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Zusammenfassung

Hintergrund   Demenz ist in der Regel eine lebenslimitierende 
Erkrankung. Dennoch fehlen derzeit evidenzbasierte Leitlinien 
für eine angemessene Palliativversorgung von Menschen mit 
Demenz (MmD). Ein Grund hierfür ist der Mangel an belastba-
ren empirischen Daten zu MmD in der letzten Lebensphase. 
Ziel dieser Untersuchung ist daher, Symptombelastung, Inan-
spruchnahme des Gesundheitssystems sowie Todesumstände 
von MmD in der letzten Lebensphase zu beschreiben.
Methodik   Der Bayerische Demenz Survey (BayDem) war eine 
multizentrische Längsschnittstudie, die in 3 Regionen Bayerns 
(Dachau, Erlangen, Kronach) durchgeführt wurde. Teilnehmen-
de waren MmD nach ICD-10 sowie deren pflegende Angehöri-
ge. Die Verlaufsdaten wurden in standardisierten, persönlichen 
Interviews vor Ort erhoben. Es erfolgte ein 1:1-Propensity 
Score Matching zwischen verstorbenen und nicht verstorbenen 
MmD. Zur statistischen Analyse wurden McNemar-Tests sowie 
t-Tests für verbundene Stichproben verwendet.
Ergebnisse   In der vorliegenden Analyse wurden 58 im 
Studienzeitraum verstorbene und 58 nicht verstorbene MmD 
untersucht (n = 116). In den meisten Fällen sind MmD zuhause 
(36,2 %), im Krankenhaus (25,9 %) oder im Alten-/Pflegeheim 
(19,0 %) verstorben, nie im Rahmen einer Palliativversorgung. 
Todesursachen waren meist Komplikationen des respiratori-
schen Systems (13,8 %), kardiovaskuläre Komplikationen 
(12,1 %) sowie Schlaganfälle (12,1 %). MmD in der letzten Le-
bensphase wiesen stärker ausgeprägte körperliche Komorbi-
ditäten auf als die übrigen MmD (Charlson-Index: M = 2,75 vs. 
M = 1,80; p = 0,030, Cohen’s d = 0,425) und wurden dement-
sprechend häufiger in ein Krankenhaus eingewiesen (46,6 vs. 
12,1 %, p < 0,001, OR = 6,250) und in einer Notaufnahme (22,4 
vs. 3,4 %, p = 0,007, OR = 6,500) behandelt. Psychische und 
Verhaltensauffälligkeiten waren stark ausgeprägt (NPI-Wert: 
M = 31,67 vs. M = 24,77, p = 0,118, Cohen’s d = 0,303). Ambu-
lante Angebote wurden jedoch selten in Anspruch genommen.
Schlussfolgerungen   Die Ergebnisse unterstreichen die Not-
wendigkeit, evidenzbasierte Leitlinien für eine angemessene, 
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Einleitung
Demenz ist mit etwa 47 Mio. Betroffenen weltweit eine der zent-
ralen gesellschaftlichen Herausforderungen unserer Zeit [1]. Allein 
in Deutschland leben derzeit 1,7 Mio. Menschen mit Demenz 
(MmD) [2]. Aufgrund der steigenden Lebenserwartung gehen ak-
tuelle Prognosen von einem Anstieg der Prävalenz in Deutschland 
auf etwa 3 Mio. und international auf rund 131,5 Mio. Menschen 
im Jahr 2050 aus [1, 2].

Da eine kurative Behandlung von Demenz bisher nicht existiert, 
kann man Demenz in der Regel als lebenslimitierende Erkrankung 
betrachten [3]. Die primären unmittelbaren Todesursachen sind in 
diesem Zusammenhang in den meisten Fällen assoziierte Kompli-
kationen wie eine Kachexie bzw. Dehydrierung, kardiovaskuläre 
Störungen und Störungen des respiratorischen Systems, insbeson-
dere eine Pneumonie [4].

Aufgrund der hohen Symptomlast von MmD am Lebensende, 
die neben in der Regel schweren kognitiven Einschränkungen und 
körperlich-neurologischen Beeinträchtigungen auch psychische 
und Verhaltensauffälligkeiten umfasst [3, 5], ist eine adäquate Pal-
liativversorgung für diese Zielgruppe zwingend erforderlich [6].

Trotz der mittlerweile zunehmenden Forderungen nach einer 
adäquaten Palliativversorgung von MmD am Lebensende existie-
ren hierfür bis dato keine evidenzbasierten Empfehlungen bzw. 
Leitlinien [3, 5–8]. Erste Ratschläge gibt lediglich das White Paper 
der European Association for Palliative Care [6], welches auf Basis 
einer Befragung von Experten erstellt wurde. Erklärt werden kann 
dieser Zustand dadurch, dass sich die Palliativversorgung in 
Deutschland [3, 7], aber auch international [6, 8] bisher vorwie-

gend auf Menschen mit Tumorerkrankungen fokussierte, wenn-
gleich im Zuge der Erweiterung der WHO Definition von Palliative 
Care [9] ein Zuwachs an empirischen Studien zur Palliativversorung 
von bspw. Menschen mit Herzinsuffizienz [10] oder chronisch ob-
struktiven Lungenerkrankungen [11] zu verzeichnen war. Dennoch 
mangelt es weiterhin an empirischen Daten zur Versorgungssitua-
tion und Symptomlast von MmD in der letzten Lebensphase [3, 5, 8] 
sowie qualitativ hochwertiger Forschung zu wirksamen Interven-
tionen im Rahmen der Palliativversorgung dieser Zielgruppe [12].

Ziel dieses Artikels ist es deshalb, Symptombelastung, Todesur-
sachen, Sterbeorte sowie die Inanspruchnahme verschiedener Ver-
sorgungsleistungen des Gesundheitssystems von MmD in der letz-
ten Lebensphase zu beschreiben und aufzuzeigen, in welchen As-
pekten sie sich von anderen MmD unterscheidet.

Methodik

Studiendesign und Studienpopulation
Der Bayerische Demenz Survey (BayDem) war eine multizentrische 
Längsschnittstudie in 3 Regionen in Bayern [13]. Die 3 Regionen 
Dachau, Erlangen und Kronach stellen verschiedene demografische 
und sozioökonomische Gebiete mit unterschiedlichen Bevölke-
rungsentwicklungen dar. Durch Einbeziehung der Städte und Land-
kreise wurden sowohl urbane als auch ländliche Räume abgebildet. 
Teilnehmende waren MmD (definiert nach ICD-10, F00-F03 [14]), 
die von ihren pflegenden Angehörigen zuhause versorgt wurden, 

den speziellen Bedürfnissen von MmD in der letzten Lebens-
phase entsprechende, Palliativversorgung zu entwickeln. Die 
starke Ausprägung an psychischen und Verhaltensauffälligkeit
en sollte dabei ebenso wie die stark ausgeprägten körperlichen 
Komorbiditäten berücksichtigt werden. Angesichts häufiger 
Krankenhausaufenthalte sollte zudem ein Fokus auf die Ent-
wicklung fachlicher Empfehlungen für den stationären Bereich 
(Akutkrankenhaus, Palliativstation) gelegt werden.

Abstra ct

Background   Dementia is usually a life-limiting disease. How-
ever, evidence-based guidelines for palliative care for people 
with dementia (PwD) are currently lacking. One reason for this 
is the dearth of reliable empirical data on PwD at the end of life. 
The aim of this study is to describe the symptom burden, cau-
ses of death, places of death and the use of various health ser-
vices for PwD at the end of life.
Methods   The Bavarian Dementia Survey (BayDem) was a 
multi-center, longitudinal study at 3 different sites in Bavaria, 
Germany (Dachau, Kronach, Erlangen). Participants were PwD 
defined by ICD-10 and their informal caregivers. Data were 
collected in standardized face-to-face interviews in cooperation 
with local actors. In order to obtain comparable groups, de-
ceased and non-deceased PwD were matched using 1:1 pro-

pensity score matching. For the statistical analyses, McNemar 
tests as well as paired t-tests were used.
Results   In this analysis, 58 deceased and 58 non-deceased PwD 
were studied (n = 116). In most cases, PwD died at home (36.2 %), 
in hospital (25.9 %) or in a nursing home (19.0 %), but no one in 
palliative care. The most common causes of death were respira-
tory (13.8 %) and cardiovascular complications (12.1 %) as well 
as stroke (12.1 %). PwD at the end of life showed more pro-
nounced physical comorbidities than the other PwD (Charlson-
Index: M = 2.75 vs. M = 1.80; p = 0.030, Cohen’s d = 0.425) and 
were therefore admitted to hospital (46.6 vs. 12.1 %, p < 0.001, 
OR = 6.250) or emergency departments (22.4 vs. 3.4 %, 
p = 0.007, OR = 6.500) more frequently. Behavioral and psycho-
logical symptoms were very pronounced (NPI Score: M = 31.67 
vs. M = 24.77, p = 0.118, Cohen’s d = 0.303). Nevertheless, the 
utilization of outpatient health services was low.
Conclusion   The results underline the need to develop evi-
dence-based guidelines to provide palliative care specifically 
adapted to the needs of PwD at the end of life. In this context, 
the high incidence of behavioral and psychological symptoms 
should be taken into account, as should the high incidence of 
physical comorbidities. Considering the frequent hospital ad-
missions, special attention should also be paid to the develop-
ment of recommendations for the inpatient sector (acute hos-
pital and palliative care unit).
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wie auch die Angehörigen selbst. Die vorliegende Arbeit fokussiert 
ausschließlich auf die Zielgruppe MmD.

Rekrutierung und Follow-up
Um den unterschiedlichen Zugangswegen von MmD Rechnung zu 
tragen, erfolgte die Rekrutierung der Teilnehmenden über vielfäl-
tige Einrichtungen (Beratungsstellen, niedergelassene Ärztinnen 
und Ärzte sowie Therapeutinnen und Therapeuten, medizinische 
Versorgungszentren, Gedächtnisambulanzen, Pflegedienste, eh-
renamtliche Dienste und Krankenhäuser). Hierfür wurden die lo-
kalen Akteure identifiziert und konzeptionell sowie organisatorisch 
eingebunden. Die Datenerhebung erfolgte durch geschulte Inter-
viewerinnen und Interviewer in Form von standardisierten persön-
lichen Interviews im häuslichen Umfeld. Die Daten wurden in den 
Jahren 2015–2017 gemäß den internationalen Standards nach 
ICHOM bei Studieneinschluss (t0), nach 6 Monaten (t6) sowie nach 
12 (t12) 24 (t24) und 36 Monaten (t36) erhoben [15].

Datenschutz
Die MmD und deren Angehörige wurden vor Studieneinschluss um-
fassend aufgeklärt. Schriftliche Einverständniserklärungen wurden 
von den Teilnehmenden oder deren gesetzlichen Vertreterinnen 
bzw. Vertretern eingeholt.

Ethikvotum
Vor Beginn der Studie wurde das Votum der Ethikkommission der 
Medizinischen Fakultät der Friedrich-Alexander-Universität Erlan-
gen-Nürnberg eingeholt (Zeichen: 141_12B).

Erhebungsinstrumente
Es wurden soziodemografische Daten der MmD erhoben. Kognitive 
Fähigkeiten wurden mit dem Mini-Mental-Status-Test (MMST; Range: 
0–30) erfasst [16]. Der Schweregrad der Demenz wurde in folgen-
de Kategorien unterteilt: > 26 = keine kognitiven Einschränkungen, 
18–26 = leichte Demenz, 10–17 mittelschwere Demenz, < 10 =  
schwere Demenz. Tombaugh et al. schlagen für die Kategorisie-
rung der leichten Demenz zwar einen Bereich von 18–23 vor [17], 
jedoch wurde festgestellt, dass der MMST insbesondere im Bereich 
über 20 Punkten eine geringe Sensitivität aufweist [17–19]. Aus 
diesem Grund wurde die obere Grenze für die Einteilung der leich-
ten Demenz in Anlehnung an nationale und internationale Studien 
und Leitlinien bei 26 Punkten gesetzt [20–22]. Alltagspraktische 
Fähigkeiten wurden mit dem Alzheimer’s Disease Cooperative Study 
Group – Activities of Daily Living Inventory (ADCS-ADL; Range: 0–78, 
höhere Werte entsprechen stärker ausgeprägen alltagspraktischen Fä-
higkeiten) [23] erfasst. Die Symptombelastung wurde in Form von 
psychischen und Verhaltensauffälligkeiten wie z. B. Angst, Depres-
sion, abweichendes motorisches Verhalten, Aggression, Reizbar-
keit, Schlafstörungen, Störungen des Appetits, Wahnvorstellungen 
oder Halluzinationen mit dem Neuropsychiatric Inventory (NPI; 
Range: 0–144, höhere Werte entsprechen stärkerer Ausprägung) [24] 
erhoben. Das auf körperlichen Komorbiditäten basierende Morta-
litätsrisiko wurde mit dem Charlson Comorbidity Index (Charlson-In-
dex; theoretische Range: 1–37, höhere Werte entsprechen stärkerer 
Ausprägung, wobei bereits ein Wert  ≥  5 mit einem nahezu 85-prozen-
tigem 1-Jahres-Mortalitätsrisiko assoziiert wird) [25] ermittelt. Der 
Charlson-Index kombiniert Anzahl und Schweregrad (bezogen auf 

das 1-Jahres-Mortalitätsrisiko) der Komorbiditäten. Die Inanspruch-
nahme des Gesundheitssystems wurde anhand des Fragebogens 
Resource Utilization in Dementia (RUD) [26] erfasst. Die genannten 
Erhebungsinstrumente sind international weit verbreitet und für 
den Einsatz bei Menschen mit Demenz validiert [26–34]. Gesicher-
te deutsche Übersetzungen liegen für alle Erhebungsinstrumente 
vor [26, 35–38], wenngleich spezielle Validierungsstudien der 
deutschsprachigen Versionen sowie Normierungen dieser interna-
tional gebräuchlichen Instrumente mit Ausnahme des MMST feh-
len [38, 39]. Angehörige gaben zudem Auskünfte über Sterbeorte 
und Todesursachen.

Statistische Analyse
Für die Analysen erfolgte ein 1:1-Propensity Score Matching 
[40, 41] von verstorbenen und nicht-verstorbenen MmD über alle 
3 Regionen hinweg hinsichtlich der Matching-Variablen Alter, Ge-
schlecht, kognitiver und alltagspraktischer Fähigkeiten (MMST und 
ADCS-ADL) sowie der Follow-up Dauer, um vergleichbare Gruppen 
hinsichtlich zentraler individueller soziodemografischer Daten und 
der Ausprägung der Demenz nach ICD-10 [14] zu erhalten: Mithil-
fe des Algorithmus „random order, nearest available pair matching 
method“ [41] wurde jeder verstorbenen Person randomisiert eine 
nicht verstorbene Person mit gleichem oder sehr ähnlichem Pro-
pensity Score (Schwellenwert: 0,5) zugewiesen. Der Propensity 
Score ist die teilnehmerspezifische Wahrscheinlichkeit für die Grup-
penzugehörigkeit, geschätzt auf Basis einer logistischen Regres
sion mit der Gruppierungsvariable als abhängige Variable und den 
interessierenden Matching-Variablen als unabhängige Variablen 
[40, 41]. Somit fließen nur die zum Studienbeginn vorhandenen 
Patientenmerkmale in das Matching mit ein [40].

Da die Gruppen durch das Matching nicht mehr unabhängig 
voneinander sind, werden zur statistischen Analyse Verfahren für 
abhängige Stichproben empfohlen [40, 42]. Deshalb wurden Grup-
penvergleiche bei kategorialen Variablen mittels McNemar-Tests 
und bei stetigen Variablen anhand von t-Tests für verbundene Stich-
proben berechnet. Ergänzend wurden die Effektstärkemaße Odds 
Ratio (OR) bzw. Cohen’s d angegeben. Für jeden verstorbenen 
MmD wurde jeweils der letzte verfügbare Wert vor dem Tod her-
angezogen, um die Progression der Demenz zu berücksichtigen 
und eine valide Aussage über die letzte Lebensphase vor dem Tod 
treffen zu können. Zum Vergleich wurde von nicht verstorbenen 
MmD ebenfalls der, aufgrund des Matchings vergleichbare, letzte 
verfügbare Wert im Rahmen des Studienzeitraums von 3 Jahren 
verwendet. Als statistisches Signifikanzniveau wurde 5 % festge-
legt.

Die Daten wurden mittels SPSS Software, Version 21 (Interna-
tional Business Machines Corporation (IBM), Armonk, New York, 
USA) analysiert.

Ergebnisse
Von insgesamt 364 in BayDem befragten MmD sind 77 innerhalb 
des Beobachtungszeitraums von 3 Jahren verstorben. Dies ent-
spricht einer Mortalitätsrate von 21,2 %.

Für die statistischen Analysen wurde eine Gesamtstichprobe von 
n = 116 in die Analyse eingeschlossen: 58 zwischen t0 (baseline) und 
t36 (nach 36 Monaten) verstorbene und 58 nicht verstorbene MmD, 
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die mittels Propensity Score Matching [40, 41] parallelisiert wurden. 
Für 19 weitere verstorbene Personen existierte kein adäquater sta-
tistischer Zwilling. Die Baseline-Charakteristika der in die statistische 
Analyse eingeschlossenen MmD sind in ▶Tab. 1 veranschaulicht. Das 
gelungene Matching zeigt sich darin, dass zu Beginn keine Unter-
schiede zwischen verstorbenen und nicht verstorbenen MmD beste-
hen. In beiden Gruppen war die Demenz im Schnitt mittelschwer 
ausgeprägt (siehe MMST-Werte in ▶Tab. 1). Der Median für den Zeit-
raum zwischen Diagnosestellung und Tod betrug 2 Jahre und 4 Mo-
nate, zwischen Diagnosestellung und Studieneinschluss 6 Monate. 
Für die Anzahl der Befragungszeitpunkte betrug der Median für beide 
Gruppen 2 Befragungen.

MmD verstarben meist im eigenen Zuhause (36,2 %), in einem 
Krankenhaus (25,9 %) oder in einem Alten-/Pflegeheim (19,0 %). 
Niemand starb auf einer Palliativstation oder in einem Hospiz. Eine 
spezialisierte ambulante Palliativversorgung (SAPV) wurde im Rah-
men der Versorgung am Lebensende zudem von niemandem be-
ansprucht. Von 19,0 % lagen keine Informationen über den Sterbe-
ort vor.

Die häufigsten Todesursachen waren Komplikationen des res-
piratorischen Systems (13,8 %), gefolgt von kardiovaskulären Kom-
plikationen (12,1 %) oder einem Schlaganfall (12,1 %). Vereinzelt 
starben Menschen mit Demenz auch an Nierenversagen (5,2 %), 
Krebs (3,4 %) oder anderen Todesursachen wie multiplem Organ-
versagen (1,7 %), inneren Blutungen (3,4 %) oder den Folgen einer 
Darm-OP (1,7 %). Für etwas weniger als die Hälfte der Fälle (46,5 %) 
lagen keine Informationen bezüglich der Todesursache vor.

Beinahe jeder zweite MmD in der letzten Lebensphase wurde 
innerhalb des Zeitraums von 30 Tagen vor der letzten Befragung in 
ein Krankenhaus eingewiesen und beinahe jeder Vierte nahm die 
Behandlung in einer Notaufnahme in Anspruch. Im Vergleich zu 
den übrigen MmD wurden sie signifikant häufiger in ein Kranken-
haus eingewiesen (46,6 vs. 12,1 %, p < 0,001, OR = 6,250) oder in 
einer Notaufnahme eines Krankenhauses behandelt (22,4 vs. 3,4 %, 
p = 0,007, OR = 6,500). Im Hinblick auf verschiedene Unterbrin-
gungsformen gab es keine signifikanten Unterschiede zwischen 
den Gruppen (▶Tab. 2).

Die Inanspruchnahme ambulanter medizinischer und therapeu-
tischer Leistungen von MmD in der letzten Lebensphase kann mit 
Ausnahme von Hausärztinnen und Hausärzten als gering betrach-
tet werden. Es fanden sich keine Unterschiede in der Inanspruch-
nahme ambulanter medizinischer und therapeutischer Leistungen 
zwischen den Gruppen (▶Tab. 2).

In Bezug auf professionelle Unterstützungsleistungen zeigte 
sich, dass beinahe jeder zweite MmD in der letzten Lebensphase 
einen ambulanten Pflegedienst nutzte. Unterstützungsangebote 
wie Hauswirtschaftliche Hilfe, Essen auf Rädern, Fahrdienste für 
Pflege, Tagespflege, Tagesklinik sowie Betreuungsdienste wurden 
von MmD in der letzten Lebensphase mit Nutzungsraten von 1,7 
bis 17,2 % vergleichsweise selten in Anspruch genommen. Deskrip-
tiv war auffällig, dass MmD in der letzten Lebensphase knapp dop-
pelt so häufig ambulante Pflegedienste in Anspruch nahmen als die 
Vergleichsgruppe, die nicht verstarb, wenngleich dieser Unter-
schied – berücksichtigt werden müssen dabei die relativ geringen 
Gruppengrößen von zwei mal 58 MmD – knapp nicht signifikant 

▶Tab. 1	 Baseline-Charakteristika der untersuchten Menschen mit Demenz

Zwischen t0 und t36 
verstorben (n = 58)

Zwischen t0 und t36 nicht 
verstorben (n = 58)

p-Werta, b Gesamt 
(n = 116)

Alter, M (SD) 81,85 (8,81) 81,78 (8,76) 0,782 81,81 (8,75)

Frauen, n ( %) 22 (37,9) 24 (41,4) 0,678 46 (39,7)

Kognitive Fähigkeiten (MMST), M (SD) 14,03 (8,19) 14,86 (6,73) 0,467 14,45 (7,47)

  Leichte Demenz, n ( %) 24 (41,4) 24 (41,4) 48 (34,5)

  Mittelschwere Demenz, n ( %) 11 (19,0) 17 (29,3) 28 (24,1)

  Schwere Demenz, n ( %) 23 (39,7) 17 (29,3) 40 (34,5)

Alltagspraktische Fähigkeiten (ADCS-ADL), M (SD) 25,67 (21,91) 28,45 (20,08) 0,242 27,06 (20,97)

Psychische und Verhaltensauffälligkeiten (NPI), M (SD) 31,35 (23,74) 25,36 (24,14) 0,214 28,40 (24,01)

Körperliche Komorbiditäten (Charlson-Index), M (SD) 2,72 (2,88) 2,28 (1,98) 0,486 2,50 (2,48)

Wohnort, n ( %) 0,124

  Stadt 42 (72,4) 34 (58,6) 76 (65,5)

  Land 16 (27,6) 24 (41,4) 40 (34,5)

Höchster Schulabschluss, n ( %) 0,103

  Abitur 6 (10,3) 2 (3,4) 8 (6,9)

  Fachhochschule 1 (1,7) 1 (1,7) 2 (1,7) 

  Mittlere Reife 8 (13,8) 11 (19,0) 19 (16,4)

  Hauptschule 10 (17,2) 16 (27,6) 26 (22,4)

  Volksschule 32 (55,2) 25 (43,1) 57 (49,1)

  Kein Schulabschluss 1 (1,7) 3 (5,2) 4 (3,4)

a p-Wert für den McNemar-Test (Anzahl Frauen, Wohnort, Höchster Schulabschluss) bzw. t-Test für verbundene Stichproben (Alter, MMST, NPI, 
Charlson-Index) b Statistisch signifikante p-Werte ( < 0,05) sind fett gedruckt. MMST: Mini-Mental-Status-Test; ACDS-ADL: Alzheimer’s Disease 
Cooperative Study Group – Activities of Daily Living Inventory; NPI: Neuropsychiatric Inventory; Charlson-Index: Charlson Comorbidity Index
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war (51,7 vs. 32,8 %, p = 0,082, OR = 2,031). Tagespflege wird zwar 
insgesamt seltener in Anspruch genommen, jedoch relativ häufig
er von nicht verstorbenen MmD im Vergleich zu MmD in der letz-
ten Lebensphase (13,8 vs. 25,9 %, p = 0,210, OR = 0,533). Die übri-

gen Unterstützungsleistungen sind weder deskriptiv noch inferenz-
statistisch auffällig (▶Tab. 2).

Anzahl und Schweregrad der körperlichen Komorbiditäten waren 
bei MmD in der letzten Lebensphase zum letzten Befragungszeit-

▶Tab. 2	 Inanspruchnahme von Versorgungsleistungen des Gesundheitssystems zum letzten Befragungszeitpunkt

Zwischen t0 und 
t36 verstorben 
(n = 58) n ( %)

Zwischen t0 und t36 
nicht verstorben 
(n = 58) n ( %)

p-Werta, b Odds Ratio 
[95 %-KI]

Gesamt 
(n = 116) n ( %)

Stationäre medizinische Leistungen

  Krankenhaus insgesamt 27 (46,6) 7 (12,1)  < 0,001 *  *  *  6,250 [2,158; 
24,710]

34 (29,3)

  Notaufnahme 13 (22,4) 2 (3,4) 0,007 *  *  6,500 [1,472; 
59,329]

15 (12,9)

  Geriatrie 12 (20,7) 4 (6,9) 0,057 3,667 [0,969; 
20,469]

16 (13,8)

  Psychiatrie 3 (5,2) 0 (0,0) 0,250 –c 3 (2,6)

  Innere Medizin 6 (10,3) 2 (3,4) 0,289 3,000 [0,536; 
30,393]

8 (6,9)

  Chirurgie 5 (10,2) 0 (0,0) 0,063 –c 5 (4,3)

  Neurologie 3 (5,2) 0 (0,0) 0,250 –c 3 (2,6)

  Normalstation 4 (6,9) 2 (3,4) 0,687 2,000 [0,287; 
22,110]

6 (5,2)

Ambulante medizinische und therapeutische 
Leistungen

  Hausarzt/Hausärztin 44 (75,9) 49 (84,5) 0,238 0,500 [0,154; 
1,439]

93 (80,2)

  Geriater/in 4 (6,9) 0 (0,0) 0,125 –c 4 (3,4)

  Neurologe/Neurologin 12 (20,3) 14 (24,1) 0,839 0,846 [0,343; 
2,047]

26 (22,4)

  Psychiater/in 2 (3,4) 4 (6,9) 0,625 0,250 [0,005; 
2,526]

6 (5,2)

  Physiotherapeut/in 13 (22,0) 12 (20,7) 1,000 1,167 [0,336; 
4,202]

 (22,9)

  Ergotherapeut/in 7 (12,1) 4 (6,9) 0,549 1,400 [0,382; 
5,594]

11 (9,5)

  Sozialarbeiter/in 0 (0,0) 1 (1,7) 1,000 –c 1 (0,9) 

  Psychologe/Psychologin 1 (1,7) 1 (1,7) 1,000 1,000 [0,013; 
78,497]

2 (1,7)

Professionelle Unterstützungsangebote

  Gemeindeschwester 0 (0,0) 0 (0,0) – –c 0 (0,0)

  Ambulante Pflege 30 (51,7) 19 (32,8) 0,082 2,031 [0,979; 
4,751]

49 (42,2)

  Hauswirtschaftliche Hilfe 10 (17,2) 11 (19,0) 1,000 1,000 [0,327; 
3,057]

21 (18,1)

  Essen auf Rädern 4 (6,9) 4 (6,9) 1,000 1,333 [0,226; 
9,102]

8 (6,9)

  Fahrdienste für Pflege 7 (12,1) 8 (13,8) 1,000 1,000 [0,327; 
3,057]

15 (12,9)

  Tagespflege 8 (13,8) 15 (25,9) 0,210 0,533 [0,196; 
1,340]

23 (19,8)

  Tagesklinik 1 (1,7) 0 (0,0) 1,000 –c 1 (0,8)

  Betreuungsdienst 4 (6,9) 5 (8,6) 1,000 0,800 [0,159; 
3,717]

9 (7,8)

  Betreuungsgruppe 0 (0,0) 0 (0,0) – –c 0 (0,0)

a p-Wert für den McNemar-Test; b Statistisch signifikante p-Werte ( < 0,05) sind fett gedruckt,  *  p < 0,05,  *  *  p < 0,01,  *  *  *  p < 0,001; c Berechnung des 
Odds Ratios nicht möglich, da in mindestens einer Kategorie 0 Fälle vorhanden waren. OR: Odds Ratio; 95 %-KI: 95- %-Konfidenzintervall
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punkt signifikant stärker ausgeprägt als bei den übrigen MmD (Charl-
son-Index: M = 2,75 vs. M = 1,80, p = 0,030, Cohen’s d = 0,425). Die 
Matching-Variablen kognitive sowie alltagspraktische Fähigkeiten 
unterschieden sich auch zum letzten Befragungszeitpunkt nicht sig
nifikant zwischen den Gruppen. Die deskriptiv stärkere Ausprägung 
der Symptombelastung in Form von psychischen und Verhaltensauf-
fälligkeiten bei MmD in der letzten Lebensphase erwies sich als sta-
tistisch nicht signifikant (NPI-Wert: M = 31,67 vs. M = 24,77, p = 0,118, 
Cohen’s d = 0,303) (▶Tab. 3).

Diskussion
Bei BayDem handelte es sich um eine multizentrische Längsschnitt-
studie, die nicht nur Verlaufsdaten über Menschen mit Demenz er-
fasste, sondern auch Informationen zur Versorgungssituation er-
mittelte. Die Studie wurde in 3 verschiedenen bayerischen Regio-
nen mit unterschiedlichen Bevölkerungsentwicklungen durchgeführt 
und berücksichtigte dabei sowohl städtische als auch ländliche Ge-
biete. Insbesondere die unterschiedlichen Rekrutierungsquellen 
und die Stichprobengröße ermöglichen es, für die Studienregion 
verlässliche Schlüsse zu ziehen. Auf Grundlage dieser Studienkon-
zeption konnten neue Erkenntnisse über die Symptombelastung, 
Todesumstände sowie Inanspruchnahme des Gesundheitssystems 
von MmD in der letzten Lebensphase gewonnen werden. Die Frage
stellung war bisher, sowohl national wie international betrachtet, 
selten Gegenstand von methodisch hochwertigen Studien [3, 5, 8].

Sterbeorte
Gerade der Befund, dass MmD in der letzten Lebensphase in den 
meisten Fällen zuhause, in einem Krankenhaus oder in einem Alten- 
oder Pflegeheim starben, nie jedoch auf einer spezialisierten Pal
liativstation oder im Rahmen einer spezialisierten ambulanten Pal-
liativversorgung, unterstreicht die bereits in vorherigen Arbeiten 
beschriebene geringe Inanspruchnahme palliativer Versorgungs-
leistungen von MmD in der letzten Lebensphase in Deutschland 
[43] sowie international [44, 45]. Diese könnte zum einen darauf 
zurückzuführen sein, dass die Identifikation palliativer Bedarfe ge-
rade bei Menschen mit nicht-onkologischen Erkrankungen häufig 
eine große Herausforderung für Ärztinnen und Ärzte darstellt, wes-
halb in der Vergangenheit bereits verschiedene Instrumente wie 

beispielsweise das Supportive and Palliative Care Indicators Tool 
(SPICT) für eine systematische und valide Identifikation entwickelt 
wurden [46]. Zum anderen fehlen Ärztinnen und Ärzten aufgrund 
des Mangels an evidenzbasierten Leitlinien [3, 5–8] auch fundierte 
Referenzen für die Beratung von Betroffenen und Angehörigen [3]. 
Möglicherweise vermitteln sie dadurch palliative Versorgungsan-
gebote seltener weiter, sodass pflegende Angehörige eines MmD 
häufig nicht von den Vorteilen einer spezialisierten Palliativversor-
gung erfahren und die Nachfrage in der Folge gering bleibt.

Todesursachen
In den meisten Fällen starben MmD in der vorliegenden Studie an 
Komplikationen des respiratorischen Systems, kardiovaskulären 
Komplikationen oder aufgrund eines Schlaganfalls, was sich im Ver-
gleich zu den übrigen MmD in einer signifikant höheren Ausprä-
gung an körperlichen Komorbiditäten zum letzten Befragungszeit-
punkt vor dem Tod widerspiegelte. Dies steht im Einklang mit der 
bisherigen Literatur zu unmittelbaren Todesursachen bei MmD 
[4, 47–49] und gibt zudem Hinweise darauf, dass MmD nicht an der 
fortschreitenden Demenz selbst sterben, sondern an den damit as-
soziierten Komplikationen. Hierfür spricht, dass sich die in der vor-
liegenden Arbeit untersuchten MmD in der letzten Lebensphase 
sowohl zu Beginn als auch zum letzten Befragungszeitpunkt nicht 
signifikant hinsichtlich kognitiver und alltagspraktischer Fähigkeit
en, d. h. in der Ausprägung ihrer Demenz, von den nicht verstorbe-
nen (gematchten) MmD unterschieden. Dies lässt den Schluss zu, 
dass die Progredienz der Demenz in beiden gematchten Gruppen 
vergleichbar war.

Symptombelastung
Die Symptombelastung in Form von psychischen und Verhaltensauf-
fälligkeiten wie z. B. Angst, Depression, abweichendes motorisches 
Verhalten, Aggression, Reizbarkeit, Schlafstörungen, Störungen des 
Appetits, Wahnvorstellungen oder Halluzinationen, war sowohl zu 
Beginn der Studie als auch zum letzten Erhebungszeitpunkt bei MmD 
in der letzten Lebensphase stark ausgeprägt [31, 50]. Im Vergleich 
zu den übrigen MmD war sie zum letzten Befragungszeitpunkt de-
skriptiv stärker ausgeprägt. Dies steht im Einklang mit der bisherig
en Literatur [3, 5, 51].

▶Tab. 3	 Kognitive und alltagspraktische Fähigkeiten, körperliche Komorbiditäten und psychische und Verhaltensauffälligkeiten zum letzten Befragungs-
zeitpunkt.

Zwischen t0 und t36 
verstorben (n = 58) M (SD) 

Zwischen t0 und t36 nicht 
verstorben (n = 58) M (SD) 

p-Werta, b Cohen’s d 
[95 %-KI]

Gesamt 
(n = 116) M (SD)

Kognitive Fähigkeiten (MMST) 12,34 (8,17) 13,38 (7,06) 0,360  − 0,136 [ − 0,501; 
0,228]

12,78 (7,57)

Alltagspraktische Fähigkeiten 
(ADCS-ADL)

19,24 (19,88) 23,55 (17,88) 0,133  − 0,228 [ − 0,593; 
0,137]

21,39 (18,95)

Körperliche Komorbiditäten 
(Charlson-Index)

2,75 (2,86) 1,80 (1,34) 0,030 *  0,425 [0,057; 0,793] 2,25 (2,27)

Psychische und Verhaltensauf-
fälligkeiten (NPI)

31,67 (22,32) 24,78 (23,13) 0,118 0,303 [ − 0,063; 
0,669]

27,70 (22,00)

a p-Wert für den t-Test für verbundene Stichproben; b Statistisch signifikante p-Werte ( < 0,05) sind fett gedruckt,  *  p < 0,05,  *  *  p < 0,01,  *  *  *  
p < 0,001 MMST: Mini-Mental-Status-Test; ACDS-ADL: Alzheimer’s Disease Cooperative Study Group – Activities of Daily Living Inventory; NPI: 
Neuropsychiatric Inventory; Charlson-Index: Charlson Comorbidity Index; 95 %-KI: 95- % Konfidenzintervall
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Inanspruchnahme von Versorgungsleistungen des 
Gesundheitssystems
Die deutlich höhere Inanspruchnahme von Krankenhäusern oder 
Notaufnahmen lässt sich durch die stärkere Ausprägung körperli-
cher Komorbiditäten von MmD in der letzten Lebensphase erklä-
ren [52]. Dieser Sachverhalt ist auch mit unerwünschten Begleit-
erscheinungen verbunden, da MmD in der letzten Lebensphase in 
Krankenhäusern signifikant seltener an palliative Versorgungsan-
gebote überwiesen werden als andere Patienten [53] und Kranken-
hausaufenthalte für MmD in der letzten Lebensphase mit starken 
psychischen sowie physischen Belastungen einhergehen [54]. Für 
den Fall, dass MmD an palliative Versorgungsangebote überwiesen 
werden, sind diese darüber hinaus meist qualitativ schlechter als 
für Menschen mit Tumorerkrankungen [45].

Trotz ausgeprägter psychischer und Verhaltensauffälligkeiten 
erfolgte nur selten eine Behandlung auf einer spezialisierten (psy-
chiatrischen) Station und auch im ambulanten Bereich wurde meist 
lediglich die Hausärztin bzw. der Hausarzt konsultiert. Allerdings 
können gerade Hausärztinnen und Hausärzte durch eine Behand-
lungskontinuität über viele Jahre hinweg [55] oder durch das An-
gebot von Hausbesuchen [56] für MmD, die keiner SAPV bedürfen 
oder keinen Zugang zu dieser Versorgung finden, eine wichtige 
Säule und Konstante in der letzten Lebensphase darstellen. Gleich-
wohl zeigt eine Übersichtsarbeit, dass nicht-onkologische Patien-
ten wie MmD im Rahmen einer sogenannten allgemeinen ambu-
lanten Palliativversorgung (AAPV) durch Hausärztinnen und Haus-
ärzte häufig keine angemessene Versorgung erhalten [57]. Dies ist 
ein Hinweis darauf, dass Weiterentwicklungs- sowie Verbesserungs-
bedarf hinsichtlich der Versorgungsqualität in diesem Bereich be-
steht. Professionelle Unterstützungsangebote wie Tagespflegen, 
Betreuungsdienste oder hauswirtschaftliche Hilfe wurden eben-
falls nur vereinzelt genutzt.

Diese Ergebnisse stehen in Übereinstimmung mit bisherigen 
Befunden zur Inanspruchnahme des Gesundheitssystems von MmD 
in der letzten Lebensphase [48] und erscheinen im Kontext des na-
henden Lebensendes mit häufigen Krankenhauseinweisungen und 
stark ausgeprägten körperlichen Komorbiditäten nachvollziehbar. 
Zurückgeführt werden könnte die beschriebene geringe Inan-
spruchnahme ambulanter medizinischer und therapeutischer 
sowie professioneller Unterstützungsangebote darüber hinaus auf 
die Angst der Betroffenen vor Verlust der Unabhängigkeit und ihres 
selbstbestimmten Lebens [58]. Auf Seiten der Angehörigen stellen 
fehlende Kenntnisse über vorhandene Angebote eine in der Litera-
tur häufig genannte Barriere der Inanspruchnahme dar [59]. Doch 
auch Stigmata sowie inadäquates Wissen über Demenz zählen zu 
relevanten Barrieren der Hilfesuche [60].

Limitationen
Die Rekrutierung der MmD fand in 3 Regionen Bayerns über viel-
fältige Einrichtungen statt, mit dem Ziel, eine breite Datenbasis zu 
erhalten. Nichtsdestotrotz kann durch den regionalen Fokus auf 
bestimmte Einrichtungen eine Selektion von Teilnehmerinnen und 
Teilnehmern mit spezifischen Versorgungshintergründen nicht aus-
geschlossen werden. Todesursachen und Sterbeorte wurden zudem 
von den Angehörigen der Verstorbenen erfragt, wobei nicht von 
allen die betreffenden Informationen eingeholt werden konnten. 
Dies schränkt die Verallgemeinerbarkeit der Ergebnisse ein.

In der vorliegenden Studie wurde die Inanspruchnahme der 
AAPV durch Hausärztinnen und Hausärzte nicht erfragt. Da diese 
jedoch überwiegend von Menschen mit nicht-onkologischen Er-
krankungen am Lebensende in Anspruch genommen wird [57], 
könnte dies zu einer Unterschätzung der tatsächlichen Inanspruch-
nahme der existierenden Palliativversorgung geführt haben.

Um Vergleiche mit einer Gruppe nicht verstorbener MmD durch-
führen zu können, wurde eine gleich große, parallelisierte Perso-
nengruppe nach der Methode des Propensity Score Matching er-
zeugt. Dies ist zwar eine methodisch angemessene Vorgehenswei-
se, die Zusammensetzung der parallelisierten Gruppen ist jedoch 
abhängig davon, nach welchen Variablen das Matching durchge-
führt wird. Dies können nur bekannte und tatsächlich gemessene 
Patientenmerkmale sein [40].

In zukünftigen Studien sollte darüber hinaus das Vorliegen von 
Patientenverfügungen oder Vorsorgevollmachten im Rahmen des 
sogenannten Advance Care Planning (ACP) [61] erfragt werden, da 
ACP als wichtige Einflussgröße bei Entscheidungsprozessen im Hin-
blick auf die Behandlung und den Erhalt der Autonomie der Betrof-
fenen am Lebensende betrachtet wird [7]. Zukünftige Forschung 
zur Palliativversorgung von Menschen mit Demenz sollte zudem 
spezifische palliative Assessment-Tools wie z. B. das SPICT [46] ver-
wenden, um relevante Palliativbedarfe dieser Zielgruppe noch weit-
reichender zu erfassen und damit die Versorgungsqualität der Pal-
liativversorgung langfristig zu verbessern.

  
Fazit für die Pra  xis

▪▪ Es sollten evidenzbasierte Leitlinien für eine angemes
sene, den speziellen Bedürfnissen von MmD in der 
letzten Lebensphase entsprechende, Palliativversorgung 
entwickelt werden.

▪▪ Die Entwicklung evidenzbasierter Leitlinien könnte 
fundierte Bezugspunkte für die Beratung von Betroffe-
nen und Angehörigen schaffen.

▪▪ Bei der Entwicklung evidenzbasierter Leitlinien sollten 
stark ausgeprägte psychische und Verhaltensauffällig-
keiten bei MmD in der letzten Lebensphase ebenso 
berücksichtigt werden wie ausgeprägte körperlichen 
Komorbiditäten.

▪▪ Angesichts häufiger Krankenhausaufenthalte von MmD 
in der letzten Lebensphase sollte zudem ein Fokus auf 
die Entwicklung fachlicher Empfehlungen für den 
stationären Bereich (Akutkrankenhaus, Palliativstation) 
gelegt werden.
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