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1 Zusammenfassung

Diese Fachexpertise gibt einen Uberblick tber Auswirkungen der Corona-Pandemie fur
Menschen mit Demenz und deren pflegende Angehorige. Die aktuelle Forschung unterliegt
hierbei vielen methodologischen Einschrankungen. Gesicherte, erste Erkenntnisse zeigen,
dass Menschen mit Demenz eine Risikogruppe fur eine erhéhte Ansteckungsgefahr und
schwere Verlaufe der Erkrankung darstellen und eines besonderen Schutzes bedurfen. In
Abhéangigkeit von der Schwere der kognitiven Beeintrachtigung ist die Umsetzung von In-
fektionsschutz und kontaktreduzierenden Mal3nahmen haufig schwer vermittel- und durch-
fuhrbar. Daruber hinaus zeigen sich gesundheitliche Konsequenzen, die z. B. zur allgemei-
nen Verschlechterung des kérperlichen bzw. psychischen Gesundheitszustandes, einer Ver-
schlechterung der Kognition, der Sprache, der Mobilitat und zum Auftreten neuropsychiatri-
scher Symptome fuhren. Zusétzlich hat die Malinahme des Lockdowns zu einem massiven
Einbruch in der Inanspruchnahme gesundheitlicher Leistungen gefuhrt. Von den negativen
Konsequenzen sind im Pflegeheim lebende Menschen mit Demenz starker betroffen als die-
jenigen, die zu Hause leben. Hier konnten Angehorige vieles kompensieren, was aber zu ih-
rer erhohten Belastung und Uberlastung gefuhrt hat. Die korperliche Gesundheit pflegender
Angehoriger von Menschen mit Demenz hat abgenommen, wahrend psychische Symptome
wie Depression, Angstlichkeit, Nervositat und Burnout zugenommen haben. Es werden aber
auch positive Aspekte beschrieben. Die Erkenntnisse verlangen Beachtung bei zukunftigen
MafBnahmen zur Bekampfung der Pandemie, auch unter anderen Rahmenbedingungen, wie
z. B. der Verfugbarkeit von Impfungen und Therapien.

2 Einleitung

Die vorliegende Fachexpertise verfolgt das Ziel, einen Uberblick zum aktuellen Forschungs-
stand uber Auswirkungen der Corona-Pandemie zu beschreiben. Als andauernde Pandemie
mit umfassenden gesamtgesellschaftlichen Auswirkungen wird der Fokus hierbei auf Aus-
wirkungen (a) spezifisch auf Menschen mit Demenz und deren pflegende Angehérige ge-
legt. Hierbei sind nicht die unmittelbaren Folgen der Erkrankung Gegenstand der Betrach-
tung, sondern die mit den Mal3Bnahmen zur Bekampfung der Pandemie assoziierten Auswir-
kungen. Interessant sind hier vor allen Dingen gesundheitliche Konsequenzen fur die Be-
troffenen, die u. a. mit der (Krankheits-)symptomatik, der gesundheitlichen Versorgungssitu-
ation und auch Sterblichkeit assoziiert, aber nicht auf diese beschrankt sind bzw. sein mus-
sen.

Die umfassenden Mal3nahmen zur Bekampfung der Pandemie verlangen ebenfalls eine spe-
zifische Betrachtung der Auswirkungen auf (b) Menschen, die zu Hause bzw. selbst be-
stimmt leben und Menschen, die in stationdren Einrichtungen leben oder auch zeitweise ver-
sorgt werden.



Die Grundlage dieser Expertise sind verschiedene Arten wissenschaftlicher Quellen. Zum ei-
nen erfolgte eine Literatursuche empirischer Untersuchungen zu den Auswirkungen der
Corona-Pandemie auf Menschen mit Demenz und deren Angehérigen mit Hilfe der Daten-
bank PubMed der National Library of Medicine. Daruber hinaus wurden Positionspapiere
verschiedener Fachgesellschaften analysiert, die nicht zwangslaufig auf empirischer Basis
veroffentlicht wurden, aber ausreichend Expertise aufweisen, um das aktuelle Bild der Aus-
wirkungen zu beschreiben. Dieses Vorgehen wurde aufgrund der Dynamik des Geschehens
gewahlt, aufgrund derer Ergebnisse empirischer Forschung zum Teil nur sehr stark zeitver-
zogert verfugbar sind. Daruber hinaus wachst der Erkenntnisstand wochentlich in einem
Mal3e, wie derzeit in kaum einem anderen Gebiet.

Die aktuelle Forschung unterliegt Limitationen, welche bei der Darstellung beachtet werden
mussen. Zuallererst basiert der aktuelle Erkenntnisstand auf der Empirie bis wahrscheinlich
durchschnittlich Mitte des Jahres 2021. Zwischen Durchfuhrung einer Studie und der Verof-
fentlichung nach einem Peer-Review und somit der Verfugbarkeit von Uberpruften Ergebnis-
sen liegt ein entsprechender Zeitraum.

Die Gultigkeit der Ergebnisse bzw. deren Generalisierbarkeit ist durch die Dynamik der Pan-
demie und die Heterogenitat der Mal3nahmen stark eingeschrankt. So wird im Abschnitt
,Verlauf der Pandemie und MalRnahmen” ein kurzer Uberblick tiber den Verlauf in Deutsch-
land gegeben. Aufgrund unterschiedlicher Verlaufe in einzelnen Landern unterscheiden
sich die in Deutschland getroffenen Mal3nahmen zur Pandemiebekampfung in ihrer Ausge-
staltung von denen in anderen Landern (z. B. bei der Definition eines Lockdowns). Selbst in-
nerhalb Deutschlands unterscheiden sich die Ma3nahmen z.B. aufgrund der féderalen
Struktur oder auch Unterschieden zwischen Regionen. Daher lasst sich die Frage nach den
Auswirkungen von Maf3nahmen nur relativ unspezifisch beantworten.

Eine weitere Limitation in der Beantwortung der Frage nach den Auswirkungen liegt in der
Heterogenitat der methodischen Qualitat der Studien. Studien, die einen empirischen Ver-
gleich zwischen der Situation vor der Pandemie und einem (oder mehreren) Zeitpunkt(en)
wahrend der Pandemie ziehen (kénnen), sind selten. Retrospektive Einschatzungen der Aus-
wirkungen der Pandemie unterliegen einem Bias. Ebenso ist es bei Studien tber und mit
Menschen mit Demenz problematisch, dass (auch aufgrund der Pandemie) eine eindeutige,
qualitatsgesicherte Diagnostik der Demenz nicht immer vorliegt, sondern diese z. B. auf
Selbstaussagen bzw. -einschatzungen beruht. Dies ist gerade im Bereich der stationaren Ver-
sorgung bekannt.

Eine gewichtige Einschrankung liegt zudem in der Komplexitat des Pandemiegeschehens.
Unterschiedliche, stark wechselnde Pravalenzen und Inzidenzen, Mutationen des Virus, spe-
zifische Anpassungen der Mal3nahmen, Diskrepanzen zwischen Verordnungen ihrer Umset-
zung, interindividuelle Adharenz in Bezug auf die Mal3nahmen etc. erschweren spezifische
Schlussfolgerungen. Nicht zuletzt haben sich die Pandemie und die Malnahmen zur Be-
kampfung dieser auch auf die Moglichkeit ausgewirkt, empirische Studien durchzufthren.
So hangt die Generalisierbarkeit der einzelnen Ergebnisse von der untersuchten bzw. rekru-
tierten oder verfugbaren Stichprobe ab. Es ist z. B. aufgrund der Kontaktbeschrankungen



nicht auszuschlieBen, dass die gewéahlten Methoden (z.B. Telefonbefragung, Online-Sur-
veys, Panel-Befragungen, Proxy-Befragungen) relevante Zielgruppen nicht erreichen bzw.
einem relevanten Selektions-Bias unterliegen.

Dennoch liegen Studien vor, die Hinweise auf mégliche Auswirkungen der Pandemie geben
oder Auswirkungen valide beschreiben und somit hilfreich bei der Bewertung und Anpas-
sung von Mal3nahmen sein kénnen.

3 Verlauf der Pandemie und MafRnahmen in Deutschland

Am 27. Januar 2020 trat das Coronavirus nach Aussagen des Bundesministeriums fur Ge-
sundheit (BMG) zum ersten Mal in Deutschland auf und bestimmt seitdem einen grof3en Teil
des offentlichen Lebens. Bereits am 12. Februar 2020 wurde eine Strategie zur Vorbeugung
im Bundestag vorgestellt. Diese beruhte im Wesentlichen auf dem Verhindern oder Durch-
brechen von Infektionsketten mit Hilfe von Einreisebeschrankungen und der Isolation infi-
zierter Menschen. Am 11. Marz 2020 stufte die Weltgesundheitsorganisation WHO das welt-
weite Infektionsgeschehen als Pandemie ein, in der die européaische Region zum Epizentrum
geworden war. Es wurden Empfehlungen zur Einddammung des Virus an die Bevolkerung
ausgegeben. Diese beinhalteten im Wesentlichen eine verstarkte Hygiene (haufigeres Han-
dewaschen, Atemhygiene durch das Bedecken von Mund und Nase), die sensiblere Wahr-
nehmung von Symptomen (Husten, Niesen, Fieber) und Abstand zu anderen Personen
(Social Distancing). Als besondere Risikogruppen fur die Erkrankung wurden altere Men-
schen, chronisch Kranke, Schwangere sowie das Medizin- und Pflegepersonal identifiziert.

Am 9. Méarz 2020 wurden Burgerinnen und Burger aufgerufen, Kontakte zu reduzieren, ab
dem 10. Marz wurden Gro3veranstaltungen abgesagt, ab dem 22. Marz 2020 wurden umfas-
sende Regeln aufgestellt (Erster Lockdown): Einschrankung der Mobilitat (moglichst zu
Hause bleiben und nur notwendige Besorgungen machen), Abstand halten im sozialen Kon-
takt, Einschrankung der sozialen Kontakte (drauf3en max. eine Person treffen; keine Feiern),
Einschrankungen des offentlichen Lebens (SchlieBung von Restaurants, Kinos, Dienstleis-
tungsbetrieben). Diese dauerten bis zum 3. Mai 2020 an. Fur den Bereich der Versorgung in
Alten- und Pflegeheimen wurden bundesweite und landerspezifische Verordnungen zur
Verhinderung der Verbreitung des Coronavirus erlassen, die u. a. die Verpflichtung zur Er-
stellung von Hygieneplanen und Besuchsverbote/ -regelungen umfassten. Diese werden
seitdem kontinuierlich angepasst (https://www.biva.de/corona-im-pflegeheim/besuchsein-
schraenkungen-in-alten-und-pflegeheimen-wegen-corona/ ).

Mit der breiten Verfugbarkeit von Tests auf das Coronavirus und Antikorpertests ab Mai
2020 wurde das Testen zu einer wichtigen MafBnahme, um Infektionen fruhzeitig zu erken-
nen und die Verbreitung des Virus einzuschréanken. Das Testen ermoglichte gleichzeitig
mehr soziale Kontakte und gesellschaftliches Leben. Im Herbst 2020 stiegen die Inzidenzen
weiter an und Antigenschnelltests wurden in Pflegeeinrichtungen und Krankenhausern sys-
tematisch eingesetzt, zum 15. Oktober wurde eine nationale Teststrategie verabschiedet.
Aufgrund der immer schneller steigenden Infektionszahlen wurde am 2. November 2020 der
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sogenannte ,Lockdown Light” beschlossen, der vom 13. Dezember 2020 bis in den Mai
2021 andauerte. Am 21. Dezember 2020 wurde der erste Impfstoff gegen das Coronavirus
zugelassen. Gemal der nationalen Impfstrategie wurde offiziell ab 28. Dezember 2020 zu-
erst den Risikogruppen ein Impfangebot gemacht. Impfen wurde somit eine weitere Saule in
der Pandemiebekdmpfung. Im Jahr 2021 war die Pandemie durch das Auftreten verschiede-
ner Virusmutationen, erneute Wellen, ansteigende Inzidenzen und Adjustierung der Impf-
empfehlungen gepragt. Zum Zeitpunkt dieses Berichts wird von der 4. Infektionswelle ge-
sprochen und den drohenden Auswirkungen der Omikron-Mutation des Virus auf das Pan-
demiegeschehen. Die Entwicklung seit Sommer 2021 spiegelt sich noch nicht in der empiri-
schen Evidenz wider.

4 Risikogruppen in der Pandemie

Seit Beginn der Pandemie wurden éaltere Menschen als Risikogruppe definiert, weil die
Wahrscheinlichkeit, nach einer Infektion mit dem Virus schwer zu erkranken besonders bei
alteren Menschen erhoht ist. Zum Schutz dieser Bevolkerungsgruppe wurden deshalb be-
sondere Mal3nahmen angewandt.

Ein erster Scoping Review Uber die wissenschaftliche Literatur zu den Auswirkungen der
Corona-Pandemie wurde um die Jahreswende 2020/2021 veroffentlicht [1]. Die Analyse ori-
entiert sich am Rahmenkonzept fur ein Public-Health-Monitoring der Bevolkerung ab 65 Jah-
ren. Es wurden unterschiedliche Faktoren und deren Beziehung zur Pandemie betrachtet.
Zu diesen gehoren personliche Faktoren, wie die individuelle korperliche und seelische Ge-
sundheit, kérperliche und kognitive Fahigkeiten sowie das Gesundheitsverhalten. Einbezo-
gen wurden aber auch Aktivitat bzw. Teilhabe sowie Faktoren des Lebensumfeldes (Ge-
sundheitsversorgung, pflegerische Versorgung, physische und soziale Umgebung). Hier
wurde bereits gezeigt, dass Menschen mit Demenz im Zusammenhang mit der Pandemie
eine besondere Risikogruppe darstellen und die Pandemie besondere Auswirkungen auf ih-
ren Gesundheitszustand hat. Spezifisch wurde ein negativer Effekt auf die Kognition be-
schrieben. AuRerdem wurden Schwierigkeiten bei der Umsetzung von Mal3nahmen zur Be-
kampfung der Pandemie beschrieben, die mit kognitiven Einschrankung einhergehen. Der
Zusammenhang zwischen Demenz und Mortalitat wurde als unklar beschrieben. Es wurde
auf Schwierigkeiten im (pflegerischen) Umgang von Menschen mit Demenz hingewiesen.

Daruber hinaus wurde die Gruppe von Menschen mit Demenz jedoch nicht spezifisch unter-
sucht. Da diese aber eine Teilgruppe der alteren Bevolkerung ist, ist davon auszugehen,
dass auch andere im Review beschriebene Faktoren relevant fur Menschen mit Demenz
sind. Hierzu zahlen u. a. das erhéhte Infektionsrisiko in der stationaren Versorgung, die Ver-
schlechterung des allgemeinen Gesundheitszustandes durch koérperliche Inaktivitat oder
Nichtinanspruchnahme von bzw. erschwertem Zugang zu Versorgungsleistungen, ver-
mehrte soziale Isolation und Einsamkeit, weniger soziale Kontakte und Altersdiskriminierung.



5 Auswirkungen der Pandemie auf selbstandig lebende Menschen mit De-
menz

Auf Bevolkerungsebene zeigte sich ersten Reviews und empirischen Untersuchungen zu-
folge keine Zunahme signifikanter psychischer Probleme zu Beginn der Pandemie [2-4]. Spe-
zifische Untersuchungen der Auswirkung der Pandemie mit und Uber an Demenz erkrankte
Menschen in Deutschland sind selten.

Mitglieder der International Dementia Alliance (IDEAL), einer europaischen Expertengruppe
fur Versorgung, beschreiben in einer Ubersichtsarbeit die Erfahrungen aus sechs europai-
schen Landern [5]. Diese gehen allerdings nicht spezifisch auf die Auswirkungen der Pande-
mie auf Menschen mit Demenz ein. Sie beschreiben die Situation von alteren Menschen
bzw. Pflegeheimbewohnerinnen und -bewohnern im Allgemeinen.

Eine internationale Expertengruppe beschrieb auf der Basis erster Erkenntnisse im Jahr
2020 die Auswirkungen der Pandemie auf Menschen mit Demenz [6]. Auch sie kamen zu der
Einschatzung, dass Menschen mit Demenz ein erhdhtes Risiko fur eine COVID-19-Erkran-
kung haben. Grund dafur sind ihr meist héheres Alter und ihre erhdhte Morbiditéat, die als Ri-
sikofaktoren fur eine COVID-19-Erkrankung im Allgemeinen und einen schweren bis todli-
chen Verlauf gelten. Dartuber hinaus zeigen sich durch COVID-19 neurologische und kogni-
tive Symptome, die bei einem durch eine Demenz vorgeschadigten Gehirn besondere Wir-
kung haben.

Menschen mit Demenz kénnen den Autoren zufolge aul3erdem besonders vulnerabel fur
eine Infektion sein, weil sie aufgrund der kognitiven Einschrankungen die Mal3nahmen we-
niger zuverlassig verstehen und ausfuhren kénnen. Die Anwendung von Mund-Nasenschutz
im personlichen Kontakt und das Einhalten von Abstandsregeln sind schwerer zu vermitteln
und kontinuierlich anzuwenden. Dies erhéht das Infektionsrisiko. Besonders Menschen mit
Demenz, die unruhig sind, Lauftendenzen zeigen oder persénliche Distanz nicht einhalten
kénnen, sind zusatzlich gefahrdet.

Eine aktuellere Ubersichtsarbeit aus Deutschland bestatigt diese Annahmen und beschreibt
direkte und indirekte Effekte, besonders auf die psychische und koérperliche Gesundheit alte-
rer Patientinnen und Patienten mit kognitiven Storungen und Demenzerkrankungen [7]. So
wird ein erhohtes Infektionsrisiko beschrieben, welches sich aufgrund begleitender Symp-
tome wie Depressivitat und Apathie und einer damit einhergehenden geringeren Adhéarenz
zu den Hygieneregeln weiter erhdéht. Menschen mit Demenz haben aufgrund ihrer Erkran-
kung eingeschrankten Zugang zu Informationen.

Eine Umfrage mit einer Stichprobengrof3e von 204 Angehoérigen von Menschen mit kogniti-
ven Beeintrachtigungen in Griechenland bestéatigt eine umfassende Verschlechterung des
korperlichen und psychischen Gesundheitszustandes [8]. Nahezu alle befragten Personen
beschrieben einen allgemeinen Abbau bei Menschen mit kognitiven Beeintrachtigungen.
Mehr als die Halfte der Angehérigen gaben an, dass die demenziell Erkrankten durch weni-
ger Bewegung, schlechtere Stimmung, weniger Kommunikation, gré3ere Apathie und



psychomotorische Angstlichkeit beeintrachtigt waren. Knapp die Halfte gab an, dass Adha-
renz zu den Mal3nahmen fehlte. Bei einer spateren Untersuchung der Autoren, die hierdurch
einen langeren Zeitraum in der Pandemie abdeckte, konnten diese Ergebnisse bestatigt wer-
den. Hier zeigte sich zusatzlich, dass die negativen Auswirkungen abhangig vom Schwere-
grad der Demenz sind. Menschen mit mittelgradiger bzw. schwergradiger Demenz sind da-
von starker betroffen [9]. Diese Ergebnisse werden international zunehmend repliziert [10,
11].

In einer italienischen Studie konnten die Auswirkungen der Pandemie auf den kognitiven
Status von Menschen mit Demenz gezeigt werden [12]. Bei einer Stichprobe von 38 Patien-
tinnen und Patienten einer geriatrischen Klinik war ein pra-pandemisches umfassendes neu-
ropsychologisches Assessment vorhanden. Diese Patientinnen und Patienten wurden wah-
rend der Pandemie mehrfach untersucht, sodass Schlusse gezogen werden konnten, inwie-
weit sich die Pandemie auf die Kognition und andere Variablen ausgewirkt hat. Untersucht
wurden Menschen mit milder oder mittelgradiger Demenz. Im Ergebnis zeigte sich, dass die
kognitiven Fahigkeiten im Verlauf geringer wurden. Dies interpretieren die Autorinnen und
Autoren jedoch nicht als unmittelbare Folge der Pandemie, sondern als Verlauf der kogniti-
ven Erkrankung. Die Autorinnen und Autoren berichten von erhéhtem wahrgenommenem
Stress (in Abhangigkeit von der kognitiven Reserve der Probandinnen und Probanden).

Eine Querschnitts-Studie, die in Brasilien insgesamt 58 Dyaden von Menschen mit Demenz
und ihren Angehdorigen Uber das Telefon befragte, zeigte eine durch die Angehérigen wahr-
genommene kognitive Verschlechterung des Zustands der Menschen mit Demenz [13].
Auch hier wurde auf ein pra-pandemisches Sample zuruckgegriffen, welches in der Pande-
mie befragt wurde. Die kognitive Veranderung beruhte jedoch auf einer Selbsteinschatzung
und nicht auf einem Vergleich zweier Werte. Fur die so definierte Gruppe an Personen mit
kognitiver Verschlechterung konnte gezeigt werden, dass auch neuropsychiatrische Symp-
tome starker und Einschrankungen in der Alltagsfunktionalitat gréBer waren [13].

Eine weitere Studie aus Italien konnte zeigen, dass sprachliche Fahigkeiten sich wahrend
der Pandemie verschlechterten [14]. Die subjektive Sorge um die durch die Pandemie verur-
sachte kognitive Verschlechterung wird auch in anderen Studien gezeigt, z. B. durch van
Maurik et al. [15]. Hier wurden 389 Patientinnen und Patienten des Alzheimer Centers Ams-
terdam befragt, knapp die Halfte gab an, einen starkeren kognitiven Abbau zu befurchten.
Diese Sorge wurde zu weiteren Variablen in Beziehung gesetzt und es konnte gezeigt wer-
den, dass sie mit sozialer Isolation und weiteren auftretenden psychischen Symptomen as-
soziiert ist. Interessanterweise wurden in dieser Untersuchung auch kognitiv nicht beein-
trachtigte Menschen befragt, von denen rund ein Achtel angab, einen kognitiven Abbau zu
befurchten.

Die langfristigen Folgen der Pandemie auf Menschen mit Demenz sind derzeit noch nicht
absehbar. Viele verschiedene Bereiche werden naher untersucht bzw. diskutiert. Dazu geho-
ren auch die Auswirkungen der Mund-Nasen-Bedeckung. Das Tragen einer Maske, die einen
grofBen Teil des Gesichtes verbirgt, ist eine zentrale Ma3nahme zur Bekdmpfung der Pande-
mie. Das Gesicht bzw. dessen Mimik ist jedoch ein wichtiger Bestandteil der menschlichen



Kommunikation. Die sichtbare Mimik ist Grundlage fur Interpretation der Stimmung des Ge-
genubers oder auch fur die Kommunikation der eigenen Emotionen. Diese Fahigkeit ist bei
Menschen mit Demenz haufig eingeschrankt. Es ist denkbar, dass das Tragen von Mund-Na-
sen-Bedeckungen zu Problemen in der Kommunikation fuhrt oder langfristig den kognitiven
Abbau beschleunigt. Bisher ist diese Frage jedoch noch ungeklart [16].

In einer der wenigen Arbeiten, die sich empirisch mit den Auswirkungen der Pandemie auf
Menschen mit Demenz beschaftigt, wurden wahrend des 1. Lockdowns in Deutschland 141
in eigener Hauslichkeit lebende Menschen mit kognitiven Beeintrachtigungen oder Demenz
untersucht. Diese waren Teilnehmende einer vor der Pandemie gestarteten Studie. Dadurch
konnte auf klinische Daten zuruckgegriffen und ein Vorher-Nachher-Vergleich realisiert wer-
den [17]. Die Teilnehmenden beantworteten in einem Telefoninterview Fragen zum persén-
lichen Wissen sowie zu Einstellungen gegenuber und zu Auswirkungen der Pandemie. Ab-
gefragt wurden auch Einsamkeit, Angst, Angstlichkeit/Sorge, Depression, Veranderung in
sozialen Aktivitdten und Veranderungen bei der Inanspruchnahme von Gesundheitsdienst-
leistungen. Im Ergebnis gab die Hélfte der Personen an, dass ihr alltdgliches Leben nicht
durch die Pandemie beeintrachtigt worden sei. Ein Drittel gab an, dass es maflig beeintrach-
tigt worden sei. Eine detailliertere Befragung ergab jedoch, dass soziale Kontakte stark ein-
geschrankt wurden. Mehr als die Halfte der Teilnehmenden gab an, dass Tanzveranstaltun-
gen, Feste, Friseurbesuche, Einkaufen als Freizeitgestaltung, Musizieren und Besuche von
Freunden und Familie weniger haufig gewesen seien. Dies waren vor allem die Aktivitaten,
die durch den Lockdown eingeschrankt wurden. Ein signifikanter Anteil berichtete, dass Be-
suche von Amtern, Arztpraxen sowie anderen Institutionen der Gesundheitsversorgung
ebenfalls seltener gewesen seien. Wenig eingeschrankt bzw. sogar in der Haufigkeit gestie-
gen, wéren hingegen die Durchfuhrung von Hobbies sowie die Pflege sozialer Kontakte
Uber das Telefon und mittels anderer Medien. Die gesundheitliche Versorgung wurde als
schlechter eingestuft. Dies bezog sich auf die Inanspruchnahme von Tageskliniken, Entlas-
tungsangeboten, Ful3pflege und weiteren verordneten Therapien. Wenig Veranderung
zeigte sich bei der Versorgung mit Medikamenten sowie durch Essensdienste und ambulan-
ten Pflegediensten. Es konnten keine Auswirkungen der Pandemie auf psychologische Vari-
ablen wie Angst, Depression, Angstlichkeit oder Einsamkeit gezeigt werden. Sowohl der Ver-
gleich mit der Haufigkeit psychischer Symptome vor der Pandemie als auch der Vergleich
der Haufigkeit mit Daten aus der Allgemeinbevolkerung waren unauffallig. Dennoch muss
auf die Limitation der Arbeit hingewiesen werden. Der im Eingang der Expertise beschrie-
bene Selektions-Bias der Methode kann dazu gefuhrt haben, dass besonders belastete Per-
sonen weder an der Ursprungsstudie noch an der Studie wahrend der Pandemie teilgenom-
men haben.

Innerhalb einer Teilstichprobe konnten tiefergehende Interviews gefuhrt werden, die nicht
nur zuséatzliche Informationen beitrugen, sondern auch die Ergebnisse der Befragung um
eine weitere Perspektive erganzen konnten [18]. Anschlussféahig sind z. B. die Befunde zu
den geringen Veranderungen des Alltagslebens. Auswirkungen auf tagliche Routinen sind
Uuberschaubar, gleichzeitig wird an Gewohnheiten festgehalten, die Stabilitat vermitteln. Die



Befragten fuhlen sich, mit Ausnahme des sozialen Lebens, in ihrer Lebensfuhrung kaum ein-
geschrankt, was auf den Gesundheitszustand und den daran angepassten Lebensstil zu-
rackzufuhren ist. Konkret begrundet wird dies mit bekannten Phdnomenen, wie der zuneh-
menden Konzentration auf das Zuhause und dem Ruckgang sozialer Netzwerke. Das eigene
Zuhause ist sicherer und freiwilliger Ruckzugsort und fungiert auch in der Pandemie als
Schutzraum. Dabei erweist sich die eigene Wohnung uber alle Altersgruppen hinweg als pri-
marer Sicherheitsraum. Der Zugang zum gesundheitlichen Versorgungssystem und die In-
anspruchnahme von Angeboten sind stellenweise tangiert, die Einschrankungen fallen aber
insgesamt moderat aus. Dies entspricht auch anderen Befragungen. Die Familie spielt eine
zentrale Rolle bei der Sicherstellung der alltaglichen Versorgung. Angehorige erbringen ne-
ben emotionaler Unterstitzung eine Vielzahl praktischer Hilfeleistungen.

6 Auswirkungen der Pandemie auf in stationaren Einrichtungen versorgte
Menschen mit Demenz

Eine breit angelegte Umfrage Uber Versorgungsstrukturen in psychiatrischen Kliniken in
Deutschland wahrend des ersten Lockdowns im April und Mai 2020 beschreibt die Auswir-
kungen der Pandemie auf stationare Einrichtungen der Akutversorgung fur psychiatrische
Erkrankungen im Allgemeinen [19]. Die befragten Einrichtungen schilderten eine zugige
Umsetzung der MafBnahmen zum Infektionsschutz und eine Anpassung von Strukturen und
Prozessen. Die Autoren beschreiben, dass aufgrund der Pandemie ein Grof3teil der befragten
Kliniken ihre vollstationaren, tagesklinischen und ambulanten Angebote einschrankten oder
komplett einstellten. Lediglich drei von 38 Kliniken fuhrten ihre Behandlungskonzepte un-
eingeschrankt fort. Dies durfte zu erheblichen Auswirkungen auf das Leben und die Versor-
gung der Patientinnen und Patienten gefuhrt haben. Eine Unterscheidung zwischen ver-
schiedenen psychiatrischen Erkrankungen wurde hierbei nicht vorgenommen. Es ist davon
auszugehen, dass Menschen mit Demenz im gleichen Mal3e wie andere Patientengruppen
betroffen waren und sind.

Die Versorgung in Akutkrankenhausern wurde aufgrund der Pandemie teilweise einge-
schrankt und planbare (elektive) Eingriffe wurden verschoben. In einer européaischen Studie
zur Behandlung von akuten kardiovaskularen Erkrankungen konnte gezeigt werden, dass es
in der Zeit der Pandemie zu weniger Einweisungen ins Krankenhaus kam [20]. Es ist nicht
empirisch beschrieben, inwieweit die Pandemie in Deutschland spezifische Auswirkungen
auf die Akutkrankenhausversorgung von an Demenz erkrankten Menschen hat, die Gber die
normalen Einschrankungen hinausgehen. In Grof3britannien konnte mit Hilfe einer prospek-
tiven Biobank-Studie gezeigt werden, dass kognitive Beeintrachtigungen robuste Zusam-
menhénge mit einer Hospitalisierung aufgrund von COVID-19 zeigten [21]. In Deutschland
existieren nur wenige Studien Uber Demenz und Krankenhaus im Allgemeinen. Demenz ist
bis dato unterdiagnostiziert und ein Risikofaktor fur schlechtere Gesundheitsoutcomes [22,
23]. Zuverlassige Routinedaten, die Aussagen Uber die Auswirkung der Pandemie auf Kran-
kenhauseinweisungen von Menschen mit Demenz oder deren Krankenhausversorgung zu-
lassen, sind nicht offentlich verfugbar.



Eine gut untersuchte und fur die stationéare Versorgung an Demenz erkrankter Menschen in
der Pandemie relevante Einrichtung ist das Pflegeheim bzw. verwandte Einrichtungen, in de-
nen Menschen auf Dauer und in Gemeinschaft leben. Vor der Verfugbarkeit von COVID-19-
Impfstoffen lebte der GroR3teil der an oder mit COVID-19 verstorbenen Menschen in Pflege-
heimen. Auch aus diesem Grund bezogen sich erste MalBnahmen zur Bekampfung der Pan-
demie besonders auf dieses Setting. Die Folgen fur die organisatorischen Strukturen und de-
ren Veranderung zur Bekdmpfung der Pandemie waren umfassend. Veranderungen betra-
fen die Bewohnerinnen und Bewohner, die Angehoérigen wie auch die professionell Pflegen-
den [24]. Neben der Notwendigkeit, die Ausbreitung des Virus unter den Bewohnerinnen
und Bewohnern sowie den Pflegekraften zu verhindern, steht die Notwendigkeit, die (negati-
ven) Folgen der Kontaktbeschrankungen zu beachten und zu verhindern. Abstand halten,
Isolation und Schutzausrustung sind neben der Impfung die effektivsten MaBnahmen zur
Bekampfung der Pandemie. Bei Bewohnerinnen und Bewohnern von Einrichtungen der
Langzeitpflege fuhren sie jedoch auch zu Depression, Gefuhlen der Verzweiflung und bei
Menschen mit Demenz zu gesundheitlichen Verschlechterungen [25]. Vorschlage fur Veran-
derungen auf der strukturellen Ebene wurden gefordert und auch bereits untersucht [26-
28]. Dabei muss berucksichtigt werden, dass wahrend der Pandemie schon lange beste-
hende strukturelle Defizite in Personalausstattung und Organisationsform in den verschiede-
nen Bereichen der Pflege in aller Deutlichkeit sichtbar wurden. Der Zusammenhang zwi-
schen Schutzmalinahmen und sozialen Einschrankungen ist unvermeidbar, die Langzeitfol-
gen mussen beachtet werden [29].

Behordlich bestimmte Besuchsverbote in Pflegeheimen und Ausgangssperren fihren bei
Menschen mit Demenz mit héherer Wahrscheinlichkeit zu sozialer Deprivation und Isolation.
Diese soziale Deprivation kann zu einer Verschlechterung des kognitiven Funktionsniveaus
und einer Zunahme neuropsychiatrischer Symptome fuhren. Relevant sind hier vor allen Din-
gen Agitation, Angstlichkeit, Depressivitat und Irritabilitat [24][30]. Aber auch kognitiver und
korperlicher Abbau werden berichtet. Die MalRnahmen zur Bekampfung der Pandemie ste-
hen den Bestrebungen nach sozialer Teilhabe und Selbstbestimmung im stationéren Setting
diametral gegenuber. Die empirische Evidenz spezifisch fur Menschen mit Demenz ist noch
schwach.

Das International Long-term Care Policy Network betreibt unter https://ltccovid.org/ ein Inter-
net-Portal, das als evidenz-basierte und umfassende Informationsquelle den aktuellen Stand
der internationalen Forschung und auch die Auswirkungen der Pandemie auf den Bereich
der Langzeitpflege widerspiegelt. Ein landerspezifischer Bericht fur Deutschland ist eben-
falls vorhanden [31].
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7 Auswirkungen der Pandemie auf (pflegende) Angehérige von Menschen mit
Demenz

Die Situation von (pflegenden) Angehérigen von Menschen mit Demenz wahrend der Pan-
demie ist komplex. Neben den Auswirkungen der Pandemie auf ihre persoénlichen Lebens-
umstéande erleben sie zusatzlich die Auswirkungen der Pandemie auf die an Demenz er-
krankten Angehorigen. Wie bereits weiter oben beschrieben, war die gesundheitliche Ver-
sorgung eingeschrankt. Mit der Pandemie hat sich die Betreuung in hauslicher Gemein-
schaft stark verandert. Einige Menschen haben berechtigte Sorgen bezuglich einer Anste-
ckung ihrer demenziell erkrankten Angehérigen mit dem Coronavirus SARS-CoV-2 und
Angst, dass sie selbst Infektionstrager oder -tradgerin sein konnen. Dies trifft im gleichen
Mal3e auf Angehorige von Menschen in Pflegeheimen zu. Daruber hinaus hat die Einschran-
kung ambulanter Angebote dazu gefuhrt, dass auch Entlastungsangebote fur Angehérige
nicht mehr in Anspruch genommen werden konnten. Angehoérigen von in Pflegeheimen le-
benden Menschen mit Demenz wurde durch behérdliche Besuchseinschrankungen und -
verbote die Kommunikation mit ihren Angehoérigen erschwert. Unabhéangig von der Erkran-
kung des zu pflegenden Angehorigen, aber abhangig von dem Ausmal3 der Belastung
durch die Pflege, gaben in einem Online-Survey mit einer Stichprobengré3e von 1.000 pfle-
genden Angehorigen in Deutschland ein Viertel bis ein Drittel der Befragten an, dass sich die
Pflegesituation verschlechtert und die psychosoziale Belastung erhéht habe [32]. Dies betraf
in besonderem Maf3e Angehoérige von Menschen mit Demenz.

In einer Befragung von 204 Angehdérigen von Menschen mit Demenz gaben mehr als die
Halfte der Teilnehmenden an, starker physisch belastet zu sein. Rund 80 Prozent gaben an,
auch starker psychisch belastet zu sein [8]. Die meisten Befragten hatten keine externe Un-
terstitzung, knapp 40 Prozent gaben an, irgendeine Art von Unterstutzung (Tagesklinik, On-
line-Angebote) zu haben. Die psychische Belastung der befragten Angehérigen nahm mit
der Dauer der Pandemie stark zu [9].

Unabhangig von der Betreuung eines Angehorigen im hauslichen Setting oder im Pflege-
heim berichteten in einem Online-Survey die Hélfte von 389 pflegenden Angehdérigen von
psychischen Problemen wie Stress, Angstlichkeit, Depression und erhohter Belastung [33].
Angehorige, die mit einem Menschen mit Demenz zusammenlebten, beschrieben, dass sie
mehr unterstlitzen mussten und sich in der Pandemie zunehmend isoliert fuhlten. Spezifisch
fur Angehorige von Menschen mit Frontotemporaler Demenz wird die erhdhte Belastung in
einer anderen Studie auf verstarkte neuropsychiatrische Auffalligkeiten wahrend der Pande-
mie zurtckgefuhrt [34]. Die Unterbrechung von Gesundheitsversorgung stellt einen Risiko-
faktor fur erhnéhte Angehoérigenbelastung dar [15].

Die wahrgenommene Verschlechterung der Pflegesituation steht im Zusammenhang mit ne-
gativen Gefuhlen, erhdhtem Stress, vermehrten Konflikten, dem Gedanken, die Pflege des
Angehorigen aufzugeben oder einem Burnout [35, 36]. Die Veranderung der Situation durch
die Corona-Pandemie wird in einigen Beispielen jedoch auch mit positiven Emotionen ge-
schildert [36]. In strukturierten Interviews mit 53 Angehérigen von Menschen mit Demenz,
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die zu Bewaltigungsstrategien befragt wurden, gaben rund zehn Prozent der Teilnehmen-
den an, dass sie mehr Zeit mit dem Angehdérigen zu Hause verbringen konnten, mehr Hilfe
durch andere erfuhren oder sich mehr um Haus und Haushalt kimmern konnten. Diese posi-
tiven Aspekte und ein aktiver Bewaltigungsstil, z. B. durch bewusste Auszeiten, Gesichtsmas-
ken nahen oder allein in den Garten gehen, zeigten sich protektiv gegenuber einer Uberlas-
tung. Ebenso gaben die Angehdorigen, insbesondere auf dem Land, an, dass die Zunahme
an Online-Angeboten und Angeboten in der eigenen Hauslichkeit die Situation verbesserten
und auch fur die Zeit nach der Pandemie sinnvoll ausgebaut werden sollten.

Die gro3ten Sorgen im Umgang mit der Pandemie sind fur pflegende Angehorige, selbst
Ubertragerin oder Ubertrager der Infektion zu sein, soziale Isolation und Hilflosigkeit bzw.
Uberforderung. Die Situation wird von Angehorigen von Menschen mit Demenz im Pflege-
heim noch belastender erlebt. Grund hierfur ist die Wahrnehmung, dass der gesundheitliche
Zustand sich durch Mal3nahmen der Pandemie verschlechterte, aber die Angehoérigen dies
aufgrund der Besuchsverbote und Kontaktreduktionen nicht kompensieren konnten, wie es
zum Beispiel in der eigenen Hauslichkeit moglich war.

8 Ausblick

Die wissenschaftliche Evidenz zur Auswirkung der Pandemie wachst sehr schnell. Zurzeit
sind erste Erkenntnisse vorhanden, die ein evidenz-basiertes Vorgehen zur Bekdmpfung der
Pandemie und deren Folgen erlaubt. Dies ist auch aufgrund der Dynamik der Situation, z. B.
durch Impfangebote, Virusmutationen oder Anpassung von Mal3nahmen ein vorlaufiger
Zwischenstand. Die Auswirkungen auf die Gesundheit und Versorgung von Menschen mit
Demenz und deren Angehérige sind signifikant. Neben negativen Aspekten werden zuneh-
mend positive Aspekte beschrieben, die bei der zukunftigen Verbesserung der Situation an
Demenz erkrankter Menschen und deren Angehérigen (auch in einer pandemischen Situa-
tion) beachtet werden kdnnen und mussen. Es besteht weiterer Forschungs- und Hand-
lungsbedarf, wie positive Ansatze zur Bewaltigung der Pandemie und wie negative Auswir-
kungen vermieden oder abgeschwécht werden kénnen.
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