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ZusAMMENfAssuNG

Hintergrund Demenz ist eine altersspezifische Erkrankung, 
verbunden mit einem hohen, im Verlauf der Krankheit anstei-
genden Pflegebedarf, der überwiegend von pflegenden Ange-
hörigen (pA) geleistet wird. Die Pflegebelastung ist dabei ein 

wesentliches Kriterium zur Beurteilung der Pflegesituation. 
Ziele dieser Untersuchung sind, Einflussfaktoren auf die Pfle-
gebelastung zu identifizieren und den Verlauf der Pflegebelas-
tung über 12 Monate zu untersuchen.
Methodik Der Bayerische Demenz Survey (BayDem) ist eine 
überregionale Längsschnittstudie, die in 3 Regionen (Dachau, 
Erlangen, Kronach) in Bayern durchgeführt wurde. Projektteil-
nehmer/innen waren Menschen mit Demenz (MmD) nach ICD-
10, sowie deren pA. Die Verlaufsdaten wurden in standardisier-
ten, persönlichen Interviews in enger Zusammenarbeit mit 
lokalen Akteuren vor Ort erhoben. Für die statistischen Analy-
sen wurden ein multiples Regressionsmodell sowie eine mixed 
ANOVA (englisch: Analysis of Variance – Varianzanalyse) und 
einfaktorielle ANOVAs mit Messwiederholungen verwendet.
Ergebnisse In der vorliegenden Analyse wurden 295 MmD und 
276 pA untersucht. Zentrale Einflussfaktoren auf die Pflegebel-
astung sind das Geschlecht der MmD, psychologische und ver-
haltensbezogene Symptome sowie eine Verschlechterung der 
Funktionsfähigkeit im Alltag der MmD, das Geschlecht der pA 
sowie ihre Stellung zum MmD und das Zusammenleben mit dem 
MmD. Bei der Betrachtung des Verlaufs der Pflegebelastung 
konnte ein signifikanter Haupteffekt der Zeit festgestellt werden.
Schlussfolgerungen Eine dauerhaft hohe Pflegebelastung 
kann sich negativ auf den gesundheitlichen Zustand der pA 
auswirken. Gleichwohl können pA entsprechend der spezifi-
schen Faktoren der Pflegebelastung gezielt unterstützt werden. 
Ein Unterstützungsansatz könnte die Kombination pharmako-
logischer und nicht-pharmakologischer Interventionen zur 
Behandlung der Krankheitssymptome sowie einem „Empower-
ment“ und der Bereitstellung von Unterstützungsangeboten 
für die pA darstellen. Zudem könnten auf bestimmte Zielgrup-
pen zugeschnittene Angebote sinnvoll sein.

AbstR Act

Background Dementia is an age-specific disease with increa-
sing care needs over the course of the disease. Care is predo-
minantly conducted by caregivers. Caregiver burden is a core 
criterion for the evaluation of the care situation. The aims of 
this examination are to identify predictors of caregiver burden 
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Einleitung
Demenz ist eine der zentralen Herausforderungen für die Gesund-
heitsversorgung aktueller und zukünftiger Gesellschaften. Epide-
miologischen Studien zufolge leben in Deutschland derzeit 1,7 Mio. 
Menschen mit Demenz (MmD), mit jährlichen 300 000 Neuerkran-
kungen. Die Prognosen bis 2050 sagen einen Anstieg auf 3 Mio. 
MmD voraus [1].

Demenz ist eine der wesentlichsten Ursachen für eine Pflegebe-
dürftigkeit im Alter [2]. Zudem steigt der Pflegebedarf der MmD 
aufgrund des progredienten Verlaufs der Erkrankung kontinuier-
lich an. Die Pflege der MmD wird überwiegend von pflegenden An-
gehörigen (pA) geleistet. Aktuelle Schätzungen gehen von einem 
Anteil von 70 % der MmD aus, die zu Hause von ihren pA versorgt 
werden [2]. Aufgrund dieser Tatsache werden pA auch als „Deutsch-
lands größter Pflegedienst“ bezeichnet [3]. PA sind dabei in der 
Regel die Kinder oder (Ehe-)Partner/innen der MmD [4, 5]. Zudem 
sind pA häufig weiblichen Geschlechts [2, 3].

Der im Laufe der Erkrankung zunehmende Pflegebedarf stellt 
für die pA häufig eine Belastung dar [6]. Diese Pflegebelastung kann 
physische, emotionale, ökonomische und soziale Aspekte beinhal-
ten [5] und wird dementsprechend durch unterschiedliche Einfluss-
faktoren bestimmt. Eine dauerhaft hohe Pflegebelastung kann sich 
negativ auf die Lebensqualität und den gesundheitlichen Zustand 
der pA auswirken [6, 7]. PA von MmD werden deshalb auch als der 
„unsichtbare zweite Patient“ bezeichnet [4].

In der nationalen und internationalen Fachliteratur konnten ver-
schiedene Einflussfaktoren auf die Pflegebelastung identifiziert 
werden. Als direkt krankheitsbezogene Einflussfaktoren auf die 
Pflegebelastung erwiesen sich eine Verschlechterung der kogniti-
ven Fähigkeiten [8–10], psychologische und verhaltensbezogene 
Symptome (englisch: behavioral and psychological symptoms 
(BPSD)) [5, 9, 11, 12] sowie eine Verschlechterung der selbststän-
digen Durchführung von Alltagsaktivitäten (englisch: (instrumen-
tal) activities of daily living (ADL/IADL)) [5, 9, 12, 13]. In diesem Zu-
sammenhang zeigte sich, das v. a. die aufgewendete informelle 
Pflegezeit eine wichtige Rolle spielen kann [8–10, 13]. Dies bezieht 
sich auf die Unterstützung bei Aktivitäten des täglichen Lebens 
(ADL), die Unterstützung bei instrumentellen Aktivitäten des täg-
lichen Lebens (IADL) sowie die reine Beaufsichtigungszeit (englisch: 
supervision). Bei ADL handelt es sich unter anderem um Ankleiden, 

Körperpflege oder Nahrungsaufnahmen, bei IADL mitunter um 
Nahrungszubereitung, Einnahme von Medikamenten oder Einkau-
fen. Aus soziodemografischer Sicht zeigte sich, dass das Geschlecht 
der MmD [13, 14], das Alter [14] und das Geschlecht der pA 
[10, 12, 14, 15] sowie die Stellung von MmD und pA zueinander 
[5, 9, 16] einen Einfluss auf die Pflegebelastung haben können, 
wobei Studien hier teilweise zu unterschiedlichen Ergebnissen kom-
men. Weiterhin wurden ein niedriges Bildungsniveau der pA 
[9, 12, 14], die Erwerbssituation [9, 14, 17], eine schwierige finan-
zielle Situation [9, 10, 12, 14] sowie das Zusammenleben mit dem 
MmD [9, 12] als Einflussfaktoren auf die Pflegebelastung identifiziert. 
Der Wohnort (städtisches oder ländliches Gebiet) sowie das Alter der 
MmD wurden hinsichtlich des Einflusses auf die Pflegebe lastung un-
tersucht, erwiesen sich jedoch in bisherigen Studien als keine signi-
fikanten Prädiktoren [14]. Depressivität und eine schlechte mentale 
Gesundheit [9, 10, 12, 13] sowie soziale Isolation [8, 9] gelten sowohl 
als Einflussfaktor wie auch als Outcome der Pflegebelastung.

Ziel dieser Untersuchung ist es, die zentralen Einflussfaktoren 
auf die Pflegebelastung im Rahmen einer überregionalen Studie 
explorativ zu untersuchen. Die Vorauswahl der Einflussfaktoren lei-
tet sich aus den Ergebnissen der zuvor genannten Studien ab.

Zudem soll die Veränderung der Pflegebelastung über einen 
Zeitraum von 12 Monaten untersucht werden. Aufgrund des pro-
gredienten Verlaufs der Erkrankung, der mit einer Verschlechte-
rung krankheitsspezifischer Symptome einhergeht, und vor dem 
Hintergrund des damit verbundenen steigenden Pflegebedarfs wird 
davon ausgegangen, dass auch die Pflegebelastung kontinuierlich 
ansteigt. Zudem wird die Hypothese aufgestellt, dass die Pflege-
belastung in den 3 Schweregraden unterschiedlich stark ansteigt.

Methodik

Studiendesign und Studienpopulation
Der Bayerische Demenz Survey (BayDem) ist eine überregionale 
Längsschnittstudie, die in 3 Regionen in Bayern durchgeführt 
wurde [18]. Die 3 Regionen Dachau, Erlangen(-Höchstadt) und Kro-
nach stellen verschiedene demografische und sozioökonomische 
Gebiete mit unterschiedlichen Bevölkerungsentwicklungen dar. 
Dachau erlebt auf Basis von Bevölkerungsprognosen in den nächs-

and to analyze the course of the caregiver burden over a 12 
months period.
Methods The Bavarian Dementia Survey (BayDem) is a supra-
regional, longitudinal study carried out at 3 different sites in 
Bavaria, Germany. Participants were people with dementia 
(pwd) as defined by ICD-10 and their informal caregivers. Data 
was collected by standardized face-to-face interviews in coope-
ration with local actors. For statistical analysis, a multiple re-
gression as well as a mixed ANOVA (Analysis of Variance) and 
repeated measures ANOVAs were used.
Results In this analysis, 295 pwd and 276 caregivers were stu-
died. Key factors influencing caregiver burden were gender of 
the pwd, behavioral and psychological symptoms and a decline 

of everyday functioning of the pwd as well as gender of the 
informal caregivers, their relation to the pwd and if they live at 
the same household as the pwd. Analysis showed a significant 
main effect of time over the course of the caregiver burden.
Conclusion A permanent high caregiver burden can cause 
health problems for the caregivers. However, caregivers can be 
supported according to the specific factors of the caregiver 
burden. One approach in order to support caregivers could be 
a combination of pharmacological and non-pharmacological 
interventions for the treatment of disease-specific symptoms 
and an empowerment as well as the provision of support ser-
vices for the caregivers. Furthermore, tailored services for spe-
cific target groups can be meaningful.
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ten 20 Jahren ein starkes Bevölkerungswachstum. In Erlangen ist 
die Bevölkerungsentwicklung auf einem stabilen Niveau. In Kro-
nach werden die Einwohnerzahlen in den nächsten 20 Jahren stark 
zurückgehen [19]. Durch Einbeziehung der Städte und Landkreise 
wurden in jeder der 3 Regionen sowohl urbane als auch ländliche 
Gebiete berücksichtigt. Die Einteilung der Wohnorte aller Teilneh-
menden in städtisch (kreisfreie Großstadt, städtischer Kreis) und 
ländlich (ländlicher Kreis mit Verdichtungsansätzen, dünn besie-
delter ländlicher Kreis) erfolgte durch das Bundesinstitut für Bau , 
Stadt  und Raumforschung (BBSR) [18]. Teilnehmer/innen waren 
MmD (definiert nach ICD-10, F00–F03), die von ihren pA zuhause 
versorgt wurden, wie auch die pA selbst. Bei 19 MmD gab es keinen 
pA, sodass in diesen Fällen eine professionelle Pflegekraft befragt 
wurde.

Rekrutierung und Follow-up
Um den unterschiedlichen Zugangswegen von MmD zu Maßnahmen 
der Demenzversorgung Rechnung zu tragen, erfolgte die Rekrutie-
rung der Teilnehmer/innen über vielfältige Einrichtungen (Beratungs-
stellen (11 rekrutierte MmD), niedergelassene Ärzte und Therapeuten 
(48), medizinische Versorgungszentren (11), Gedächtnisambulanzen 
(153), Pflegedienste (42), geriatrische Rehabilitationseinrichtungen 
(57), ehrenamtliche Dienste (5) und Krankenhäuser (37)). Hierfür wur-
den die lokalen Akteure identifiziert und konzeptionell sowie organi-
satorisch eingebunden. Dabei waren die lokalen Akteure für die Rek-
rutierung und Aufklärung der Teilnehmenden sowie die Terminver-
einbarungen und Durchführungen der Befragungen zuständig. Die 
Datenerhebung erfolgte durch geschulte Befrager/innen in Form von 
standardisierten persönlichen Interviews im häuslichen Umfeld. Die 
Daten wurden gemäß den internationalen Standards nach ICHOM bei 
Studieneinschluss (t0), nach 6 Monaten (t6) sowie nach 12 Monaten 
(t12) erhoben [20].

Datenschutz
Die MmD und deren pA wurden vor Studieneinschluss umfassend auf-
geklärt. Schriftliche Einverständniserklärungen wurden von den Teil-
nehmer/innen oder deren gesetzlichen Vertreter/innen 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
Soziodemografische Daten der MmD und der pA wurden erhoben. 
Die kognitive Funktion wurde mit dem Mini-Mental-Status-Test 
(MMST) erfasst [21]. Bei dem MMST handelt es sich um ein Scree-
ningtool, das eine Einschätzung der kognitiven Fähigkeiten auf Basis 
von 9 kognitionsbezogenen Aufgabenkategorien und eines ab-
schließenden Scores (0 = schwerste kognitive Einschränkungen, 
30 = keine kognitiven Einschränkungen) ermöglicht. Der Schwere-
grad der Demenz wurde auf Basis dieses Scores in Anlehnung an 
nationale und internationale Studien und Leitlinien in folgende Ka-
tegorien unterteilt: > 26 = keine kognitiven Einschränkungen, 
18–26 = leichte Demenz, 10–17 mittelschwere Demenz, < 10 =  
schwere Demenz [22–24]. Die Aktivitäten des täglichen Lebens 
(ADL-IADL) wurden mit dem Instrument Alzheimer’s Disease Coope-

rative Study Group – Activities of Daily Living Inventory (ADCS-ADL)[25] 
erfasst. Darin wird ein Score zur Einschätzung der Beeinträchtigung 
bei (instrumentellen) Aktivitäten des täglichen Lebens (ADL/IADL) 
(0 = größtmögliche Beeinträchtigung, 78 = keine Beeinträchtigung) 
gebildet. Psychologische und verhaltensbezogene Symptome 
(BPSD) werden mit dem Neuropsychiatrischen Inventars (NPI)[26] 
erhoben. Im NPI werden sowohl der Schweregrad als auch die Häu-
figkeit der Symptome erfragt und in einem Score von 0 bis 144 
(0 = keine Auffälligkeiten, 144 = starke Auffälligkeiten) abgebildet. 
Die Inanspruchnahme von Versorgungsleistungen wurde mit dem 
Resource Utilization in Dementia (RUD) [27] erhoben. Mitunter wer-
den hiermit die aufgewendete informelle Pflegezeit (Hilfe bei ADL, 
Hilfe bei IADL, Beaufsichtigung) sowie die berufliche Situation der 
Pflegepersonen abgefragt. Die Belastung der pA wurde mit der 
Häuslichen Pflege-Skala (HPS-kurz) [28, 29] bewertet. Die kurze Ver-
sion beinhaltet 10 Items, um die subjektive Pflegebelastung der pA 
zu messen. Ein höherer der Score auf der Skala von 0 bis 30 bedeu-
tet eine höhere Pflegebelastung. Die genannten Erhebungsinstru-
mente sind weit verbreitet und für den Einsatz bei MmD validiert 
[27, 28, 30–32].

Statistische Analyse
MmD mit einem MMST-Wert < 26 wurden in den statistischen Ana-
lysen nicht berücksichtigt. Die analysierte Studienpopulation 
wurde hinsichtlich des Schweregrads der Demenz zum Zeitpunkt 
t0 stratifiziert. Alle Variablen wurden mit dem Shapiro-Wilk-Test 
auf Normalverteilung getestet. Deskriptive Statistiken (Mittelwer-
te, Standardabweichungen und Prozente) der Variablen wurden 
zum Zeitpunkt t0 beschrieben. Ein multiples Regressionsmodell 
wurde für den Zeitpunkt t0 zur Analyse der Einflussfaktoren auf die 
Pflegebelastung gerechnet. Variablen mit einer statistisch signifi-
kanten Korrelation auf Basis des Pearsons Korrelationskoeffizienten 
(p < 0,05) wurden in das Modell einbezogen. Es wurde keine Multi-
kollinearität zwischen den unabhängigen Variablen festgestellt. 
Subgruppenanalysen hinsichtlich der Variablen „Geschlecht der 
MmD“ sowie „Geschlecht der pA“ wurden mit dem Kruskal-Wallis-
Test vorgenommen. Zur Untersuchung des Verlaufs der Pflegebe-
lastung wurde eine mixed ANOVA (englisch: Analysis of Variance – 
Varianzanalyse) gerechnet. Aufgrund der unterschiedlichen Fall-
zahl in den 3 Schweregradgruppen wurden Sensitivitätsanalysen 
vorgenommen. So wurde der Verlauf der Pflegebelastung in der 
gesamten Stichprobe sowie separat in den 3 Schweregraden der 
Demenz mittels einfaktorieller ANOVAs mit Messwiederholungen 
untersucht. Die Daten wurden mittels SPSS Software, Version 21 
(International Business Machines Corporation (IBM), Armonk, New 
York, USA) analysiert und ausgewertet.

Ergebnisse
295 MmD und 276 pA wurden zwischen 2015–2017 zu mehreren 
Erhebungszeitpunkten untersucht und im Rahmen dieser Analyse 
entsprechend ihres Schweregrads zu Studienbeginn stratifiziert.

▶tab. 1 zeigt die Baseline-Charakteristika der MmD und ihrer 
pA. Der überwiegende Anteil der informellen Pflege über alle 
Schweregrade hinweg wurde von Frauen (69,6 %) und hinsichtlich 
der Stellung zum MmD von (Ehe-)Partner/innen (46,0 %) geleistet. 
Das Alter der pA zeigte einen Durchschnittswert von 62,57 Jahren.
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Aufgrund fehlender signifikanter Korrelationen wurden das Alter 
der pA, der Bildungsgrad der pA, das Einkommen der pA, der Zeit-
aufwand für die Pflege (Hilfe bei ADL, Hilfe bei IADL, Beaufsichti-
gung) sowie der Wohnort (Stadt oder Land) nicht in die Regression 
eingeschlossen. Wegen fehlender Werte bei mindestens eine der 
eingeschlossenen Variablen reduziert sich die Fallzahl in der Regres-
sion auf n = 244. Als Ergebnis der multivariaten Analyse konnte fol-
gende Einflussfaktoren auf die Pflegebelastung mit einer signifi-
kanten Korrelation (p < 0,05) identifiziert werden (▶tab. 2): Als 

Folge der Krankheitsprogression haben psychologische und ver-
haltensbezogenen Symptome (BPSD) der MmD sowie eine Ver-
schlechterung der Funktionsfähigkeit im Alltag (ADL/IADL) einen 
signifikanten Einfluss auf die Pflegebelastung. Zudem hat das Ge-
schlecht der MmD einen signifikanten Einfluss auf die Pflegebelas-
tung. So sind pA von Frauen verglichen mit den pA von Männern 
um 2,2 Punkte auf der HPS stärker belastet. Subgruppenanalysen 
zeigten, dass dies jedoch nur dann gilt, wenn auch die pA selbst 
Frauen sind (▶tab. 3). Männer, die Frauen pflegen, sind geringer 

▶tab. 2 Einflussfaktoren auf die Pflegebelastung.

Korrigiertes R2 sf p n

0,311 6,536  < 0,001 244

Variable B SF p KI

Konstante  − 7,038 5,443 0,197 ( − 17,763) − 3,687

Faktoren der Menschen mit Demenz

Alter 0,111 0,057 0,051 ( − 0,001) − 0,223

Geschlecht (w) 2,167 1,013 0,033 0,171–4,163

Leichte kognitive Einschränkungen (MMST-Score) 0,652 1,437 0,65 ( − 2,178) − 3,482

Mittelschwere kognitive Einschränkungen (MMST-Score) 0,162 1,366 0,906 ( − 2,529) − 2,852

Schwere kognitive Einschränkungen (MMST-Score) ( * Referenz)

Psychologische und verhaltensbezogene Symptome (NPI-Score) 0,12 0,022  < 0,001 0,076–0,164

Funktionsfähigkeit im Alltag (ADCS-ADL-Score)  − 0,066 0,027 0,016 ( − 0,119)-(0,013)

Faktoren der pflegenden Angehörigen

Geschlecht (w) 4,773 1,04  < 0,001 2,724–6,823

Kinder als pflegende Angehörige 2,445 1,199 0,043 0,083–4,808

Erwerbstätigkeit 1,534 1,063 0,15 ( − 0,561) − 3,630

Gemeinsamer Haushalt 4,113 1,31 0,002 1,531–6,694

R2 = R-Quadrat, SF = Standardfehler, p = p-Wert, n = Fallzahl, B = Regressionskoeffizient, KI = Konfidenzintervall, MMST = Mini Mental Status Test, 
NPI = Neuropsychiatrisches Inventar, ADCS-ADL = Alzheimer’s Disease Cooperative Study Group – Activities of Daily Living Inventory

▶tab. 3 Analyse der Pflegebelastung in Bezug auf Paarungen des Geschlechts der Menschen mit Demenz und des Geschlechts der pflegenden Angehö-
rigen zu t0.

Geschlecht pflegende 
Angehörige

Geschlecht Menschen 
mit Demenz

MR n p
Po

st
-H

oc
-T

es
ts

 *

Frau pflegt Mann vs. 
Frau pflegt Frau

z  − 2,043

Frau

Frau 165,73 74

 < 0,001

p 0,247

d 0,303

Frau pflegt Mann vs. 
Mann pflegt Frau

z 4,016

Mann 141,95 112

p  < 0,001

d 0,624

Frau pflegt Mann vs. 
Mann pflegt Mann

z  − 1,013

p 1,000

d 0,182

Mann

Frau 94,39 70

Frau pflegt Frau vs. 
Mann pflegt Frau

z  − 5,505

p  < 0,001

d 1,033

Frau pflegt Frau vs. 
Mann pflegt Mann

z  − 2,004

Mann 118,88 13

p 0,270

d 0,440

Mann pflegt Frau vs. 
Mann pflegt Mann

z 1,043

p 1,000

d 0,231

MR = Mittlerer Rang, n = Anzahl, p = p-Wert, z = z-Wert, d = Cohen’s d  * Signifkanzwerte wurden von der Bonferroni-Korrektur angepasst
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belastet, als Männer, die Männer pflegen oder als weibliche pA ge-
nerell. Die Ergebnisse bestätigten sich auch in der Subgruppenana-
lyse adjustiert nach Schweregrad der Demenz sowie der Stellung 
zum MmD. Das Geschlecht der pA sowie die Stellung der pA zum 
MmD sind weitere signifikante Einflussfaktoren. Weibliche pA sind 
um 4,8 Punkte auf der HPS stärker belastet als männliche pA, 
zudem sind Kinder als pA um 2,5 Punkte höher belastet als pflegen-
de (Ehe-)Partner/innen. Weiterhin wirkt sich das Zusammenleben 
mit dem MmD auf die Pflegebelastung aus. PA, die mit dem MmD 
im selben Haushalt leben sind signifikant höher belastet, als pA, die 
den Haushalt nicht mit dem MmD teilen. Das Alter der MmD, die 
kognitive Leistungsfähigkeit der MmD sowie eine Erwerbstätigkeit 
der pA hatten im Regressionsmodell keinen signifikanten Einfluss 
auf die Pflegebelastung.

Über einen Zeitraum von 12 Monaten erhöhte sich die mittlere 
Pflegebelastung in der gesamten Studienpopulation um 0,74 Punk-
te auf der Häuslichen Pflege-Skala (▶tab. 4). Auf Basis der mixed 
ANOVA konnte ein signifikanter Haupteffekt der Zeit identifiziert 
werden (F (2, 260) = 7,191, p = 0,001, partielles η² = 0,052). Es konn-
te keine statistisch signifikante Interaktion zwischen der Zeit und 
dem Schweregrad der Demenz festgestellt werden (F (4, 
260) = 0,841, p = 0,500, partielles η² = 0,013). Zudem zeigte sich 
kein signifikanter Haupteffekt der Gruppe (Schweregrad der De-
menz) (F (2, 130) = 0,361, p = 0,698, partielles η² = 0,006). Sensiti-
vitätsanalysen fanden auf Basis einfaktorieller ANOVAs mit Mess-
wiederholungen statt. Post-Hoc-Tests bezogen auf die gesamte 
Stichprobe zeigten, dass sowohl die Veränderung der Pflegebelas-
tung zwischen t0 und t6 ( − 1,56 Punkte, p = 0,023), als auch zwi-
schen t6 und t12 ( + 2,31 Punkte, p < 0,001) signifikant waren. 
Zudem zeigte sich, dass die Pflegebelastung in der Gruppe der pA 
von Menschen mit schwerer Demenz über 12 Monate am stärks-
ten angestiegen ist (Differenz von t0 und t12 = 3,60 Punkte, Haupt-
effekt der Zeit: F (2, 28) = 4,914, p = 0,015, partielles η² = 0,260). 
Der Anstieg zwischen t6 und t12 um 3,94 Punkte war dabei signi-
fikant (p = 0,026). Bei den pA von Menschen mit leichter Demenz 
fiel der Anstieg der Pflegebelastung über 12 Monate am gerings-
ten aus (Differenz von t0 und t12 = 0,20 Punkte, Haupteffekt der 
Zeit: F (2, 168) = 4,383, p = 0,014, partielles η² = 0,050) (▶tab. 4). 
Die Fallzahl bei der Analyse des Verlaufs der Pflegebelastung über 
12 Monate reduziert sich aufgrund fehlender Angaben (19) oder 
aufgrund von Dropouts auf n = 133. Gründe für die Dropouts waren 
Tod (56), hoher Zeitaufwand für die Befragung (13), emotionale 
Belastung durch die Studienteilnahme (16), keine Krankheitsein-
sicht (9), kein Interesse/keine Motivation (13), Verschlechterung 
der gesundheitlichen Situation des Angehörigen (12), Umzug au-
ßerhalb des Studiengebiets und keine Telefonbefragung erwünscht 
(2), Verweigerung ohne Angabe eines spezifischen Grunds (5), an-
dere Gründe (3) oder Verdachtsdiagnose konnte nicht bestätigt 
werden (23).

Diskussion
Ziel der vorliegenden Analyse war es, zentrale Einflussfaktoren auf 
die Pflegebelastung zu identifizieren. Die Untersuchung hat dabei 
deutlich gemacht, dass die Pflegebelastung sowohl von krankheits-
bezogenen als auch von soziodemografischen Einflussfaktoren der 
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MmD und der pA bestimmt wird und es sich somit um ein multi-
faktorielles Konstrukt handelt [14].

Den wesentlichen Einfluss auf die Pflegebelastung haben krank-
heitsbezogene Faktoren – also eine Zunahme der psychologischen 
und verhaltensbezogenen Symptome (BPSD) sowie eine Verschlech-
terung der Funktionsfähigkeit im Alltag (ADL/IADL) bezogen auf die 
MmD. Die Analyse steht hier im Einklang mit den Ergebnissen natio-
naler und internationaler Studien [5, 9–13, 22]. Cheng sieht eine Er-
klärung für die starke Belastung durch psychologischen und verhal-
tensbezogenen Symptome (BPSD) darin, dass sie sich negativ auf die 
emotionale Verbindung zwischen dem MmD und dem pA auswir-
ken. Dies liege daran, dass psychologischen und verhaltensbezoge-
nen Symptome (BPSD) unvorhersehbar, störend und schwer zu be-
wältigen sind. Zudem könnten sie bei den pA das Gefühl von Scham 
oder Erniedrigung hervorrufen [11]. Haro et al. sowie Hager et al. 
konnten in ihren Studien feststellen, dass die informelle Pflegezeit 
im Zusammenhang mit einer Verschlechterung der Funktionsfähig-
keit im Alltag (ADL/IADL) signifikant ansteigt [13, 22]. Auf Basis die-
ses steigenden Pflegeaufwands erklärt sich der Einfluss der ver-
schlechterten Funktionsfähigkeit im Alltag auf das subjektive Belas-
tungsempfinden. Cheng führt zudem an, dass psychologische und 
verhaltensbezogene Symptome (BPSD) die Schwierigkeiten im Zu-
sammenhang mit der Unterstützung der MmD bei den Aktivitäten 
des täglichen Lebens, zusätzlich verstärken [11].

Zwei zentrale soziodemografische Einflussfaktoren auf die Pfle-
gebelastung in der Analyse stellen insbesondere das Geschlecht 
der pA, aber auch das Geschlecht der MmD dar. Frauen als pA zeig-
ten in der Analyse ein signifikant höheres subjektives Belastungs-
empfinden als männliche pA. Dies ist insofern hervorzuheben, als 
dass der größte Teil der informellen Pflege im Bereich der Demenz 
von Frauen erbracht wird [2, 3]. Eine mögliche Ursache für die stär-
kere Belastung weiblicher pA liegt in traditionellen Rollenbildern 
verankert. Studien zeigen, dass von Frauen eher erwartet wird, die 
Rolle der pA einzunehmen, obwohl diese häufig das Gefühl haben, 
auf die Aufgabe nicht gut vorbereitet zu sein und nicht genug zu 
wissen [33]. Wird die Pflege allerdings aus einem Gefühl der Ver-
pflichtung heraus übernommen, ist die Belastung deutlich höher, 
als wenn andere Motive, wie bspw. Zuneigung, ausschlaggebend 
sind [34]. Das Geschlecht der pA als Einflussfaktor zeigte sich auch 
in vorangegangenen Studien [10, 12, 14, 15]. Gleichwohl war das 
Geschlecht der pA in 2 von 4 Studien aus dem Review von Gräßel 
und Adabbo [14] kein signifikanter Prädiktor der Pflegebelastung. 
Auch das Geschlecht der MmD war in diesen Studien kein signifi-
kanter Einflussfaktor. Diese Ergebnisse stehen im Kontrast zu un-
serer Auswertung, die zeigte, dass pA von Frauen mit Demenz 
höher belastet sind als solche, die Männer pflegen. Die Subgrup-
penanalyse zeigte jedoch, dass dies nur dann gilt, wenn auch die 
Pflege von Frauen übernommen wird. Während Frauen, die Frauen 
pflegen, in den paarweisen Vergleichen am stärksten belastet sind, 
sind Männer, die Frauen pflegen, am geringsten belastet. Dies 
würde die These unterstützen, dass Frauen die Pflege eher aus einer 
auf traditionellen sozialen Normen beruhenden moralischen Ver-
pflichtung oder einer gesellschaftlichen Erwartungshaltung über-
nehmen. Männer hingegen, würden die Pflegeaufgaben als eine 
Art Job begreifen, bei dem sie Probleme lösen und Aufgaben be-
wältigen können, die ihnen eine Art von Stolz für ihre getätigte Ar-
beit vermitteln [33]. Eine alternative Erklärung könnte jedoch auch 

darin liegen, dass Männer dem eigenen Belastungsempfinden sel-
tener (verbal oder non-verbal) Ausdruck verleihen [33].

In soziodemografischer Hinsicht konnte darüber hinaus der si-
gnifikante Einfluss der Stellung der pA zum MmD nachgewiesen 
werden. Wird die Pflege von den Kindern der MmD erbracht, ist die 
Belastung deutlich höher als bei (Ehe-)Partner/innen oder anderen 
Verwandten. Die Resultate bestätigen hier die Erkenntnisse voran-
gegangener Studien [5, 9, 16]. Eine mögliche Ursache für die hö-
here Belastung der Kinder von MmD könnte in einer wahrgenom-
menen Doppelbelastung und dadurch bedingten mangelnden Aus-
gleichsmöglichkeiten begründet liegen, die durch die Erziehung 
eigener Kinder und die Pflege der Eltern entsteht [5, 35]. Springate 
und Tremont sowie Wennberg et al. haben zudem gezeigt, dass 
jüngere pA einen größeren direkten Einfluss der Pflege auf das ei-
gene Leben sowie ein höheres Schuldempfinden berichteten als äl-
tere pA [33, 35].

Die Analyse hat zudem deutlich gemacht, dass das Zusammen-
leben mit dem MmD im selben Haushalt ein bedeutsamer Faktor 
einer höheren Pflegebelastung ist. Adelman et al. sehen eine Be-
gründung darin, dass die Pflege – durch den gemeinsamen Wohn-
raum und dem dauerhaften Zusammensein – als ein omnipräsen-
ter Zustand wahrgenommen werden kann, der keinen Raum für 
physische und psychische Entlastung lässt [15]. Reed et al. führen 
zudem an, dass sich der gemeinsame Haushalt bei Kindern, die ihre 
demenziell erkrankten Eltern pflegen, aufgrund einer geringeren 
Zeit für eigene Bedürfnisse und einer sozialen Isolation negativ auf 
die Pflegebelastung auswirken kann [5].

In der Verlaufsbetrachtung der Pflegebelastung über 12 Mona-
te zeigte sich, dass die Belastung zum Zeitpunkt t6 in der gesam-
ten Stichprobe sowie separat in allen 3 Schweregraden geringer 
wurde, bevor sie zum Zeitpunkt t12 wieder anstieg. Somit wider-
spricht der Verlauf der Hypothese, dass die Pflegebelastung konti-
nuierlich ansteigt. Die Hypothese, dass die Belastung in den 3 
Schweregraden unterschiedliche stark ansteigt, konnte auf Basis 
der statistischen Analysen ebenfalls nicht belegt werden. Con de-Sala 
et al. stellten hierzu fest, dass auch vorherige Studien sehr unter-
schiedliche Ergebnisse zeigen, da sowohl Erhöhungen, Verminde-
rungen als auch Stabilisierungen der Pflegebelastung im Zeitver-
lauf berichtet wurden [9].

Eine Verringerung der Pflegebelastung nach 6 Monaten könnte 
damit zusammenhängen, dass die pA im Zuge der Pflege Bewälti-
gungsstrategien (Coping-Strategies) ausgebildet haben [36]. Hier-
durch erklärt sich jedoch nicht, weshalb die Belastung in allen 3 
Schweregraden ähnlich verläuft, da die pA entsprechend des 
Schweregrads bereits eine unterschiedlich lange Zeit mit der Er-
krankung und der Pflege konfrontiert waren. Auch die Nutzung 
entlastender Angebote könnte zu einer Verringerung der Pflege-
belastung zu t6 geführt haben. Zweifelhaft ist jedoch, weshalb die 
Belastung dann zu t12 in allen Schweregraden erneut ansteigt. Ein 
Erklärungsansatz dafür, dass die Belastung in allen 3 Schweregra-
den zuerst sinkt und anschließend wieder ansteigt könnte hinge-
gen der sogenannte Hawthorne-Effekt sein [37]. Dieser Effekt be-
sagt, dass sich eine Veränderung (in diesem Fall eine Verbesserung) 
bereits durch das Bewusstsein der Teilnehmenden, an einer Studie 
teilzunehmen und unter Beobachtung zu stehen einstellt. Ein Nach-
lassen des Hawthorne-Effekts könnte darauf hindeuten, dass die 

36



Dietzel N et al. Einflussfaktoren auf die Pflegebelastung … Gesundheitswesen 2020; 82: 30–39

Belastung in den 3 Schweregraden bis zum Zeitpunkt t12 wieder 
anstieg.

Limitationen
Die Rekrutierung der MmD fand über Beratungsstellen, niederge-
lassene Ärzt/innen und Therapeut/innen, medizinische Versor-
gungszentren, Gedächtnisambulanzen, Pflegedienste, ehrenamt-
liche Dienste und Krankenhäuser statt, mit dem Ziel, möglichst 
aussagekräftige Daten zu gewinnen. Nichtsdestotrotz kann eine 
Selektion von Teilnehmer/innen mit spezifischen Versorgungshin-
tergründen nicht ausgeschlossen werden, da es sich um keine Vol-
lerhebung handelte. Kritisch zu diskutieren sind zudem die Grenz-
werte für die Schweregradeinteilung der MmD auf Basis des MMST. 
In Studien wurde festgestellt, dass der MMST insbesondere im Be-
reich über 20 Punkten eine geringe Sensitivität aufweist [38–40]. 
Für die vorliegende Analyse wurde die obere Grenze für die Eintei-
lung der leichten Demenz in Anlehnung an nationale und interna-
tionale Studien und Leitlinien bei 26 Punkten gesetzt [22–24]. Tom-
baugh et al. schlagen für die Kategorisierung der leichten Demenz 
hingegen einen Bereich von 18–23 vor [38]. Durch die vorgenom-
mene Einteilung besteht die Gefahr, dass auch Menschen ohne ko-
gnitive Einschränkungen oder Menschen mit MCI (Mild Cognitive 
Impairment) der Gruppe der leichten Demenz zugeordnet wurden. 
Darüber hinaus könnte die reduzierte Fallzahl bei der Betrachtung 
des Verlaufs der Pflegebelastung durch Dropouts zu Verzerrungen 
geführt haben. Insbesondere die geringe Fallzahl von 15 pA in der 
Gruppe der Menschen mit schwerer Demenz ist hier kritisch zu be-
trachten.

Schlussfolgerungen
Um ein optimales Versorgungsangebot zur Reduzierung der Pfle-
gebelastung bereitzustellen, können die identifizierten Einflussfak-
toren als Orientierungspunkt dienen. Dabei ist es einerseits sinn-
voll, sich auf die beeinflussbaren Faktoren zu konzentrieren. Dies 
bezieht sich in der vorliegenden Analyse auf die krankheitsspezifi-
schen Faktoren – also einer Verschlechterung der Funktionsfähig-
keit im Alltag (ADL/IADL) sowie einer Zunahme herausfordernder 
Verhaltensweisen der MmD. Entsprechend der S3-Leitlinie „De-
menzen“ umfassen die Therapiemöglichkeiten für MmD und ihre 
pA pharmakologische und psychosoziale Interventionen [24]. 
Damit die beeinflussbaren Faktoren sinnvoll behandelt werden kön-
nen, empfiehlt sich in Anlehnung an die Leitlinie eine individuell 
angepasste Kombination aus evidenzbasierten und wirksamen 
nicht-pharmakologischen und pharmakologischen Interventionen 
[41–44]. Ein Beispiel für eine evidenzbasierte psychosoziale Be-
handlungsmaßnahme ist die MAKS-Therapie. Bei MAKS handelt es 
sich um eine multimodale Intervention, die motorische, alltags-
praktische, kognitive und sozial-kommunikative Übungen beinhal-
tet. In einer randomisiert kontrollierten Studie (RCT) konnte nach-
gewiesen werden, dass durch die MAKS-Therapie im Vergleich zu 
einer Kontrollintervention (die „übliche“ Versorgung) bessere Er-
gebnisse hinsichtlich der alltagspraktischen Fähigkeiten und der 
neuropsychiatrischen Symptome erzielt wurden. Die Studie wurde 
dabei in Tagespflegeeinrichtungen durchgeführt [39]. Zusätzlich 
zu den pharmakologischen und psychosozialen Interventionen soll-
ten Maßnahmen ergriffen werden, die einerseits dem „Empower-

ment“ pA dienen und andererseits den Pflegeaufwand reduzieren. 
Ein „Empowerment“ pA kann in Form von Beratungen, Schulungen 
und emotionaler Unterstützung, z. B. in angeleiteten Angehörigen-
gruppen stattfinden [45]. Betreuungsdienste und Tagespflegeein-
richtungen können den Pflegeaufwand reduzieren [46, 47]. Auf 
diese Weise können fehlenden Rückzugsmöglichkeiten durch den 
gemeinsamen Haushalt kompensiert und die Vereinbarkeit des ei-
genen Alltags mit dem Pflegealltag verbessert werden. Gleichwohl 
kann es auch sinnvoll sein, die nicht-beeinflussbaren Faktoren, wie 
das Geschlecht der pA oder die Stellung der pA zum MmD, in die 
Versorgungsplanung einzubeziehen. Dabei könnten gezielte An-
gebote für weibliche pA oder unterschiedlich zugeschnittene An-
gebote, je nachdem, ob es sich bei der Pflegeperson um die Kinder 
oder die Ehepartner der MmD handelt, konzipiert und bereitge-
stellt werden. Dies könnte ein wichtiger Ansatzpunkt sein, um die 
spezifischen Bedürfnisse verschiedener Gruppen von pA stärker zu 
berücksichtigen. An dieser Stelle wäre es notwendig, die aktuelle 
Versorgungssituation und die Angebotsstruktur in Bayern tiefer-
gehend zu beleuchten.
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