltspunkte. Fur die Entwicklung der Kosten
werden aller Voraussicht nach nicht die Anderungeim den Kosten fiir einzelne Leistungen bestimmend
sein, sondern die Entwicklung der Anzahl Menschemlie die Leistungen in Anspruch nehmen. Insofern
scheint es zielfuhrend, im Rahmen des Monitoringsiel Ressourcen flr eine zuverlassige Quantifizierung
des Mengengerists einzusetzen.

Tabelle 21 zeigt die Datenquellen, die zur Bestimmung der Kéen der einzelnen Leistungen verwendet
wurden und die relevanten Mengengeritste fiir die einelnen Kostenkategorien gemass der Studie zu den
Kosten von Demenz aus dem Jahr 2010.
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Tabelle 21: Datengrundlagen zur Schéatzung der Koste n von Demenz

Kostenkategorie Datenquelle zur Schatzung der Kosten Relevante Mengengeriste
der einzelnen Leistungen
Spita Krankenhausstatisti Anzahl Spitalaufenthalte von Menschen mit Demen
(Medizinische Statistik der Krankenhauser)
Heim SOMEL-Statistik Anzahl Menschen mit Demenz, die in Heimen lebe
Spitey Spite>-Statistik Anzahl Menschen mit Demenz, die Leistungen de
Spitex in Anspruch nehmen
Hausérzt/innen: Betreuung  Santésuisse: Taxpunktwerte Ar/innen Anzahl Arztkonsultationen v. Menschen mit Demer
und Diagnostik
«Memory Clinics> Angaben des Vereins «Swiss Memorylinics»  Anzahl Abklarungen in den «Memory Clinics
Medikamente Interpharma (Fabrikabgabepreis der verkaufte Kein Mengengerist- direkter Zugang tber Koste
Antidementiva)
Indirekte Kosten: Informelle Marktlohnansatz: Aquivalenzgruppen nach Anzahl zu Hause lebende Personen mit informell
Pflege und Betreuung NOGA, Satellitenkonto Haushaltsproduktion BF&lilfe von Angehérigen

Zeitaufwand flr informelle Pflege und Betreuung

Quelle: Linke und mittlere Spalte: Ecoplan (2010,9); rechte Spalte: BASS in Anlehnung an Ecoplan (B0 22)

Anzumerken ist, dass gemass den letzten Schatzungeahezu die Halfte der durch Demenz verursachten
Kosten indirekte Kosten in Form von informeller Betuung und Pflege sind (44%; Ecoplan 2010, 36).
Diese Leistungen werden unentgeltlich von Angehdrn erbracht und nicht Gber Krankenkassenpramien,
Steuern oder andere Finanzfliisse finanziert. Die Aashmen zum Betreuungsumfang wirken sich stark auf
die geschétzten Kosten der Demenz au$.Wichtig fir die Entwicklung wird demnach sein, invieweit es
durch verschiedene Unterstiitzungsmassnahmen erméghit wird, demenziell erkrankte Personen mdg-
lichst lange zu Hause betreuen zu kénnen.

8.4 Tabellarische Ubersicht tiber die fiir das Monitoring empfohlenen
Datengrundlagen

Die nachfolgenden TabellenTabelle 22, Tabelle 23) zeigen abschliessend lbersichtsartig die fir das
Monitoring empfohlenen Datengrundlagen und Variable sowie die bleibenden Licken und Vorbehalte.

8 Eir eine schweizspezifische Uberpriifung/Aktualisigng dieser Annahmen wére allenfalls eine gezieltBefragung von Angehéri-
gen in Betracht zu ziehen, die sich von der Struktther an das Modul «unbezahlte Arbeit» der SAKE aghnt, aber zusatzliche de-
menzspezifische Fragen enthalten musste.
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Tabelle 22: Ubersicht tiber die fiir das Monitoring v

Darstellung BASS

orgeschlagenen Datengrundlagen auf Ebene Epidemiolo

gie/Versorgungsbedarf
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Tabelle 23: Ubersicht tiber die fiir das Monitoring v

Darstellung BASS
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sangebot

56

BASS



9 Literaturverzeichnis

9 Literaturverzeichnis

Albert M.S., S.T. DeKosky, D. Dickson, B. Dubois,HH Feldman et al. (2011): « The Diagnosis of Mild
Cognitive Impairment due to Alzheimer’s Disease: Remmendations from the National Institute on
Aging-Alzheimer’s Association Workgroups on Diagndi& Guidelines for Alzheimer's Disease »Alz-
heimer's & Dementig 7(3), 270-279

Alpérovitch A., J.F. Dartigues, K. Ritchie, C. Tsoo, B. Mazoyer, et al. (2006) : « L'étude des Treicités :
relation entre pathologie vasculaire et démence »Revue médicale de I'assurance maladig7(2),
117-124

ALZ Schweizerische Alzheimervereinigung (2010): tleie kognitive Beeintrachtigung (MCI), April, 0.0O.

ALZ Schweizerische Alzheimervereinigung (2014): 1T®0 Menschen mit Demenz in der Schweiz, Fak-
tenblatt, Yverdon-les-Bains

Alzheimer’s Association (2014): « 2014 Alzheimer'Bisease Facts and Figures AlJzheimer’'s & Dementia
10(2)

Ankri J. und C. Van Broeckhoven (2013): Evaluatiatu plan Alzheimer 2008-2012, rapport, avec la parti
cipation de C. Hesse, A. Martineau et A. Renucci,RL : http://www.sante.gouv.fr/IMG/pdf/Rapport-
evaluation-plan-alzheimer-2012.pdf [Stand 08.01.15]

Anliker M. und G. Bartelt (2013): Aktuelles zum RAIRAI-NH-Fachtagung 2013, URL: http://www.qsys.ch/
dwl/ab_2013/Anliker%20Markus_Aktuelles_130821.pdf Stand: 17.06.2014]

Anliker M. und T. Zogg (2012): « Demenzabklarung dich den Hausarzt » PrimaryCare12(4), 62-64

BAG Bundesamt fiir Gesundheit (2013): Nationale Demeastrategie 2014-2017, Bern

Bartelt G. (2012): Auswertungen von RAI-Daten im Aftrag der Schweizerischen Alzheimervereinigung -
Technischer Bericht, Q-Sys AG, St. Gallen

BFS Bundesamt fir Statistik (2013a): Detailkonzepatientendaten Spital ambulant, Projekt MARS, V1.1,
13. Dezember 2013, 0.0.

BFS Bundesamt flr Statistik (2013b): Die Schweizmtie Gesundheitsbefragung 2012 in Kiirze. Konzept,
Methode, Durchfiihrung, Dezember 2013, 0.0.

BFS Bundesamt fir Statistik (2013c): Statistik delilfe und Pflege zu Hause Ergebnisse 2012: Zahlendl
Trends, BFS Aktuell, Neuchétel, November 2013, 0.0.

BFS Bundesamt fir Statistik (2013d): Todesursachtatsstik. Sterblichkeit und deren Hauptursachen imer
Schweiz, Neuchétel, 0.0.

Bickel H. et al. (2002): Stand der Epidemiologieqi J.F. Hallauer & A. Kurz [Hrsg.]: Weissbuch Denen
Stuttgart, 10-15

Carstensen B., J. Kolding Kristensen, M. M. Marciess und K. Borch-Johnsen (2011): « The National Dia-
betes Register » Scandinavian Journal of Public Healtt39(7), 58—61

Centers for Disease Control and Prevention (2013 Self-reported increased confusion or memory loss
and associated functional difficulties among adulteged >/= 60 years - 21 States, 2011 »MMWR
Morb Mortal Wkly Rep, 62(18), 347-50

Choi B. (2013) : Surveillance des maladies chronigsiau Canada, Santé Canada et I'’Agence de la santé
publique du Canada, 0.0.

Dartigues J.F., C. Helmer, L. Letenneur, K. Pérék,Amieva et al. (2012): « Paquid 2012 : illustrabin et
bilan ». Gériatrie et psychologie neuropsychiatrie duieillissement, 10(3), 325-31

57

BASS



9 Literaturverzeichnis

Duport N., M. Boussac-Zarebska, A.-E. Develay undarémy (2013) : Maladie d’Alzheimer et démences
apparentées : taux d’ALD, de patients hospitalisés de mortalité en France métropolitaine, 2007 et
2010, Institut de veille sanitaire, Saint-Mauricel-rance, URL : http://www.invs.sante.fr/lbeh/2013/30/
2013_30_1.html [Stand 08.01.15]

Ecoplan (2013a): Grundlagen fir eine Nationale Demestrategie. Demenz in der Schweiz: Ausgangslage.
Bericht zuhanden des Bundesamtes fur Gesundheit (BAund der Schweizerischen Konferenz der
kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und -direktore{GDK), Bern

Ecoplan (2013b): Ergebnisse einer schriftlichen Bafjung der Angehdrigen, Stand: 23.01.2013, Studiem
Auftrag der ALZ, 0.0.

EDI Eidgentssisches Departement des Innern (201R2)tauternder Bericht zum Bundesgesetz Uber die
Registrierung von Krebserkrankungen (Krebsregistnimgsgesetz, KRG), 0.0.

Etude des 3 cités, suivi a 10 ans, URL : http://wwplan-alzheimer.gouv.fr/IMG/pdf/cohortes_
populationnelles_- prorogation_de_la_cohorte 3C_-us/i_a 10 _ans_-_avril_2009.pdf [Stand
08.01.15]

EuroCoDe (2009): Report of WP 7 2006 Prevalence Bementia in Europe. Final Report (17.07.2009),
0.0.

European Commission (2014): Implementation reportrothe Commission Communication on a European
initiative on Alzheimer’s disease and other demeras, (Commission Staff Working Document 321),
Brussels

Fuchs J., M.A. Busch, A. Gésswald, H. Hdlling, Rulthert und C. Scheidt-Nave (2013): « Korperliche wh
geistige Funktionsfahigkeit bei Personen im Alteron 65 bis 79 Jahren in Deutschland. Ergebnisse der
Studie zur Gesundheit Erwachsener in DeutschlandEBS1) », Bundesgesundheitsblatt, 5/6, 723—
732

GDK Schweizerische Konferenz der kantonalen Gesungitsdirektorinnen und —direktoren (2013): Be-
standesaufnahme der Demenzversorgung in den KantoneBericht Uiber die Resultate der Umfrage in
den Kantonen (Januar-April 2013), Bern

gfs Bern (2004): Erhebliche Unterversorgung, Kurzkeht fur die ALZ, Yverdon

Gostynski M. et al. (2002): « Pravalenz in der Stadirich », Sozial- und Praventivmedizird7(5)

Gudbjornsdottir S., J. Cederholm, P.M. Nilsson unB. Eliasson (2003): « The National Diabetes Regisie
Sweden. An Implementation of the St. Vincent Declation for Quality Improvement in Diabetes
Care »,Diabetes Care26(4), 1270-1276

Harvey R., M.N. Rossor, M. Skelton-Robinson und Garrald (1998): Young Onset Dementia: Epidemiolo-
gy, Clinical Symptoms, Family Burden, Support anduome. Dementia Research Group. Imperial
College of Science, Technology and Medicine, London

Hessler J., M. Bronner, T. Etgen, K.-H. Ander, Hifistl et al. (2014): « Suitability of the 6CIT as &creen-
ing Test for Dementia in Primary Care Patients Aging Ment Health, 18(4), 515-520

Hofman A. et al. (1991): « The Prevalence of Demeiatin Europe: A Collaborative Study of 1980-1990
Findings », Eurodem Prevalence Research Groliternational Journal of Epidemiology20, 736-748

Hopflinger F., L. Bayer Oglesby und A. Zumbrunn (2@): Pflegebedurftigkeit und Langzeitpflege im Alte,
Aktualisierte Szenarien fur die Schweiz. Schweizethes Gesundheitsobservatorium Obsan, Neuen-
burg

Huber C.A., T.D. Szucs, R. Rapold und O. Reich (&)1« Identifying Patients with Chronic Conditions
Using Pharmacy Data in Switzerland: An Updated Majpmg Approach to the Classification of Medica-
tions », BMC Public Health13, 1030

58

BASS



9 Literaturverzeichnis

Huguenin J. (2014): « Projekt MARS — Statistiken dambulanten Gesundheitsversorgung »Schweizeri-
sche Arztezeitung 95(22/23), 859-861

IET Institut fur klinische Epidemiologie der TILABmbH (2011): Diabetesregister Tirol — Gesamtbericht
2006-2011, Innsbruck

ISE Institut de santé et d‘économie (2012): Analystes Démences de Type Alzheimer dans la Base de
Données PLAISIR de Mai 2012

Jessen F., B. Wiese, C. Bachmann et al. (2010): redfiction of Dementia by Subjective Memory Impair-
ment: Effects of Severity and Temporal Associatiomith Cognitive Impairment », Arch Gen Psychia-
try, 67(4), 414-22

Keshavjee K. und K. Martin (2012): The Art of the ¢ssible. Using CPCSSN Data for Primary Care Re-
search, URL: http://cpcssn.ca/research-resources&gn-data-for-research/ [Stand 02.06.2014]

Larner A.J. (2012): Dementia in Clinical Practic&:Neurological Perspective. Studies in the Dementt@in-
ic, London: Springer

Lillquist P.P. (2004): « Challenges in SurveillanoEDementias in New York State »Prev Chron Disl(1),
URL: http://www.cdc.gov/pcd/issues/2004/jan/03_001htm [Stand 02.05.2014]

Maronde B. (2012): Mit welchem Test die Demenz erkaen?, Medical Tribune URL: http://www.medical-
tribune.de/medizin/fokus-medizin/artikeldetail/mitwelchem-test-die-demenz-erkennen.html [Stand
05.08.15]

Mazzonna F. und Franco P. (2013): Patterns of Coginie Ageing, in: A. v. Bérsch-Supan, M. Brandt, H.
Litwin und G. Weber [Hrsg.]: Active Ageing and Salarity between Benerations in Europe. First Re-
sults from SHARE after the Economic Crisis, Berlibe Gruyter

Monsch A.U., C. Bila, M. Hermelink, R.W. Kressig, Blartensson et al. (Schweizer Expertengruppe)
(2012): « Konsensus 2012 zur Diagnostik und Therapivon Demenzkranken in der Schweiz >Rraxis,
101(19), 1239-1249

Moor C., A. Peng und H. R. Schelling (2013): Demebarometer 2012. Wissen, Einstellungen und Erfah-
rungen in der Schweiz, Bericht zu Handen der Schwegrischen Alzheimervereinigung, Zentrum fir
Gerontologie der Universitat Zirich

Moreau-Gruet F. (2013): Multimorbiditat bei Persone ab 50 Jahren. Ergebnisse der Befragung SHARE,
Obsan Bulletin 4/2013, Neuenburg

Muller K. (2014): Alternde Bevdlkerung und gesundhiliche Versorgung. Zehn Herausforderungen fir
Pravention, Rehabilitation und das Versorgungsmanagent in Deutschland und der Schweiz, Bern;
Verlag Hans Huber

Nowossadeck S. und E. Nowossadeck (2011): Krankrssipektrum und Sterblichkeit im Alter, Report Al-
tersdaten, Deutsches Zentrum fur Altersfragen, 1-2011, Berlin, URL:
http://www.dza.de/fileadmin/dza/pdf/GeroStat_ReportAltersdaten_Heft 1-2 2011 PW.pdf [Stand
8.01.15]

OSA Office for the Study of Aging (2012): South Cailina Alzheimer’s Disease Registry — Annual Report
2012, Columbia SC: Arnold School of Public Health)niversity of South Carolina, URL:
http://www.sph.sc.edu/osa/alzheimers_registry.htnilStand 09.05.2014]

Plassman B., K.M. Langa, G.G. Fisher, S.G. HeeringaR. Weir et al. (2007): « Prevalence of Dementia
the United States: The Aging, Demographics, and Meany Study »,Neuroepidemiology 29, 125—
132

QUALIS evaluation/BFH (2013): Demenzbetreuung imgbnaren Alterseinrichtungen. Eine nationale Um-
frage von stationaren Alterseinrichtungen der deutsh- und franzésischsprachigen Schweiz, Zirich

59

BASS



9 Literaturverzeichnis

Reisberg B. und S. Gauthier (2008): « Current Evidee for Subjective Cognitive Impairment (SCI) aseh
Pre-Mild Cognitive Impairment (MCI) Stage of Subsegntly Manifest Alzheimer’s Disease »nt Psy-
chogeriatr, 20(1), 1-16

Reisberg B., M.B. Shulman, C. Torossian, L. Lengdit/. Zhu (2010): Outcome Over Seven Years of
Healthy Adults with and without Subjective Cognitie Impairment. Alzheimers Dement 6(1), 11-24

République frangaise (2008) : Plan « Alzheimer etatadies apparentées » 2008-2012, 0.0.

RKI Robert Koch-Institut (2005) : Altersdemenz. Gaesdheitsberichtsberichterstattung des Bundes, Heft
28, Berlin

RKI Robert Koch-Institut [Hrsg.] (2009): 20 Jahreanh dem Fall der Mauer: Wie hat sich die Gesundhait
Deutschland entwickelt? Beitrage zur Gesundheitsbiehterstattung des Bundes, Berlin: RKI

Rothgang H. (2011): Dementia and Long-Term Care. Wkshop: Monitoring Dementia — Towards a De-
mentia Monitoring System and a Dementia Registry iGermany, 17.November, Bonn

Rothgang H., S. lwansky, R. Miller, S. Sauer und Bnger (2010): Barmer GEK Pflegereport 2010 —
Schwerpunktthema: Demenz und Pflege, St. AugustirAsgard

Saint-Laurent D., C. Blais, S. Jean, C. SiroisRachette und V. Emond (2013) : « Le modeéle québémie
surveillance des maladies chroniques basé sur lligation des données médico-administratives jume-
Iées »,Bulletin Epidémiologique Hebdomadaire(hors-série), 4-8

Seematter-Bagnoud L., S. Fustinoni, L. Meylan, Sokllod, A. Junod et al. (2012) : Le Resident Assessnte
Instrument (RAI) et autres instruments d’évaluatiodes personnes agées, Raisons de santé 191, Lau-
sanne : Institut universitaire de médecine sociakt préventive

Seshadri S., P.A. Wolf, A. Beiser, R. Au, K. McNgliR. White et al. (1997): « Lifetime Risk of Demdia
and Alzheimer’s Disease. The Impact of Mortality oRisk Estimates in the Framingham Study Neu-
rology, 49(6), 1498-504

Touraine M., G. Fioraso und M. Delaunay (2013) : Gomuniqué de presse, Journée mondiale de la mala-
die d’'Alzheimer, 21. September, 0.0.

Von Stokar T., A.Vettori, R. Zandonella, J. FliednéN. Probst-Hensch, et. al (2012): Regierungsfolgab-
schatzung zum Vorentwurf des Bundesgesetzes liberadRegistrierung von Krebserkrankungen, Zi-
rich: Infras

Warncke K., M. Krasmann, C. Milz, L. Thimer, F. Hofann et al. (2012): « Bayernweites Diabetes-Registe
«DiMelli»: 2-Jahres-Ergebnisse und Bestatigung eineeuen Methode zur Bestimmung von Insulinre-
sistenz »,Diabetologie und Stoffwechsel 7

Ziegler U. und G. Doblhammer (2009): « Pravalenz drindzidenz von Demenz in Deutschland — Eine Stu-
die auf Basis von Daten der gesetzlichen Krankens@herungen von 2002 »,Das Gesundheitswesen
71, 281-290

60

BASS



10 Abkurzungsverzeichnis

10 Abklrzungsverzeichnis

ADAMS

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

Aging, Demographics, and Memory Study (vgll&ssman et al. 2007)

Schweizerische Alzheimervereinigung

Bundesamt fur Gesundheit

Bewohner/innen Einstufungs- und Abrechnungssys
Bundesamt fir Statistik

Behavioral Risk Factor Surveillance Syste&a, U
Chicago Health and Aging Project

Cognitive Performance Scale

Deutscher Alterssurvey
Diagnosis Related Groups (diagnosebezogene [palischalen)
Diagnostic and Statistical Manual of Mental Borders, 5th Edition

Erhebung zum Gesundheitszustand von betagteerBonen in Institutionen

Verbindung der Schweizer Arztinnen und Arzte

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

International Classification of Diseases, 1Revision
Krankenpflege-Leistungsverordnung

Bundesgesetz Uiber die Krankenversicherung

Modules Ambulatoires des Relevés sur la Safi&Fojekt des BFS zu Statistiken der ambulanten
Gesundheitsversorgung)

Medicare Current Beneficiary Survey, USA

Minimum Data Set
National Institute for Cancer Epidemiology drRegistration

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

Schweizerische Gesundheitsbefragung

Survey of Health, Ageing and Retirement inrGpe

Statistik der Sozialmedizinischen Institutiem
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11.1 Begleitgremium der Studie

1111 Teilnehmende am Expertenworkshop (1. Juli 2014)

Organisation / Institution Name Vorname
Bundesamt fir Statistik, Sektion Gesundheit Kaeser Martine
Centre hospitalier universitaire vaudois CHUV Démen Jean-Francois
FEGEMS, Fédération genevoise des établissements inéeociaux Stucki Geneviéve
Felix Platter Spital (Memory Clinic) Blasi Stefan

H+ Die Spitaler der Schweiz Berger Stefan
Haute Ecole de la Santé La Source Lausanne HES oderl Henk
Institut fir Hausarztmedizin, Universitatsspital Zith Senn Oliver
Kanton Aargau, Abteilung Gesundheitsversorgung Wig Claudia
Kanton Basel-Stadt, Abteilung Langzeitpflege Brunme Jessica

Pro Senectute Schweiz Bula Christa
Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnennd —direktoren Coppex Pia

GDK / CDS

Psychiatrische Universitatsklinik Zarich, Klinikrfllterspsychiatrie Savaskan Egemen
Observatoire valaisan de la santé Clausen Frédéric
Qualis Evaluation Imhof Anita
santésuisse Die Schweizer Krankenversicherer Grunde Stefan
Schweizer Berufsverband fur Pflegefachfrauen u. Bffefachméanner Portenier Lucien
Schweizerische Alzheimervereinigung Martensson Biittgx
Schweizerische Alzheimervereinigung Gadient Nicole
Schweizerische Alzheimervereinigung Bandi Susanne
Schweizerisches Gesundheitsobservatorium Obsan egitini Sonja
SGAP / SPPA, Schweizerische Gesellschaft fir Afieyhiatrie und - von Gunten Armin
psychotherapie

Spitex Verband Schweiz Mylaeus-Renggli  Maja
SUPSI, Scuola universitaria professionale dellaz3era italiana Pezzati Rita
Universitat Bern, Institut fur Pathologie Hewer Eldhard
Universitat Zirich, Zentrum fir Gerontologie ZfG Pelling Hans Rudolf
Verein fur Pflegewissenschaft VFP Neuhaus Ursa

Schriftliche Inputs wurden uns zudem von Dr. Stefae Becker, Leiterin Institut Alter, Berner Fachhoeh

schule, geliefert.

Weiter bestand ein Austausch mit Herrn Christoph $enid, Ressortleiter Gerontologie, CURAVIVA — Ver-

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

Prof. Dr. Andreas U. Monsch, Prasident des VereinSwiss Memory Clinics»

Dr. Jacques Huguenin, Bundesamt furs Statistik, &mtprojektleiter MARS; Mathias Steffen, Wissen-
schaftlicher Mitarbeiter MARS

Dr. Simone Bader, Bundesamt fiir Gesundheit, Kontakiir Fragen zum Nationalen Krebsregister
Anthony Francis, Bundesamt fur Statistik, Projekiter SOMED

Dr. Marco Storni, Bundesamt fiir Statistik, Projelditer SGB

Alain Vuille, Bundesamt fiir Statistik, SektionscligArbeit und Erwerbsleben (SAKE)

Dr. Guido Bartelt, Gesundheitsékonom, Geschaftsfiting/Partner Q-Sys AG, Experte RAI-Instrumente
Beat Stibi, Geschéftsfiihrer BESA Care AG

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

Wolfgang Beule, Helsana-Gruppe, Leiter Data Minin§ Statistik — FCD Controlling & Informationsma-
nagement
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11.2

Beispiel Meldeformular «West Virginia Alzheimer’s D
Registry»

isease
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Quelle: Alle Informationen zum Register sind verfigar unter http://wvadr.hsc.wvu.edu (Zugriff 09.05.214)
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11.3 Klassifizierungssysteme

11.3.1 ICD-10-GM Version 2014

Kapitel V

Psychische und Verhaltensstérungen

(FO0-F99)

Organische, einschliel3lich symptomatischer psychisc her Stérungen
(FO0-F09)

[--]

Demenz (FOO-FO03) ist ein Syndrom als Folge eineristehronischen oder fortschreitenden Krankheit de&ehirns mit Stérung vieler
héherer kortikaler Funktionen, einschlielich Ged&enis, Denken, Orientierung, Auffassung, Rechnengrnfahigkeit, Sprache und
Urteilsvermdgen. Das Bewusstsein ist nicht getriibRie kognitiven Beeintrachtigungen werden gewohnlib von Veranderungen der
emotionalen Kontrolle, des Sozialverhaltens oder délotivation begleitet, gelegentlich treten diese aich eher auf. Dieses Syndrom
kommt bei Alzheimer-Krankheit, bei zerebrovaskulareStérungen und bei anderen Zustandsbildern vor, diprimér oder sekundér
das Gehirn betreffen.

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

Die Alzheimer-Krankheit ist eine primar degenerati/zerebrale Krankheit mit unbekannter Atiologie undtharakteristischen neuropa-
thologischen und neurochemischen Merkmalen. Sie bégnt meist schleichend und entwickelt sich langsamaber stetig Uiber einen
Zeitraum von mehreren Jahren.

FO1.- Vaskuldare Demenz

Die vaskulare Demenz ist das Ergebnis einer Infanzing des Gehirns als Folge einer vaskularen Kramdit einschlieflich der zerebro-
vaskularen Hypertonie. Die Infarkte sind meist kiei kumulieren aber in ihrer Wirkung. Der Beginn ligt gew6hnlich im spéateren
Lebensalter.

Inkl.: Arteriosklerotische Demenz

F02.-* Demenz bei anderenorts klassifizierten Krank  heiten
Formen der Demenz, bei denen eine andere Ursachesalie Alzheimer-Krankheit oder eine zerebrovaskukKrankheit vorliegt oder
vermutet wird. Sie kann in jedem Lebensalter auftten, selten jedoch im héheren Alter.

FO3 Nicht néher bezeichnete Demenz
Inkl.: Présenil:
Demenz o.n.A.
Psychose o.n.A.
Primére degenerative Demenz o0.n.A.
Senil:
Demenz:
depressiver oder paranoider Typus 0.n.A.
Psychose o.n.A.
Exkl.:  Senile Demenz mit Delir oder akutem Vemtheitszustand (F05.1)
Senilitat 0.n.A. (R54)
[--]

F06.7 Leichte kognitive Stérung

Eine Storung, die charakterisiert ist durch Gedachisstérungen, Lernschwierigkeiten und die vermindes Fahigkeit, sich langere Zeit
auf eine Aufgabe zu konzentrieren. Oft besteht einGefiihl geistiger Ermiidung bei dem Versuch, Aufgaberu I16sen. Objektiv erfolg-
reiches Lernen wird subjektiv als schwierig empfumeh. Keines dieser Symptome ist so schwerwiegend, siadie Diagnose einer
Demenz (FOO-F03) oder eines Delirs (F05.-) gestelirden kann. Die Diagnose sollte nur in Verbindungnit einer kdrperlichen
Krankheit gestellt und bei Vorliegen einer anderepsychischen oder Verhaltensstérung aus dem Abschini10-F99 nicht verwandt
werden. Diese Stérung kann vor, wahrend oder nachierer Vielzahl von zerebralen oder systemischen Ikt@®nen oder anderen
korperlichen Krankheiten auftreten. Der direkte Nduweis einer zerebralen Beteiligung ist aber nichtatwendig. Die Stérung wird
vom postenzephalitischen (F07.1) und vom postkontisnellen Syndrom (F07.2) durch inre andere Atiologj die wenig variablen,
insgesamt leichteren Symptome und die zumeist kiiree Dauer unterschieden.

Quelle: www.dimdi.de
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11.3.2 ICPC-2 International Classification of Primary Care

Auszug Psychologische Codes (Stand 27.09.2011)

Quelle: www.icpc.ch/fileadmin/user_upload/twopager08.pdf

11.3.3 Tessiner Code

Auszug Codes Erkrankungen des Nervensystems und &sgche Erkrankungen

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

— 2™ Edition
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11.4 Fragemodul zur Verschlechterung der kognitiven Fahi
Fragebogen des US-amerikanischen Behavioral Risk Fa
veillance System, BRFSS

gkeiten im
ctor Sur-
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Quelle: http://www.cdc.gov/brfss/questionnaires.htréarchive
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Anzumerken ist, dass Ergebnisse einer telefonischen Befragungch einer Verschlechterung der kogniti-
ven Fahigkeiten keine «Diagnose» darstellen kdnnecreenings, die auf die Ermittlung von kognitiver
Beeintrachtigung zielen, stitzen sich gemeinhin audrei Pfeiler (vgl. Larner 2012):

Angaben der Befragten zu subjektiver Beeintrachtigng
Angaben zur Bewaltigung von instrumentellen Alltagaktivitaten (z.B. 4-IADL)
Kognitive Leistungsuberprifung durch Fachpersonen

Dabei handelt es sich in aller Regel um Abklarungem Rahmen von klinischen Settings, teilweise unter
Beizug von Angehdrigen, und nicht um telefonische &ragungen. Als einfaches Beispiel eines Tests zur
kognitiven Leistungsuberprifung sei hier der Sixdin Cognitive Impairment Test (6CIT; vgAbbildung 3 )
aufgefiihrt, eine Alternative zum Mini Mental StatusTest (MMST). Er besteht aus sechs kurzen Fragen
bzw. Aufgaben, die die Bereiche Orientierung, Geddatnis und Konzentration abdecken. Der Test wird in
der deutschen INVADE3-Studie angewendet, eine epidgologische Langzeituntersuchung zu zerebrovas-
kularen Erkrankungen und Demenz bei Mitgliedern deAOK-Krankenversicherung. Dabei wird ein Grenz-
wert bei > 7 verwendet *

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

Quelle: nach Maronde (2012)

Zu bedenken ist: Einerseits durfte es kaum moglickein, einen solchen Screeningtest zu verminderter
kognitiver Leistungsfahigkeit in eine telefonisch®efragung aufzunehmen. Andererseits zeigen breitere
Untersuchungen, dass selbst im klinischen SettingedVerlasslichkeit und Eignung der Tests relatividecht
ist (bzgl. des 6CIT: vgl. Hessler et al. 2014).

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

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