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Kurzinformation in Leichter Sprache

Warum braucht Osterreich ein Demenzregister?

In Osterreich haben viele Menschen Demenz. Demenz bedeutet: Das Gedachtnis und andere
Funktionen im Gehirn werden mit der Zeit schwacher. Vor allem altere Menschen sind betroffen.
Das Demenzregister soll helfen, dass Menschen mit Demenz die richtige Unterstlitzung und Be-
handlung bekommen. Die Gesundheit Osterreich GmbH (GOG) entwickelt das &sterreichische
Demenzregister im Auftrag des Sozialministeriums (BMASGPK) mit dsterreichischen Expertinnen
und Experten.

Worum geht es im Bericht zum Demenzregister?

Der Bericht erklart, wie das Demenzregister funktionieren kann: Personen mit Gesundheitsberu-
fen tragen wichtige Gesundheitsinformationen von Menschen mit Demenz in ein elektronisches
Register ein. Das kann zum Beispiel in der Hausarztpraxis, einer Gedachtnisambulanz oder im
Pflegeheim passieren. So kénnen Personen verschiedener Gesundheitsberufe Informationen ge-
meinsam nutzen, erganzen und besser einschatzen.

Die Informationen werden Uber eine langere Zeit gesammelt und herangezogen fiir:
e Gesundheitspolitik

e Praxisentwicklung

e Forschung

e Information der Betroffenen

Das bringt Vorteile:
« Wir wissen mehr (iber die Versorgung von Menschen mit Demenz in Osterreich.
o Die Versorgung kann mit diesen Informationen besser gestaltet werden.

e Es kdnnen neue Angebote fiir Menschen mit Demenz und pflegende Angehdrige
entstehen.

Wie wurde der Plan zur Umsetzung entwickelt?

Fachleute haben verschiedene Schritte gemacht:

o Sie haben Fachliteratur gesammelt und geprift.

o Sie haben Expertinnen und Experten befragt.

o Sie haben Ziele und Inhalte des Registers festgelegt.
o Ein wissenschaftlicher Beirat hat beraten.

o Eine Steuerungsgruppe hat das Projekt begleitet und bei wichtigen Entscheidungen
unterstitzt.

X © GOG 2026, Das dsterreichische Demenzregister (6DR)



Was sind die Ergebnisse?

Es liegt ein Vorschlag fur ein freiwilliges nationales Demenzregister vor.

Das Register ist flir Menschen mit Demenz und fir ihre Angehorigen.

o Esgibt 15 Merkmale, die zeigen, wie Menschen mit Demenz leben und wie sie und ihre
Angehérigen in Osterreich versorgt werden.

o Es gibt 30 Merkmale zur Behandlung, Pflege und Betreuung (z. B. welche Therapie oder
Unterstlitzung jemand bekommt).

Was bedeutet das fiir die Zukunft?

Dieser Bericht zeigt: So kann ein Demenzregister in Osterreich entstehen.

Ein Demenzregister ist wichtig. Es hilft, dass Menschen mit Demenz besser versorgt werden. Die
gesammelten Informationen zeigen, was Menschen brauchen. So kann man ihnen besser helfen.

Es kdnnen neue Angebote entstehen — fiir Menschen mit Demenz und fiir ihre Angehérigen. Das
Ziel ist: Alle sollen gut leben kdnnen, auch mit Demenz.

© GOG 2026, Das &sterreichische Demenzregister (6DR) Xl






Kurzfassung

Hintergrund

Der steigende Bedarf an Demenzversorgung in einer alternden Gesellschaft stellt Osterreich vor
Herausforderungen. Derzeit fehlt es an reprasentativen Daten, die fir eine evidenzinformierte
Entwicklung und Evaluierung von Versorgungskonzepten unerlasslich sind. Um diese Liicke zu
schlieBen, wurde das Konzept fiir das 6sterreichische Demenzregister (6DR) von der Gesundheit
Osterreich GmbH (GOG) im Auftrag des Bundesministeriums fiir Arbeit, Soziales, Gesundheit,
Pflege und Konsumentenschutz (BMASGPK) erstellt.

Das 6DR kann eine Datengrundlage schaffen, auf deren Basis gesundheits- und sozialpolitische
Entscheidungen zur Weiterentwicklung von Versorgungsangeboten fir Menschen mit demenzi-
ellen Beeintrachtigungen und zur Unterstiitzung von pflegenden An- und Zugehdrigen getroffen
werden kdnnen. Mit dem 6DR sollen Menschen mit demenziellen Beeintrachtigungen, ihre Le-
bensqualitat, soziale Teilhabe und gesundheitsrelevante Aspekte sowie die zentrale Rolle pfle-
gender An- und Zugehdriger in den Mittelpunkt gestellt werden, wobei deren Einbettung in
umfassende Versorgungstrukturen als wesentlicher Einflussfaktor fiir ein gelingendes Leben mit
Demenz definiert wird.

Ziel

Ziel dieses Ergebnisberichtes ist es, einen umfassenden konzeptuellen und methodischen Rah-
men zur Datenerfassung und -analyse in Vorbereitung auf die Entwicklung und Implementierung
eines Osterreichischen Demenzregisters bereitzustellen.

Methoden

Die Konzeptentwicklung des 6DR folgte einem systematischen, mehrstufigen Ansatz in Anleh-
nung an das AIHTA Good Practice Framework flir Demenzregister. Zentrale Schritte waren die
Analyse der Expertenlandschaft in Osterreich und deren Einbeziehung, die Prézisierung der Re-
gisterziele sowie die Entwicklung eines konzeptionellen und methodischen Rahmens. Mit inter-
disziplinaren Arbeitsgruppen und basierend auf einer systematischen Literaturrecherche und ei-
nem Expertenkonsens wurden das Konzept und Design des Registers sowie die Prozesse flr die
Datenerhebung und das Datenmanagement erarbeitet. Es wurde ein Instrument fiir das Register
entwickelt, das einer Reihe von qualitativen und quantitativen Pratests unterzogen wurde. Vor-
Uberlegungen zu den rechtlichen und finanziellen Voraussetzungen fir die Registerfihrung so-
wie die Anforderungen an die technische Umsetzung wurden formuliert. Diese Arbeiten wurden
durch eine Steuerungsgruppe und einen wissenschaftlichen Beirat begleitet.

Ergebnisse
Auf Basis der festgelegten Zielsetzung und methodischen Vorgehensweise wurden insgesamt

15 deskriptive Indikatoren und 30 Qualitatsindikatoren fiir das 6DR erarbeitet. Das 6DR wurde
als umfragebasiertes Langsschnittregister konzipiert, das Daten aus unterschiedlichen
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Versorgungssettings unter freiwilliger Beteiligung aller relevanten Gesundheitsberufe und -ein-
richtungen erfassen soll.

Die qualitativen und quantitativen Pratests bestatigten die Relevanz, Inhaltsvaliditat und Mach-
barkeit des Registers, zeigten aber auch die Notwendigkeit einer differenzierten Erhebung der
definierten Daten in den unterschiedlichen Versorgungsbereichen des dsterreichischen Gesund-
heits- und Sozialsystems. Ausgehend von diesen Erkenntnissen wurde ein Minimaldatensatz fur
Memory-Kliniken entwickelt und Empfehlungen fir die berufsgruppen- und settingspezifische
Weiterentwicklung des Datenmodells im Register formuliert.

Darliber hinaus wurden Empfehlungen zur Vorbereitung der Implementierung des Registers im
Osterreichischen Gesundheits- und Sozialsystem eingeholt und als Vorschlage fir die weitere
Herangehensweise im 6DR-Projekt identifiziert.

XV © GOG 2026, Das dsterreichische Demenzregister (6DR)



Executive Summary

Kernaussagen

1. Strategische Bedeutung des Registers

Das oOsterreichische Demenzregister (6DR) schlieBt eine wesentliche Wissensliicke in der natio-
nalen und regionalen Versorgung von Menschen mit demenziellen Beeintrachtigungen sowie
der Unterstiitzung ihrer pflegenden An- und Zugehérigen in Osterreich. Es ist ein zentraler Bau-
stein der Demenzstrategie ,Gut leben mit Demenz” und liefert die Datengrundlage fiir evidenz-
basierte gesundheits- und sozialpolitische Entscheidungen rund um die Planung und Weiterent-
wicklung der Demenzversorgung in Osterreich.

2. Methodisch fundierte Entwicklung

Die Konzeption des 6DR erfolgte nach einem systematischen, mehrstufigen Ansatz, der auf einer
HTA-Analyse basiert und unter Einbindung von Expertinnen und Experten, interdisziplindren Ar-
beitsgruppen sowie einem wissenschaftlichen Beirat entwickelt wurde. Dadurch wurden die Pra-
xisrelevanz, wissenschaftliche Qualitdt und internationale Anschlussfahigkeit des 6DR-Konzepts
gesichert.

3. Fokus auf Praktikabilitdt und Anschlussfahigkeit in der Praxis

Die Entwicklung des Konzepts des Registers wurde eng mit Personen in verschiedenen Gesund-
heitsberufen abgestimmt, die erste Empfehlungen zu settingspezifischen Minimal Data Sets
(MDS) erarbeitet haben. Diese MDS werden die Erhebung relevanter Daten in unterschiedlichen
Versorgungskontexten auf relevante und praktikable Weise erméglichen. Erganzend wurden be-
stehende Datenbesténde identifiziert, die mit dem 6DR verkniipft werden und dazu beitragen
sollen, den Dokumentationsaufwand gering zu halten und die praktische Umsetzbarkeit zu si-
chern.

4. Ausblick: Pilotierung, Implementierung und Weiterentwicklung

Erste qualitative und quantitative Pratests bestdtigen die Machbarkeit und Relevanz des 6DR-
Konzepts. Ein 6DR kann die Grundlage fiir eine zukiinftige Weiterentwicklung bilden, die eine
starkere Partizipation von Betroffenen und pflegenden An- und Zugehdrigen sowie die Einbin-
dung von Partnern der nationalen und regionalen Sozial- und Gesundheitspolitik vorsieht und
damit langfristige Versorgungsplanung und Qualitatsverbesserung in der Demenzversorgung in
Osterreich unterstiitzt.
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Hintergrund

Der demografische Wandel in Osterreich manifestiert sich in einer kontinuierlichen Zunahme der
Lebenserwartung, einer Alterung der Bevolkerung sowie einer steigenden Pravalenz von Demenz
und demenziellen Beeintrachtigungen. Diese Entwicklung geht mit einem wachsenden Bedarf an
Versorgungsangeboten fiir Menschen mit demenziellen Beeintrachtigungen im 6sterreichischen
Sozial- und Gesundheitssystem einher. Die Versorgung von Menschen mit demenziellen Beein-
trachtigungen ist komplex und umfasst mehrere ineinandergreifende Bereiche. Aufgrund der
Komplexitat der mit Demenz assoziierten Krankheitsbilder und der stark unterschiedlichen regi-
onalen Versorgungsstrukturen in Osterreich ist die Sicherstellung der Versorgung dieser Perso-
nengruppe im Gesundheits- und Sozialwesen besonders herausfordernd.

Derzeit kdnnen Unterschiede in der Versorgungssituation von Menschen mit demenziellen Be-
eintrachtigungen in Osterreich nur teilweise durch Diagnoseaufzeichnungen und Daten zu Me-
dikamentenverschreibungen und zu Pflegegeldstatistik verdeutlicht werden. Dies fiihrt dazu,
dass das tatsachliche AusmaB der Erkrankung in der Bevélkerung und Versorgungsangebote nur
unzureichend abgebildet werden kénnen. Basierend auf dieser Wissensliicke wurde im Rahmen
der nationalen Demenzstrategie ,Gut leben mit Demenz” erkannt, dass Osterreich ein eigenes
Demenzregister braucht. Dieses soll dazu beitragen, einheitliche Standards fiir die Diagnose, Be-
handlung, Pflege und Betreuung von Menschen mit Demenz zu entwickeln und geeignete In-
strumente zur Sicherung und Weiterentwicklung der Qualitat einzusetzen. Auf Basis dieser Er-
kenntnisse wurde die GOG im Jahr 2022 vom BMSGPK mit der Entwicklung eines Konzepts fiir
ein Osterreichisches Demenzregister beauftragt.

Ziel

Dieser Ergebnisbericht prasentiert das Konzept fiir ein dsterreichisches Demenzregister, das von
2022 bis 2026 entwickelt wurde. Er dient als konzeptuelle und methodische Grundlage fiir die
Umsetzung eines zentralen Instruments zur Gesundheits- und Sozialplanung, Forschung und
Qualitatsentwicklung im Osterreichischen Sozial- und Gesundheitssystem, das die Situation der
Versorgung von Menschen mit demenziellen Beeintrachtigungen und die Unterstlitzung ihrer
An- und Zugehdrigen abbildet.

Methode

Die Konzeptentwicklung des 6DR folgte einem systematischen, mehrstufigen Ansatz in Anleh-
nung an das AIHTA Good Practice Framework flr Demenzregister und an den AIHTA-Bericht
.Qualitdtsregister in der Demenzversorgung: Kartierung von Registern zur Verbesserung der Qua-
litét und Leistungserbringung”. Zentrale Schritte waren:

« die Analyse der Expertinnen- und Expertenlandschaft in Osterreich und deren Einbeziehung,
o die Prazisierung der Registerziele sowie
o die Entwicklung eines konzeptionellen und methodischen Rahmens fiir das Register.

Mit interdisziplindren Arbeitsgruppen und basierend auf einer systematischen Literaturrecherche
und einem Expertenkonsens wurden das Konzept und Design des Registers sowie die Prozesse
fur die Datenerhebung und das Datenmanagement erarbeitet. Voriberlegungen zu den
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rechtlichen und finanziellen Voraussetzungen fiir die Registerfihrung sowie die Anforderungen
an die technische Umsetzung wurden formuliert. Diese Arbeiten wurden durch eine Steuerungs-
gruppe und einen wissenschaftlichen Beirat begleitet.

Ergebnisse

Das ODR stellt Menschen mit demenziellen Beeintrachtigungen, ihre Lebensqualitét, soziale Teil-
habe und gesundheitsrelevante Aspekte sowie die zentrale Rolle pflegender An- und Zugehdri-
ger in den Mittelpunkt, wobei deren Einbettung in umfassende Versorgungstrukturen als we-
sentlicher Einflussfaktor fiir ein gelingendes Leben mit Demenz definiert wird:

Abbildung I: Konzeptueller Rahmen des &sterreichischen Demenzregisters

Professionelle Ebene

Pl

L)

Person mit demenziellen
Beeintrachtigungen

Quelle: GOG
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Basierend auf diesem Verstandnis wurden 15 deskriptive Indikatoren und 30 Qualitétsindika-
toren fir das 6DR definiert:

Deskriptive Indikatoren Schwerpunkt
DI-A: Altersverteilung der registrierten Personen Person
DI-Ges: Geschlechtsverteilung der registrierten Personen Person
DI-Fam: Verteilung des Familienstandes der registrierten Personen Person
DI-Aus: Verteilung der hochsten abgeschlossenen Ausbildung der registrierten Per- Person
sonen
DI-Erw: Verteilung des Erwerbsstatus der registrierten Personen Person
DI-Allein: Anteil an registrierten Personen, die allein leben Person
DI-Eins: Anteil an Personen, die sich einsam flihlen Person
DI-Arb: Anteil an Personen <66 Jahre, die arbeitslos/arbeitssuchend/dauerhaft ar- p
. e erson
beitsunfahig sind
DI-SAkt: Anteil an Personen, die nicht sozial aktiv sind Person
DI-D1: Anteil an registrierten Personen, die behaviorale und psychische Symptome p
: erson
der Demenz aufweisen (unter Angabe des Typs)
DI-D2: Anteil an Personen, die depressive Symptome aufweisen Person
DI-D3: Anteil an Personen, die eine gednderte Mobilitat- und/oder Bewegungsfa- p
e erson
higkeit zeigen
DI-D4: Anteil an Personen, die in den letzten 3 Monaten gestirzt sind Person
DI-D5: Anteil der Personen mit Schmerzen bzw. Verdacht auf Schmerzen Person
DI-D6: Anteil der Personen mit einem ungewollten Gewichtsverlust und BMI unter p
: erson
dem Normalbereich
Qualitatsindikatoren Schwerpunkt
QI-1: Zeitspanne zwischen subjektivem Symptombeginn und Aufsuchen einer nie- Versorgung

dergelassenen Fachkraft im Gesundheitswesen oder einer Demenzberatungsstelle

QI-2: Zeitspanne von der Zuweisung durch die Allgemein- und Familienmedizinerin
bzw. den Allgemein- und Familienmediziner zur niedergelassenen Facharztin bzw.
zum niedergelassenen Facharzt Neurologie/Psychiatrie bis zum ersten Termin bei Versorgung
der niedergelassenen Fachérztin bzw. dem niedergelassenen Facharzt Neurolo-
gie/Psychiatrie

QI-3: Zeitspanne von der Zuweisung durch die niedergelassene Fachkraft im Ge-
sundheitswesen zu einer spezialisierten Einheit/Memory-Klinik bis zum ersten Ter- Versorgung
min in der spezialisierten Einheit/Memory-Klinik

QI-4: Zeitspanne zwischen dem Ersttermin bei einer Allgemein- und Familienmedi-
zinerin bzw. einem Allgemein- und Familienmediziner oder in einer Demenzbera- Versorgung
tungsstelle bis zur definitiven Diagnose

QI-5: Zeitspanne zwischen dem Ersttermin bei der niedergelassenen Fachkraft im
Gesundheitswesen bzw. in der spezialisierten Einheit/Memory-Klinik bis zur defini- Versorgung
tiven Diagnose

QI-6: Anteil der registrierten Personen, bei denen eine Anamnese Uber kognitive

Beschwerden erhoben wurde Versorgung

QI-7: Anteil an Personen, die einem kognitiven Screeningverfahren unterzogen

Versorgun
wurden gung
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Qualitatsindikatoren Schwerpunkt

QI-8: Anteil an Personen, die einer erweiterten klinisch neuropsychologischen Diag-

nostik unterzogen wurden EmegE)

QI-9: Anteil an Personen, bei denen eine Erhebung psychischer Symptome stattge- Versorgung

funden hat

QI-10: Anteil an Personen, bei denen eine Erhebung der Aktivitdten des taglichen Versoraun

Lebens stattgefunden hat gung

QI-11: Anteil an Personen, die einer Blutuntersuchung im Rahmen der Diagnostik Vv
ersorgung

unterzogen wurden

QI-12: Anteil der Personen, die einer bildgebenden Untersuchung des Schadels Versoraun

mittels MRT oder CT unterzogen wurden gung

QI-13: Anteil der Personen, die einer Biomarkeruntersuchung unterzogen wurden Versorgung

QI-14 Anteil an Personen mit einer definitiven Diagnose Versorgung

QI-15: Anteil der registrierten Personen mit Antidementiva, nach Diagnose Versorgung

QI-16: Anteil der Personen mit Antipsychotika, Benzodiazepinen und/oder Antide- Vv

. . ersorgung

pressiva, nach Diagnose

Ql-16a: Anteil der mit Antipsychotika behandelten Personen wegen neuropsychiat-

rischer Symptome im Kontext der Demenz, nach Wirkstoff und durchschnittlicher Versorgung

Dosis

QI-16b: Anteil der mit Benzodiazepinen behandelten Personen wegen neuropsy-

chiatrischer Symptome im Kontext der Demenz, nach Wirkstoff und durchschnittli- Versorgung

cher Dosis

QIl-16c Anteil der mit Antidepressiva behandelten Personen, nach Wirkstoff und Versoraun

durchschnittlicher Dosis gung

QIl-16d Anteil der mit monoklonalen Amyloid-Antikorper behandelten Personen, Vv
ersorgung

nach Wirkstoff

QI-17: Anteil an registrierten Personen, die im letzten Jahr durch psychologische,
psychosoziale und medizintherapeutische Dienste unterstitzt wurden und Anzahl Versorgung
der Einheiten

QI-18: Anteil der Personen, die im letzten Jahr andere nichtpharmakologische In-

terventionen in Anspruch nahmen (nach Typ) emegE)

QI-19: Wohnen zu Hause: Anteil an registrierten Personen, die zu Hause wohnen Versorgung

QI-19a: Wohnen zu Hause: Anteil an Personen, die derzeit durch mobile/teilstatio- Vv
ersorgung

nare Pflegedienste sowie weitere Betreuungsdienste unterstitzt werden

QI-20: Wohnen in stationdren Betreuungs- und Pflegediensten / alternativen
Wohnformen: Anteil an Personen, die in stationaren Betreuungs- und Pflegediens- Versorgung
ten / alternativen Wohnformen wohnen

QI-20a: Wohnen in stationéren Betreuungs- und Pflegediensten / alternativen
Wohnformen: Zeitspanne zwischen definitiver Demenzdiagnose und Ubersiedelung Versorgung
in einen stationaren Betreuungs- und Pflegedienst

QI-20b: Wohnen in stationaren Betreuungs- und Pflegediensten / alternativen
Wohnformen: Personen werden derzeit nach demenzspezifischen Konzepten be- Versorgung
treut (unter Angabe der Konzepte)

QI-21: Anteil der registrierten Personen mit einer Pflegegeldeinstufung Versorgung
QI-22: Anteil der Personen mit Erschwerniszuschlag Versorgung
QI-23: Anteil der Personen mit einer hinterlegten Vorsorgevollmacht Versorgung
QI-24: Anteil der Personen mit Erwachsenenvertretung Versorgung
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Qualitatsindikatoren Schwerpunkt
QI-25: Anteil an registrierten Personen, bei denen eine Erhebung der Lebensquali- Versoraun
tat mittels standardisierter Instrumente im letzten Jahr vorgenommen wurde gung
QIl-25a: Anteil an Personen, bei denen eine Erhebung von Schmerz mittels standar- Vv
. ! ersorgung
disierter Instrumente im letzten Monat vorgenommen wurde
QI-26: Anteil an Personen, bei denen eine Erhebung der Aktivitdten des taglichen Versoraun
Lebens mittels standardisierter Instrumente im letzten Monat vorgenommen wurde gung
Ql-26a: Anteil an registrierten Personen, bei denen eine Erhebung der kognitiven Vv
; . ersorgung
Entwicklung im letzten Jahr vorgenommen wurde
QI-27: Anteil an registrierten Personen, die derzeit Unterstlitzung durch Angehd- informelle
rige erhalten, und durchschnittliches AusmaB der Betreuungsstunden pro Woche Pflege
QIl-27a: Anteil an Personen, deren Angehdrige sich derzeit in Pflegekarenz oder informelle
Pflegeteilzeit befinden Pflege
QI-27b: Anteil an Personen, deren Angehdrige Pflegekarenzgeld beziehen lnﬁlrengeelle
QI-28: Anteil an Personen, deren Angehdrige im letzten Jahr mit standardisierten "
. . informelle
Instrumenten zu ihrer Gesamtbelastung (Caregiver Burden) befragt wurden, und Plege
durchschnittliches Ausmal3 der Caregiver Burden 9
QI-29: Anteil an Personen, deren Angehdrige im letzten an einer Angehdrigenschu- informelle
lung Jahr teilgenommen haben Pflege
QI-30: Anteil an Personen, deren Angehdrige im letzten Jahr regelmaBig psychoso- informelle
ziale Angebote in Anspruch genommen haben Pflege

Das 6DR wurde als umfragebasiertes Langsschnittregister konzipiert, das Daten aus unter-
schiedlichen Versorgungssettings relevanter Gesundheitsberufe und -einrichtungen erfassen
soll.

Daten bezogen auf die Versorgung und Lebenssituation der Person mit demenziellen Beein-
trachtigungen werden im Laufe der Zeit mithilfe eines standardisierten Instruments wiederholt
von den behandelnden Gesundheitsdienstleitungsanbieter:innen oder An- und Zugehdrigen er-
fasst. Ein Beispiel fur einen mdglichen Versorgungspfad im Register und die damit verbundenen
moglichen Zeitpunkte fiir die Dateneintragung stellt die folgende Abbildung dar:

Abbildung Il: 6DR als prospektives multizentrisches Langsschnittregister — Beispiel eines mogli-
chen Versorgungspfades im Register

T1: T3: T7:
Termin in der Abkldrung in der T5: Erneuter Termin in
hausérztlichen Gedachtnis- Pflegegeldantrag der hausarztlichen

Ordination / PVE ambulanz Ordination / PVE

Person mit demenziellerw l l l l

Beeintrachtigung J T [ [ { Zeit

T2: T4:
- Unterstitzung T6:
B ; T8:
amlti‘léljgtliéﬁ:gklarung. durch mobile Qualitatssichernder Ubersiedlung
Radiologie Diezrlstse;nd (:;ﬂséﬁéﬁﬁ? ) ins Pflegeheim
Klinische Psychologie Bet td. : g
etreuung

Quelle: GOG
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Zielgruppe des 6DR sind alle Personen mit Lebensmittelpunkt in Osterreich, bei denen nach
arztlicher oder klinisch psychologischer Begutachtung die Verdachtsdiagnose einer demenzi-
eller Beeintrachtigung bzw. Demenzdiagnose gestellt wurde. Dies inkludiert:

e Personen mit Verdacht auf demenzielle Beeintrachtigungen
e Personen mit leichter kognitiver Stérung (Mild Cognitive Impairment [MCI])

e Personen mit demenziellen Beeintrachtigungen bzw. Demenz

Weiters sind primar pflegende An- und Zugehoérige eine weitere Zielgruppe, die durch die Qua-
litatsindikatoren des 6DR abgebildet werden soll.

Weiterflihrend werden im 6DR-Daten zu den Einrichtungen in der 6sterreichischen Versorgungs-
landschaft flir Menschen mit demenziellen Beeintrachtigungen abgebildet. Zukiinftig ist es daher
erstrebenswert, die eintragenden Stellen als dritte Zielgruppe zu definieren.

Folgende Versorgungsbereiche sind fiir die Datenerhebung vorgesehen:

« niedergelassener Bereich: Arztinnen und Arzte fiir Allgemein- und Familienmedizin, neuro-
logische/psychiatrische Facharztinnen und Facharzte, klinische Psychologinnen und Psycho-
logen (niedergelassene Fachkrafte) sowie Beratungsstellen inkl. mobiler psychosozialer und
medizintherapeutischer Dienste.

o ambulanter und akutstationarer Bereich: Memory-Kliniken, Gedachtnisambulanzen sowie
andere neurologische und psychiatrische Abteilungen &sterreichischer Krankenanstalten

o Bereich Wohnen zu Hause: mobile Pflege- und Betreuungsdienste

o stationdrer Langzeitpflegebereich: stationdre Betreuungs- und Pflegedienste / alternative
Wohnformen

Die Mitwirkung der verschiedenen Versorgungsbereiche und der behandelnden Gesundheits-
berufen beim Auf- und Ausbau des 6DR ist freiwillig.

o Die Definition der Zusténdigkeiten flr die Datenerhebung soll im Rahmen der Festlegung
berufsgruppen- und versorgungsbereichsspezifischer Minimal Data Sets erfolgen.

o Dieser Prozess wird in den nachsten Phasen des Auf- und Ausbaus des Registers partizipativ
gestaltet und gemeinsam mit den eintragenden Stellen sowie den beteiligten Gesundheits-
berufen im Kontext der konkreten Implementierung des Registers prazisiert.

o Das bedeutet, dass die eintragenden Stellen im weiteren Prozess selbst festlegen sollen,
welche Daten sie in welcher RegelmaBigkeit erfassen.

e Um den Aufwand fiir die Eintragungen durch Gesundheitsberufe und -einrichtungen gering
zu halten, besteht die Moglichkeit der Verkniipfung mit sekundaren Daten.

Entsprechend den definierten Indikatoren wurde:

e ein Instrument fiir die Datenerhebung,

e Ein Minimal Data Set fiir Facharztinnen und Facharzte in Memory-Kliniken, Gedachtnisam-
bulanzen sowie weitere relevante Abteilungen 6sterreichischer Krankenanstalten

e und ein Standardauswertungsplan entwickelt.
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Voriuberlegungen zur Festlegung von Governance und Gesetzgebung sowie zur Implementie-
rung, zur Berichtserstattung, zum Ausbau und zur Finanzierung des 6DR befinden sich in Ab-
stimmung.

Ausblick

Insgesamt zeigt sich, dass das 6DR das Potenzial hat, die Versorgung von Menschen mit demen-
ziellen Beeintrachtigungen in Osterreich zu verbessern:

o Es wird Daten zu einer besonders schutzbediirftigen und wachsenden Personengruppe
unserer Gesellschaft liefern,

o deren Erfahrungen mit dem Gesundheits- und Sozialsystem sichtbar machen und

o damit einen wesentlichen Beitrag zur Forschung, Qualitatsentwicklung sowie Gesund-
heits- und Sozialplanung leisten.
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1 Einleitung

Das vorliegende Konzept zum Osterreichischen Demenzregister beginnt mit einer grundlegen-
den Einflihrung in das Thema Demenz. Hier wird zu Beginn eine Definition von Demenz darge-
legt und die aktuelle Wissenslage zu Demenzerkrankungen in Osterreich zusammengefasst,
einschlieBlich epidemiologischer Daten, Versorgungssituation sowie bestehender Herausfor-
derungen in Diagnostik, Betreuung und Pflege. AnschlieBend wird auf die 6sterreichische De-
menzstrategie ,Gut leben mit Demenz” sowie das daraus resultierende Ziel, ein nationales De-
menzregister zu entwickeln, eingegangen. Diese Strategie bildet den gesundheitspolitischen und
strategischen Rahmen, innerhalb dessen das Register entwickelt werden soll, um eine verbes-
serte Datengrundlage fiir Forschung, Versorgung und Gesundheitsplanung im Bereich Demenz
zu schaffen.

1.1 Demenz

Laut der Weltgesundheitsorganisation (WHO) lebten 2021 weltweit etwa 57 Millionen Menschen
mit demenziellen Beeintrachtigungen. Diese Zahl wird voraussichtlich bis 2030 auf etwa 78 Mil-
lionen und bis 2050 auf 139 Millionen ansteigen (Alzheimers Disease International 2025; WHO
2017; WHO 2024). Demenz ist somit derzeit die siebthaufigste Todesursache und eine der Haupt-
ursachen fir Pflegebedurftigkeit im Alter (WHO 2017).

Demenz bezeichnet ein Syndrom, das durch eine chronische und/oder fortschreitende Erkran-
kung des Gehirns entsteht, und umfasst eine Gruppe von Krankheiten. Sie sind gekennzeichnet
durch Beeintrachtigungen zahlreicher Funktionen des Gehirns wie Gedachtnis, Denken, Orien-
tierung, Auffassung, Rechnen, Lernfdhigkeit, Sprache und Urteilsvermdgen, wahrend das Be-
wusstsein erhalten bleibt. Neben diesen kognitiven Einschrankungen treten hdufig Verdnderun-
gen in der emotionalen Kontrolle, im Sozialverhalten oder in der Motivation auf (BMSGPK 2025).
Mit zunehmendem Alter steigt die Wahrscheinlichkeit von Demenz oder einer demenziellen Be-
eintrachtigung deutlich, sodass altere Bevolkerungsgruppen ein besonders hohes Risiko tragen.

Das Syndrom wird weltweit als eigenstandige Krankheitsgruppe anerkannt und ist in der Inter-
nationalen Klassifikation der Krankheiten (ICD) der WHO unter den Codes FOO bis FO3 klassifi-
ziert. Diese Klassifikation umfasst verschiedene Subtypen wie die Alzheimer-Krankheit (FO0), va-
skulare Demenz (FO1) und Demenz bei anderen Krankheiten (F02) sowie unspezifizierte Demenz-
formen (FO3) (BMSGPK 2025).

Der Verlauf einer Demenz oder demenziellen Beeintrachtigung ist meist schleichend und beginnt
oft mit leichten kognitiven Stérungen, Orientierungsproblemen oder Veranderungen in der All-
tagsbewaltigung. Mit zunehmendem Fortschreiten der Krankheit nehmen die Einschrdnkungen
in der Kommunikation, im Urteilsvermdgen sowie in der sozialen Interaktion und Teilhabe in den
fritheren und mittleren Krankheitsstadien deutlich zu. Im Spatstadium sind Betroffene oft voll-
standig auf Pflege und Betreuung angewiesen — hier fiihren bei den Betroffenen schwere kogni-
tive und motorische Defizite zum Verlust elementarer Alltagsfahigkeiten (GOG 2025). Fiir die
Versorgung von Menschen mit demenziellen Beeintrachtigungen sind daher umfassende, koor-
dinierte Konzepte erforderlich, die medizinische, pflegerische und psychosoziale Aspekte integ-
rieren. Die Schaffung von strukturierten Versorgungsnetzwerken, die Bereitstellung
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niedrigschwelliger Diagnostikangebote, die Etablierung spezialisierter Pflegeeinrichtungen so-
wie die Implementierung unterstitzender Hilfen fiir An- und Zugehdrige sind hierbei von essen-
zieller Bedeutung (WHO 2017).

An- und Zugehdrige von Menschen mit demenziellen Beeintrdachtigungen Gbernehmen eine
zentrale Rolle in der Versorgung und Betreuung, oft iber viele Jahre hinweg. lhre Unterstitzung
reicht von der Organisation alltaglicher Ablaufe bis hin zur emotionalen Begleitung, was einen
wesentlichen Beitrag zur Lebensqualitat der Betroffenen darstellt. Diese Unterstiitzung ist jedoch
mit physischen, psychischen und sozialen Belastungen verbunden. Pflegende An- und Zugeho-
rige berichten haufig von chronischem Stress, sozialer Isolation, eingeschrankter Freizeit sowie
gesundheitlichen Beeintrachtigungen. Das Leiden der Angehdrigen ist daher nicht nur ein indi-
viduelles, sondern auch ein gesellschaftliches Thema, das gezielte Unterstiitzungs- und Entlas-
tungsangebote erfordert (WHO 2017).

1.2 Wissenslage zu Demenzerkrankungen in Osterreich und
Versorgungsangebote

Der aktuelle Demenzbericht Osterreich 2025 présentiert eine umfassende Ist-Analyse iber die
Pravalenz, Risikofaktoren, Versorgung und Forschungsliicken im Bereich der Demenzerkrankun-
gen in Osterreich (GOG 2025). Basierend auf diesem Bericht wird in der vorliegenden Abhand-
lung ein kompakter Uberblick Gber die Pravalenz von Demenzerkrankungen in Osterreich sowie
die bestehenden Versorgungsangebote als Ausgangslage fir die Konzipierung des Osterreichi-
schen Demenzregisters gegeben.

Uberblick 1: Alterung der Bevélkerung und steigende Demenzprivalenz in Osterreich

Der demografische Wandel in Osterreich manifestiert sich in einer kontinuierlichen Zunahme der
Lebenserwartung, einer Alterung der Bevélkerung sowie einer steigenden Pravalenz von Demenz
und demenziellen Beeintrachtigungen:

Zur Alterung des Bevélkerung Osterreichs

Der Anteil der Bevolkerung im Alter von 65 Jahren und alter wird von 19,8 Prozent im Jahr 2023
auf 28,0 Prozent im Jahr 2050 steigen, was einem Anstieg um 8,2 Prozentpunkte entspricht. Die
absolute Zahl der alteren Menschen wachst im gleichen Zeitraum um etwa 947.000 Personen
von 1,80 Millionen auf rund 2,75 Millionen. Dieser demografische Wandel deutet auf eine deut-
lich alternde Gesellschaft hin, was erhebliche Auswirkungen auf Arbeitsmarkt, Sozialwesen und
Gesundheitsversorgung haben wird (Statistik Austria 2025).

Zur Pravalenz von Demenz und demenziellen Beeintrichtigungen in Osterreich

Auf Grundlage europaischer Vergleichsdaten und unter Beriicksichtigung der Altersstruktur der
Osterreichischen Bevolkerung sowie deren prognostizierter Entwicklung bis zum Jahr 2050 hat
Alzheimer Europe eine Schatzung der Zahl der Menschen mit demenziellen Beeintrachtigungen
fur das Jahr 2018 sowie Hochrechnungen fiir die Jahre 2025 und 2050 vorgenommen. Den Be-
rechnungen zufolge wird sich die Zahl der Menschen mit einer Demenzform in Osterreich bis
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zum Jahr 2050 nahezu verdoppeln — von rund 146.800 Betroffenen im Jahr 2018 auf etwa 290.500
im Jahr 2050 (GOG 2025). AnteilsmaBig entspricht dies einem Anstieg von 1,66 Prozent der Ge-
samtbevdlkerung im Jahr 2018 auf 3,18 Prozent im Jahr 2050.

Diese Entwicklung geht mit einem wachsenden Bedarf an Versorgungsangeboten fiir Menschen
mit demenziellen Beeintrachtigungen im Osterreichischen Sozial- und Gesundheitssystem ein-
her.

Uberblick 2: Versorgungsangebote fiir Menschen mit demenziellen Beeintrichtigungen in
Osterreich

Die Versorgung von Menschen mit demenziellen Beeintrachtigungen ist komplex und umfasst
mehrere ineinandergreifende Bereiche: Gesundheitsférderung, Pravention, Friiherkennung und
Diagnostik, Beratung und Begleitung, therapeutische Interventionen, Gestaltung des Lebensum-
felds, Unterstiitzung, Betreuung und Pflege sowie die Unterstlitzung pflegender An- und Zuge-
horiger (GOG 2025). Aufgrund der Komplexitit der mit Demenz assoziierten Krankheitsbilder
und der stark unterschiedlichen Versorgungsstrukturen in Osterreich ist die Sicherstellung der
Versorgung dieser Personengruppe im Gesundheits- und Sozialwesen besonders herausfor-
dernd:

Versorgungsangebote fiir Menschen mit demenziellen Beeintrichtigungen in Osterreich und
derzeitige Herausforderungen

In der Gesundheitsforderung und Pravention steht die Forderung der Hirngesundheit im Vor-
dergrund, mit Programmen zu Bewegung, sozialer Teilhabe und kognitiver Stimulation. Hier feh-
len flaichendeckende einheitliche Konzepte, sodass Angebote je nach Region unterschiedlich
sind (GOG 2025).

Die Fritherkennung und Diagnostik von demenziellen Beeintrachtigungen erfolgen in Oster-
reich auf mehreren Ebenen: der Diagnostik kognitiver und funktioneller Defizite, dem Ausschluss
sekundarer Ursachen und Biomarker-gestitzter und bildgebender Diagnostik. Bestehende An-
gebote werden jedoch nicht Uberall gleich umgesetzt: Es gibt deutliche regionale Unterschiede
im Zugang zu spezialisierten Diagnostikverfahren (GOG 2025).

Die Demenzberatung und -begleitung erfolgt interdisziplindr und interprofessionell und um-
fasst Aufklarung, individuelle Unterstiitzung und psychosoziale Begleitung. Auch hier variieren
Struktur und Umfang der Angebote stark (GOG 2025).

Therapeutische Interventionen verbinden medikamenttse und nichtmedikamentdse Ansatze,
die in Qualitdt und Umfang regional unterschiedlich verfiigbar sind (GOG 2025).

Die Gestaltung des Lebensumfelds zielt darauf ab, Selbstbestimmung und soziale Teilhabe zu
fordern. Dies geschieht durch demenzsensible Kultur- und Freizeitangebote, barrierefreie Infra-
strukturen und digitale Assistenzsysteme. Auch hier existieren bedeutende regionale Unter-
schiede (GOG 2025).

Die Unterstiitzung, Betreuung und Pflege von Menschen mit demenziellen Beeintrachtigungen
bauen derzeit auf einem Netzwerk aus ambulanten, teilstationdren und stationdren Angeboten
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auf, erganzt durch ehrenamtliche Strukturen. Regionale Unterschiede und ein Fachkraftemangel
erschweren jedoch eine flichendeckend gleichwertige Versorgung (GOG 2025).

Pflegende An- und Zugehorige spielen eine zentrale Rolle, bendtigen jedoch verstarkt Entlas-
tung, Beratung und flexible Unterstiitzungsangebote. Rund 950.000 Erwachsene sind in Oster-
reich informell in die Pflege eingebunden, was etwa 10 Prozent der Bevolkerung entspricht
(Nagl-Cupal et al. 2018). Die genaue Anzahl der pflegenden Angehdérigen, die speziell Menschen
mit demenziellen Beeintréchtigungen betreuen, ist derzeit nicht bekannt (GOG 2025).

Insgesamt ist die Versorgungsstruktur fir Menschen mit demenziellen Beeintrachtigungen in
Osterreich heterogen und stark von lokalen Angeboten abhiangig. Es fehlen nationale Standards,
die Qualitat und Zuganglichkeit einheitlich gewéhrleisten kdnnten. Dies fihrt zu deutlichen Un-
terschieden in der Versorgungssituation und stellt einen besonderen Handlungsbedarf fur die
Gesundheits- und Sozialpolitik dar (GOG 2025).

Dariiber hinaus und entsprechend der steigenden epidemiologischen Bedeutung von Demenz
geht das Syndrom mit signifikanten und vielféaltigen Kosten im &sterreichischen Gesundheits-
und Langzeitpflegesektor einher, die sowohl direkte medizinische Ausgaben als auch indirekte
Aufwendungen fir Betreuung und Pflege umfassen:

Volkswirtschaftliche Kosten von Demenz in Osterreich

Schatzungen zufolge beliefen sich die direkten monetédren Kosten von Demenzerkrankungen im
Jahr 2019 auf rund 2,7 Mrd. Euro. Dies entspricht 3,9 Prozent der laufenden Gesundheitsausga-
ben (ohne Langzeitpflege), 15,8 Prozent der Bruttoausgaben fir stationare Pflege und 22,5 Pro-
zent der Bruttoausgaben fiir mobile Pflege. Die informelle Pflege von Menschen mit demenziel-
len Beeintrachtigungen, die im hauslichen Umfeld leben, verursachte zusatzliche Kosten in Hohe
von geschatzt 4,9 Mrd. Euro (inklusive Beaufsichtigungszeit) bzw. 3 Mrd. Euro (exklusive Beauf-
sichtigungszeit), basierend auf dem Marktwert formaler Pflegestunden (Czypionka et al. 2021).

Die dargestellten epidemiologischen, versorgungs- sowie gesundheitsdkonomischen Heraus-
forderungen verdeutlichen den Handlungsbedarf in der nationalen Planung und Finanzierung
von Versorgungsangeboten in den Bereichen Pravention, Diagnostik, Therapie, Pflege und Be-
treuung von Menschen mit demenziellen Beeintrachtigungen sowie der Unterstiitzung ihrer
pflegenden An- und Zugehérigen (GOG 2025). Um diesen Handlungsbedarf konkret und struk-
turiert erfassen zu kdnnen und die weiterfiihrende Planung sowie Finanzierung evidenzbasiert
zu gestalten, bedarf es einer validen Datengrundlage.

Uberblick 3: Verfiigbare Daten zu Menschen mit demenziellen Beeintrichtigungen in Oster-
reich und deren Limitationen

Derzeit kdnnen Unterschiede in der Versorgungssituation von Menschen mit demenziellen Be-
eintrachtigungen in Osterreich nur teilweise durch folgende Diagnoseaufzeichnungen und Da-
ten zu Medikamentenverschreibungen der Sozialversicherungstrager verdeutlicht werden:

o Heilmittelverschreibung (u. a. von Antidementiva)
o Stationdre Aufenthalte mit der Diagnose Demenz (ICD-10-Code: FOO-F09: ,Demenz und an-
dere organische Stérungen”)
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o Arbeitsunfahigkeit aufgrund einer Demenzdiagnose

Diese Daten ermdglichen derzeit nur einen punktuellen Einblick in die aktuelle epidemiologische
Lage und in die medizinische Versorgung von Betroffenen (GOG 2025).

Auch Daten aus der Pflegegeldstatistik und Daten aus der Qualitdtssicherung in der hauslichen
Pflege liefern wertvolle Hinweise auf die Anzahl von Menschen mit demenziellen Beeintrachti-
gungen, auf deren Versorgungssituation sowie auf die Inanspruchnahme von Unterstiitzungs-
angeboten durch ihre pflegenden An- und Zugehérigen (GOG 2025).

Trotz dieser Datenlage liegen derzeit in Osterreich nur begrenzt éffentliche, verkniipfte und voll-
standige Daten zu Demenzdiagnosen und zu Diagnosen demenzieller Beeintrachtigungen vor.
Dies flihrt dazu, dass das tatsachliche Ausmal3 der Erkrankung in der Bevolkerung und Versor-
gungsangebote nur unzureichend abgebildet werden kénnen (GOG 2025):

e Zum einen existieren haufig keine konsistenten oder standardisierten Aufzeichnungen tber
Demenzdiagnosen.

e Zum anderen wird eine Demenzform oftmals nur als Nebendiagnose vermerkt und somit
nicht in offiziellen Statistiken berlcksichtigt.

o Invielen Fallen bleibt eine Demenzerkrankung génzlich undiagnostiziert, da dementielle
Beeintrachtigungen entweder nicht erkannt oder fehlinterpretiert werden.

o Dariuber hinaus stammen die verfligbaren Diagnosedaten nahezu ausschlieBlich aus dem
intramuralen Versorgungsbereich, also aus Krankenanstalten und Pflegeeinrichtungen. In-
formationen aus dem extramuralen Bereich — etwa aus der hausérztlichen Versorgung —
fehlen weitgehend.

Diese Lucken erschweren eine realistische Einschdtzung der Pravalenz und Versorgungsbedarfe
von Menschen mit demenziellen Beeintrachtigungen in Osterreich erheblich (GOG 2025).

1.3 Osterreichische Demenzstrategie und Empfehlungen zur Ein-
richtung eines Demenzregisters

Um wirksame MaBnahmen in Hinblick auf die steigende Pravalenz von Demenzerkrankungen
auf gesamtgesellschaftlicher und gesundheitspolitischer Ebene zu identifizieren, wurde die GOG
im Jahr 2015 vom BMSGPK mit der Begleitung des Prozesses zur Erarbeitung einer bundesweit
einheitlichen Demenzstrategie beauftragt. Gemeinsam mit Arbeitsgruppen bestehend aus Ex-
pertinnen und Experten und einer Koordinierungsgruppe bestehend aus Vertreterinnen und Ver-
tretern des Bundes, der Lander und der Sozialversicherungstrdger, einer Steuerungs- sowie einer
Betroffenengruppe wurden Wirkungsziele und Handlungsempfehlungen entwickelt(GOG 2015).

Die Demenzstrategie umfasst sieben Wirkungsziele und 21 Handlungsempfehlungen, die im Be-
richt ,Demenzstrategie — Gut leben mit Demenz” dokumentiert sind (Abbildung 1).
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Abbildung 1: Wirkungsziele der dsterreichischen Demenzstrategie ,Gut Leben mit Demenz”
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Ein zentrales Anliegen der 6sterreichischen Demenzstrategie ist es, den Blick auf Menschen mit
demenziellen Beeintréchtigungen Uber eine rein medizinische Perspektive hinaus zu erweitern.
Die Strategie verfolgt eine ganzheitliche Public-Health-Perspektive, die Betroffenen erméglichen
soll, selbstbestimmt zu leben, am &ffentlichen Leben teilzuhaben und in allen Lebensbereichen
bestmdgliche Unterstiitzung zu erhalten (GOG 2015). Dabei wird diese Perspektive nicht nur auf
Menschen mit demenziellen Beeintrachtigungen gerichtet, sondern auch auf ihre pflegenden
An- und Zugehdrigen. Dies sollte unter anderem durch die Weiterentwicklung bestehender
Strukturen sowie durch die kontinuierliche Verbesserung von Versorgungsprozessen im gesam-
ten Bundesgebiet erreicht werden.

Um dies zu realisieren, sind préazise Erfassungsinstrumente erforderlich, die eine regelmaBige
und systematische Erhebung bestehender Versorgungsprozesse sowie der damit verbundenen
Outcomes ermoglichen. Empfehlungen zur Einrichtung von Datenbanken und Registern finden
sich in der Demenzstrategie unter mehreren Wirkungszielen, insbesondere unter Wirkungsziel 4
.Rahmenbedingungen einheitlich gestalten” (insbesondere Handlungsempfehlung 4b) und Wir-
kungsziel 7 ,Qualitatssicherung und -verbesserung durch Forschung” (insbesondere Handlungs-
empfehlung 7a):
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Handlungsempfehlung 4b: Entwicklung von Qualitdtsstandards im Bereich Gesundheit,

Soziales, Pflege und Betreuung

o Entwickeln von Qualitdtsstandards fiir Diagnostik, Behandlung, Pflege und Betreuung

o Entwickeln und verbindliches Einsetzen von Instrumenten der Qualitétssicherung
(Qualitatssicherungszyklus) (siehe WZ 7)

o Definition von Mindestinhalten in Bezug auf die Betreuung/Behandlung von Menschen mit
demenziellen Beeintrachtigungen in Aus-, Fort- und Weiterbildungscurricula

o Entwickeln, Adaptieren, Aktualisieren und Implementieren von evidenzbasierten
medikamentdsen und nichtmedikamentdsen Behandlungsleitlinien (unter Berlicksichtigung
der bereits vorhandenen Leitlinien)

o Entwickeln von Leitlinien, in denen Bedarfe von Menschen mit demenziellen Beeintrachti-
gungen berticksichtigt werden (z. B. fiir Pflegeorganisationsformen, Betriebskonzepte bzw.
bauliche Umsetzungen in allen Bereichen der Versorgung).

Handlungsempfehlung 7a: Aufbau eines bundesweiten Datenpools zu Epidemiologie und
Versorgungsangeboten, Evidenzbasierung des Versorgungsangebotes fiir Menschen mit
demenziellen Beeintrachtigungen und Evaluierung der vorhandenen Angebote als Basis fiir
das Weiterentwickeln der Angebotsstruktur

o Ausgehend von einer Zieldefinition flr einen Datenpool ist ein Katalog demenzspezifischer
Datenarten zu erarbeiten, wobei die Daten sowohl demografische, klinische wie auch
pflegerelevante Informationen liefern und als Basis fiir laufende Monitoring-Prozesse
herangezogen werden.

o Erheben des Ist-Standes vorhandener Daten zu Demenz (welche Daten stehen bereits
bundeslanderibergreifend zur Verfiigung) und Definition eines Minimum Data Set auf Basis
des zuvor entwickelten Kataloges und unter Einbeziehen vorhandener Daten (welche Daten
sollen auf regionaler Ebene / Landerebene verfligbar sein) und Festlegen der Kriterien fiir
die einheitliche Datenerfassung

o Aufbau und Weiterentwicklung eines kontinuierlichen Monitorings unter Einbindung aller
Systempartner als Basis fur einen regelmaBigen Demenzbericht und ein bundesweites
Dokumentationssystem

o Fordern der Evidenzbasierung beziiglich des Aufbaues und der Weiterentwicklung von
Versorgungsangeboten

o Definition von Versorgungsqualitdt im Zusammenhang mit Demenz, wobei der Fokus auf
Lebensqualitat als globales Outcome und die Entwicklung von Indikatoren fiir das Messen
von Ergebnisqualitdt gelegt werden soll. Kriterien und Methoden zu Evaluierung (Selbst-
und/oder Fremdevaluierung) sind unter Einbeziehen der Perspektiven und Bedtrfnisse von
Betroffenen zu definieren.

Diese Ziele legen den Fokus auf Versorgungs- und Unterstltzungsbereiche fir Menschen mit
demenziellen Beeintrdchtigungen, die auf aufeinander abgestimmte Strukturen und Rahmenbe-
dingungen aufbauen. Diese wiederum sollen sicherstellen, dass Leistungen anhand gleicher Ver-
sorgungsstandards und vergleichbarer Voraussetzungen im gesamten Bundesgebiet zur Verfi-
gung stehen und von den Betroffenen in Anspruch genommen werden kdnnen.
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1.4 Auftrag zur Entwicklung eines Konzepts fir ein 6sterreichi-
sches Demenzregister

Im Rahmen der Tatigkeiten zur Umsetzung der Demenzstrategie wurden vor diesem Hintergrund
im Jahr 2021 internationale Demenzregister naher betrachtet. Unter anderem wurde ein eigenes
GOG-Colloquium zum schwedischen Register fiir kognitive und demenzielle Beeintrachtigungen
(SveDem) abgehalten und mehrere Expertengespréche gefihrt.

Es wurde erkannt, dass Osterreich ein eigenes Demenzregister braucht. AuBerdem besteht die
Notwendigkeit, einheitliche Standards fiir die Diagnose, Behandlung, Pflege und Betreuung von
Menschen mit Demenz zu entwickeln und geeignete Instrumente zur Sicherung und Weiterent-
wicklung der Qualitat einzusetzen. Auf Basis dieser Erkenntnisse wurde die GOG im Jahr 2022
vom BMSGPK mit der Entwicklung eines Konzepts flr ein dsterreichisches Demenzregister be-
auftragt.

Ein Demenzregister in Osterreich soll eine verldssliche Datenbasis schaffen, die die Identifizie-
rung von Versorgungsbedarfen ermdglicht, Forschung durch die Bereitstellung relevanter Daten
fordert und die Qualitdtsentwicklung in Diagnostik, Therapie, Pflege und Betreuung unterstitzt.
Ein einheitliches, strukturiertes Demenzregister soll im Rahmen der Gesundheits- und Sozialpla-
nung hierzulande eine Evidenzgrundlage schaffen, um Versorgungsliicken zu identifizieren,
MaBnahmen zu effizientem Ressourceneinsatz zu formulieren und eine flichendeckende, hoch-
wertige Diagnostik, Therapie, Pflege und Betreuung sicherzustellen.

Dieser Ergebnisbericht prasentiert ein Konzept, das von 2022 bis 2026 entwickelt wurde. Er dient
als konzeptuelle und methodische Grundlage fiir die Umsetzung eines zentralen Instruments zur
Gesundheits- und Sozialplanung, Forschung und Qualitdtsentwicklung im Osterreichischen So-
zial- und Gesundheitssystem, das die Situation der Versorgung von Menschen mit demenziellen
Beeintrachtigungen und die Unterstiitzung ihrer An- und Zugehorigen abbildet: das 6sterreichi-
sche Demenzregister (6DR).
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2 Ziele des osterreichischen Demenzregisters

Im Kontext von Versorgungsforschung und Public Health stellen Register eine wesentliche Infor-
mationsquelle flr die Aufbereitung von Entscheidungsgrundlagen fiir die Gesundheits- und So-
zialpolitik dar. Register sind organisierte Systeme zur Erfassung, Speicherung und Verarbeitung
einheitlicher gesundheitsbezogener Daten. Sie fokussieren auf definierte Gesundheitsphano-
mene und zielen darauf ab, eine bestimmte Exposition, eine bestimmte Erkrankung sowie ge-
sundheitsrelevante Zustande in einer Population zu beobachten und Uber einen bestimmten
Zeitraum hinweg abzubilden (GOG 2025; Strohmaier/Gassner 2022).

Eine besondere Art von Registern stellen Qualitatsregister dar. Sie erfassen systematisch Daten
Uber eine Population, die sowohl von einem definierten Gesundheitsphanomen betroffen ist als
auch regelmaBig bestimmte Gesundheitsdienstleistungen in Anspruch nimmt und von Gesund-
heits- sowie Sozialberufen betreut wird (Gliklich et al. 2014; Gliklich et al. 2020). Qualitatsregister
unterscheiden sich von anderen Registern durch das gezielte Monitoring von Betroffenen und
Gesundheitsdienstleistungen und deren Abgleich mit internationalen Erfahrungen und evidenz-
basierten Leitlinien. Sie sind in der Lage, relevante regionale, demografische oder soziodkono-
misch bedingte Unterschiede in der Versorgung und in den damit verbundenen Ereignissen zu
identifizieren (McGettigan et al. 2019).

Vor diesem Hintergrund verfolgen Qualitatsregister in erster Linie das Ziel, Informationen fiur die
Planung, Gestaltung und Umsetzung von Interventionsprogrammen im Gesundheitswesen be-
reitzustellen. Ergédnzend bieten sie eine Datengrundlage fiir die Evaluation bestehender Versor-
gungsangebote sowie flr die Qualitatsentwicklung in der Praxis (Gliklich et al. 2014; Gliklich et
al. 2020).

Das Osterreichische Demenzregister (6DR) soll nach den oben genannten Definitionen eine
strukturierte und systematische Registerdatenbank zur Verfligung stellen, die umfassende Infor-
mationen Uber Betroffene mit verschiedenen Formen von Demenz und demenziellen Beeintrach-
tigungen und deren Versorgung sammelt und bereitstellt (Strohmaier/Gassner 2022). Dadurch
soll eine Datengrundlage geschaffen werden, die eine Auseinandersetzung mit Qualitdtsthemen
bei der Versorgung von Menschen mit demenziellen Beeintrachtigungen in Osterreich unter-
stutzt. Nicht Ziel des 6DR ist die vollstandige Abbildung aller Betroffenen und aller Strukturen
zur Demenzversorgung in Osterreich oder die abschlieBende Beurteilung der Qualitit geleisteter
Versorgung.

Hauptziel des 6DR ist es, sozial- und gesundheitsrelevante Daten von Menschen mit demenziel-
len Beeintrachtigungen in Osterreich und deren Versorgung anhand wissenschaftlich definierter
Indikatoren zu erheben und damit einen wesentlichen Beitrag zur Verbesserung in der Versor-
gungslandschaft zu leisten. Dies soll z. B. durch die Schaffung von Evidenz fir die Entwicklung
von Versorgungsstandards ermoéglicht werden. Das Register verfolgt somit das ibergeordnete
Ziel, die Diagnostik, Therapie sowie Betreuung und Pflege von Menschen mit demenziellen Be-
eintrachtigungen sowie die Unterstlitzung ihrer An- und Zugehdrigen abzubilden und Anregun-
gen zu Qualitatsentwicklungen zu formulieren und mit Evidenz zu untermauern. Es wird dazu
beitragen, wichtige neue Informationen lber die gegenwartige Versorgung von Menschen mit
demenziellen Beeintrachtigungen zu liefern und gleichzeitig die Entwicklungen in der Betreuung
und Pflege abzubilden.
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Anhand dieses Hauptziels wurden fiir das 6DR folgende spezifische Ziele und Fragestellungen
definiert:

Ziel 1: Abbildung der Versorgungsprozesse von Menschen mit demenziellen Beeintrachtigun-
gen in Osterreich, entsprechend den Demenzschweregraden, in einem quantitativen longitu-
dinalen Datensatz:

o Welche Prozesse werden bei Menschen mit demenziellen Beeintrachtigungen in Osterreich
im Rahmen der Diagnose, Therapie, Betreuung und Pflege bzw. sozialer und finanzieller
Unterstitzung umgesetzt?

o Inwieweit werden Aspekte bezogen auf die Lebensqualitat und alltagliche Lebensaktivitaten
dabei mitberticksichtigt?

Ziel 2: Erhebung gesundheitsrelevanter Ereignisse von Menschen mit demenziellen Beein-
trachtigungen in Osterreich als Basis fiir eine Wirkungsanalyse von MaBnahmen:

e Wie haufig werden gesundheitsrelevante Ereignisse bei Menschen mit demenziellen
Beeintrachtigungen in Osterreich beobachtet?

Ziel 3: Abbildung der Involvierung von pflegenden An- und Zugehérigen und Unterstiitzungs-
angebote:

o Wie haufig und in welchem AusmaB sind An- und Zugehorige an der Versorgung und
Pflege von Menschen mit demenziellen Beeintrachtigungen in Osterreich beteiligt?

o Wie stark werden pflegende An- und Zugehérige im Zeitverlauf durch ihre Involvierung in
der Versorgung und Pflege der Betroffenen belastet?

e Welche Unterstiitzungsangebote nehmen pflegende An- und Zugehdrige in Anspruch?

Ziel 4: Erhebung der epidemiologischen Lage im Zeitverlauf:

« Wie stellt sich die epidemiologische Lage von Demenzerkrankungen in Osterreich im Zeit-
verlauf und im Zusammenhang mit den soziodemografischen Merkmalen der Betroffenen
dar?
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Die Schaffung eines 6DR kann die Beantwortung dieser Fragestellungen ermdglichen. Hierfiir
wird auf Basis der definierten Daten und Indikatoren ein Monitoring der Versorgungsprozesse
von Menschen mit demenziellen Beeintrachtigungen stattfinden, das regelmaBig in Reports
prasentiert wird. Vor allem sollen die Ergebnisse der Qualitatsentwicklung der teilnehmenden
Erfassungsstellen dienen. Zu diesem Zweck ist vorgesehen, dass die eingebenden Organisatio-
nen Zugang zu ihren eigenen Daten erhalten, diese regelmaBig einsehen und verfolgen kénnen
und dass ein Benchmarking zwischen den eigenen Daten und den Gesamtdaten des DR md&g-
lich ist.

Die regelmaBige Bereitstellung von Daten fiir wissenschaftliche Zwecke im Sinne der Entwick-
lung einer ,Living Database” ist ein weiteres Ziel des 6DR. Hierdurch wird die wissenschaftliche
Forschung in die Lage versetzt, Versorgungsprozesse von Menschen mit demenziellen Beein-
trachtigungen in Osterreich anhand eines qualitdtsgesicherten Datenbestandes zu begleiten,
Studien zur Lage der Betroffenen anhand von Sekundaranalysen durchzufiihren und die daraus
resultierende Analyse der Situation von Menschen mit demenziellen Beeintrachtigungen und
ihren An- und Zugehdrigen wissenschaftlich aufzubereiten.
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3 Methode

In diesem Kapitel wird die Vorgehensweise fir die Entwicklung des Konzepts zum 6DR dargelegt.
Im Folgenden wird das methodische Framework beschrieben, das als Grundlage fir die Erarbei-
tung des konzeptuellen und methodischen Rahmens dient. Darauf aufbauend wird die metho-
dische Herangehensweise fiir die Einwicklung des konzeptuellen und methodischen Rahmens
des ODR beschrieben. Das Ziel dieses Kapitels besteht darin, Transparenz hinsichtlich der Struk-
tur, der Arbeitsschritte und der angewandten methodischen Prinzipien zu schaffen. Dies dient
dazu, die Nachvollziehbarkeit und Glaubwirdigkeit des Entwicklungsprozesses und der erzielten
Ergebnisse fiir zuklinftige Implementierungsschritte des 6DR zu gewahrleisten.

3.1 Methodisches Framework

Qualitatsregister fir Demenz stellen aufgrund ihrer Zielsetzung besondere Anforderungen an
Planung, Design, Berichterstattung und Evaluation (Strohmaier/Gassner 2022). Sie sollen Aussa-
gen Uber die Qualitat der Versorgung und etwaige Handlungsbedarfe bei einer besonders haufig
unterdiagnostizierten, nicht immer entscheidungsfahigen und vulnerablen Personengruppe er-
moglichen. Bei deren Entwicklung ist daher die Orientierung an bestehenden internationalen
methodischen Standards und an bewahrten Vorgehensweisen bei bereits implementierten De-
menzregistern wesentlich. Diese Orientierung gewahrleistet eine klare Strukturierung des Ent-
wicklungsprozesses und definiert transparente Schritte flir Planung, Implementierung und Eva-
luation (Strohmaier/Gassner 2022). Zugleich eréffnet der Bezug zu bestehenden Demenzregis-
tern in anderen Landern eine internationale Perspektive, die den Austausch von Best Practices,
die Nutzung bewahrter Standards und eine strategische Vernetzung auf der Ebene des Auftrag-
gebers, des Public Health Institute und der Gesundheitsdienstleistungsanbieter:innen férdert.

Vor diesem Hintergrund wurde ein methodisches Framework fiir die Entwicklung des konzeptu-
ellen und methodischen Rahmens des 6DR herangezogen, um die Qualitatssicherung der Ergeb-
nisse und der weiteren Schritte der Implementierung zu gewahrleisten. Die Konzeptentwicklung
folgte demnach einem systematischen, mehrstufigen Ansatz, der sich am AIHTA Good Practice
Framework flir Demenzregister orientierte (Strohmaier/Gassner 2022).

Das AIHTA Framework wurde basierend auf den Empfehlungen von Mathis und Wild (2008)
sowie vom AHRQ (2020)? fir die Entwicklung und Fiihrung von Qualitétsregistern formuliert und
umfasst die folgenden Schritte (Strohmaier/Gassner 2022).

Planung

Festlegung des Designs

Definition von Governance

Involvierung der Betroffenen und Gesundheitsdienstleistungsanbieteriinnen
Definition der Datenelemente, Minimal Data Sets und Qualitatsindikatoren
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https://eprints.aihta.at/788/1/HTA-Projektbericht 011.pdf, Zugriff am 15.03.2025

2 Gliklich RE; Leavy MB; NA: Registries for Evaluating Patient Outcomes: A User’s Guide. 4th ed. 2020 Verfugbar unter: https://effective-
healthcare.ahrg.gov/sites/default/files/pdf/registries-evaluating-patient-outcomes-4th-edition.pdf, Zugriff am 23.03.2025
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Identifizierung von Datenquellen und Sicherstellung der Dateninteroperabilitat

Festlegung von Methoden zur priméren Datensammlung

Festlegung von Methoden zur Erfassung von (unerwiinschten) Ereignissen

. Festlegung der Datenanalyse und Berichtserstattung

O Festlegung anderer relevanter Doméanen (wie z. B. Nutzung der Daten fiir
Forschungszwecke)

11.Sicherstellung der ethischen, datenschutzrechtlichen und weiterer rechtlicher Grundlagen

12.Evaluation der Registerqualitat

—‘k°.°°.\'@

Empfehlungen zur methodischen Abwicklung dieser Entwicklungsschritte sind im AIHTA Good
Practice Framework fiir Demenzregister (Strohmaier/Gassner 2022) formuliert. Im Rahmen der
Konzeptentwicklung fiir das 6DR wurden diese Schritte und die Empfehlungen zur deren me-
thodischen Abwicklung berlicksichtigt.

In dieser Phase fokussierte sich die methodische Herangehensweise fiir die Konzeptentwicklung
im 6DR auf die zentralen Schritte der Analyse der Expertenlandschaft in Osterreich und deren
Einbeziehung, der Prazisierung der Registerziele sowie der Entwicklung eines konzeptionellen
und methodischen Rahmens. Diese Schritte werden nun im folgenden Kapitel ndher beschrieben.

3.2 Methodische Herangehensweise im 6DR

Entsprechend dem Projektauftrag (Kapitel 1.4) wurde die methodische Herangehensweise fiir
die Konzeptentwicklung im 6DR gelegt. Diese bestand aus den folgenden Schritten:

1. Planung

2. Systematische Literaturlbersichtsarbeit

3. Aufstellung der Projektorganisation und Involvierung der Betroffenen und der Gesundheits-
dienstleistungsanbieter:iinnen

Entwicklung des Rahmenkonzepts und des Gibergeordneten methodischen Rahmens
Indikatorenselektion und Adaption

Instrumentenentwicklung und Entwicklung eines Datenanalyseplanes

Identifikation von Daten flr die sekundare Datennutzung

Entwicklung von Minimal Data Sets

Formulierung von Empfehlungen fir die Implementierung

© N oV A

Mit interdisziplindren Arbeitsgruppen und basierend auf einer systematischen Literaturrecherche
und einem Expertenkonsens wurden das Konzept und Design des Registers sowie die Prozesse
fur die Datenerhebung und das Datenmanagement erarbeitet. Voriiberlegungen zur Implemen-
tierung, insbesondere zu den rechtlichen und finanziellen Voraussetzungen fir die Registerfiih-
rung, sowie die Anforderungen an die technische Umsetzung wurden formuliert (Abbildung 2).
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Abbildung 2: Methodische Herangehensweise fir die Entwicklung des konzeptuellen und methodischen Rahmens fiir das 6DR

2021 2022 2023 - 2024 2025

Strategischer Rahmen:
Demenzstrategie 2015

Involvierung erfor+:ledicher Akteurinnen und Akteure und PJriektorganisation
Expertengesprache zur Einflihrung

eines Demenzregisters p) Festlegung von Governance und Gesetzgebung :‘:
! GOG-Colloquium SveDem : ™ Datenschutz, Einwilligung und Ethik )

Systematische Literaturiibersicht ——»  Entwicklung des konzeptuellen und methodischen Rahmens
|

Mapping bestehender
Demenzregister Ir{dikatorenselektion und Adaption ‘

(Strohmaier/Gassner, 2022)

» Erstellung eines technischen Umsetzungskonzepts

N
"

5, . . . s,
> Erstellung eines Ausbau- und Finanzierungsplanes 2

s

Quelle und Darstellung: GOG
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In der Folge werden die Arbeitsschritte der methodischen Herangehensweise fiir die Entwicklung
des konzeptuellen und methodischen Rahmens fiir das 6DR nédher beschrieben.

3.21 Planung

Die Planung der Entwicklung des 6DR begann im Jahr 2021 ausgehend von der Demenzstrate-
gie mit ersten Impulsen und strategischen Uberlegungen. Den Auftakt bildete ein GOG-Collo-
quium, das sich mit dem schwedischen Demenzregister (SveDem) beschaftigte und wertvolle
Einblicke in internationale Best Practices lieferte. In Folge fanden gezielte Expertengesprache
statt, die die Machbarkeit und den Nutzen eines Registers fiir Osterreich ausloteten.

Auf dieser Grundlage wurde die Entscheidung getroffen, ein Projekt zur Entwicklung eines Re-
gisters zu starten. Der offizielle Auftrag zum Projektbeginn erfolgte im Jahr 2022. Das Projekt
wurde im selben Jahr in das Arbeitsprogramm aufgenommen und die konzeptionelle Ausarbei-
tung des 6DR gestartet.

Zunachst wurden die relevanten Versorgungsbereiche definiert, um die Struktur des Registers
bedarfsgerecht flir den 6sterreichischen Kontext zu gestalten. Der Bedarf wurde identifiziert, dass
fur jeden Versorgungsbereich und jedes Bundesland spezifische Arbeitsgruppen nominiert wer-
den sollen, um die inhaltliche Ausgestaltung des DR zu tibernehmen. Die Zusammenarbeit mit
der Osterreichischen Alzheimer Gesellschaft (OAG) und dem Austrian Institute for Health Tech-
nology Assessment (AIHTA) wurde initiiert und stellte sicher, dass sowohl fachliche Expertise als
auch gesundheitspolitische Perspektiven berticksichtigt werden konnten.

Parallel dazu wurden erste Abstimmungen fiir die Etablierung eines wissenschaftlichen Beirates
fur das 6DR gestartet, um die Qualitat und wissenschaftliche Fundierung des Registers sicherzu-
stellen. Diese Schritte legten den Grundstein flr die Aufstellung der Projektorganisation und
Involvierung der Betroffenen und der Gesundheitsdienstleistungsanbieter:innen im 6DR.

3.2.2 Systematische Literaturiibersicht

In Vorbereitung auf die Entwicklung des konzeptuellen und methodischen Rahmens flir das 6DR
und ausgehend von der Planungsphase wurde eine systematische Literaturiibersicht zu den
bereits implementierten Demenzregistern in europdischen Landern vom AIHTA durchgefihrt.
Diese Analyse hatte das Ziel, die Evidenzgrundlagen fir die Entwicklung der Indikatoren und
Datenelemente des 6DR zu generieren. Ein weiterer Schwerpunkt dieser Analyse lag zudem auf
der Identifikation zentraler Schlisselfaktoren, die fir die Planung, Gestaltung, Umsetzung und
den Betrieb eines Demenzregisters von Relevanz sind (Strohmaier/Gassner 2022). Diese Schlis-
selfaktoren fungierten als praxisrelevante Grundlagen fiir die Planung und Implementierung des
konzeptuellen und methodischen Rahmens fiir das 6DR.

Im Rahmen des 6DR-Projekts wurde stets Bezug auf die vom AIHTA durchgefiihrte systematische
Literaturiibersicht genommen. Beziiglich der methodischen Herangehensweise sowie des Ergeb-
nisses der systematischen Literaturiibersicht sei an dieser Stelle auf die entsprechende Fachlite-
ratur verwiesen: Quality Registries in Dementia Care — HTA-Projektbericht Nr.150. Eine weitere
Erorterung der Thematik ist in diesem Ergebnisbericht nicht vorgesehen.
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3.2.3 Projektorganisation und Involvierung der Betroffenen und der Gesundheitsdienst-
leistungsanbieter:innen

Die Entwicklung eines 6DR erfordert die kontinuierliche Einbindung zahlreicher Stakeholder, Auf-
traggeber und Expertinnen und Experten sowie eine fortlaufende Verankerung im Rahmen der
Osterreichischen Demenzstrategie, um eine bedarfsgerechte, nachhaltige und evidenzbasierte
Umsetzung sicherzustellen. Daflr wurde 2022 eine klare Projektstruktur konzipiert, die alle rele-
vanten Akteurinnen und Akteure aktiv einbindet.

Zentral an dieser beteiligt sind neben dem Bundesministerium fiir Soziales, Gesundheits-, Pflege
und Konsumentenschutz (BMSGPK) und der GOG die Steuerungsgruppe, der wissenschaftliche
Beirat vereint mit dem Austrian Institute for Health Technology Assessment (AIHTA) und diverse
Arbeitsgruppen (Abbildung 3).

Abbildung 3: Projektorganisationsstruktur: Entwicklungsphase 2022-2026

Steuerungsgruppe « Definieren den Auftrag
« Treffen prozessrelevante Entscheidungen

BMSGPK und OAG +  Nehmen Ergebnisse ab

Kerngruppe OAG,
erweitert um Expertinnen und
Experten aus dem
medizinischen Bereich

Projektmanagement Expertinnen und Experten aus
dem Bereich Pflege, Klinische

Psychologie, Sozialarbeit etc.

HTA-Analysen
Prozesssteuerung
Begleitung der
Zusammenfiihrung
und Aufbereitung
der Ergebnisse

Moderation

Zusammenfihrung
und Aufbereitung
der Ergebnisse

«  Absicherung der
Ergebnisse aus
wissenschaftlicher
Sicht

Technische Arbeiten

Registerfiihrung Juristinnen und Juristen wie
auch Datenexpertinnen und IT und Datenexpertinnen und
Experten des BMSGPK und der Experten der GOG
GOG

Quelle und Darstellung: GOG

Das BMASGPK (vormals BMSGPK) ist der Auftraggeber des 8DR-Projekts. Die GOG (ibernimmt
Projektmanagement, Prozesssteuerung und Moderation sowie die Zusammenfiihrung und Auf-
bereitung der Ergebnisse und liefert Vorarbeiten zur Implementierung und Fiihrung des Regis-
ters. Die Grundlagen fiir das Projekt wurden in den Jahren 2022 und 2023 von Brigitte Juraszo-
vich und Martin Gessl als Projektleitungen gelegt. Seit 2024 fihrte Ana Cartaxo die Konsolidie-
rungsarbeiten zur Erstellung des Konzepts fiir das 6DR als Projektleitung durch.

Die Steuerungsgruppe besteht aus Vertreterinnen und Vertretern des BMASGPK und der Oster-
reichischen Alzheimer Gesellschaft (OAG). Seitens der OAG haben insbesondere folgende Per-
sonen als wissenschaftliche Partner:innen mitgewirkt:

o Elisabeth Stégmann e Peter Dal-Bianco
o Josef Marksteiner e Reinhold Schmidt
e Michaela Defrancesco e Walter Struhal
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Fur die inhaltliche Erarbeitung der Arbeitsschritte im 6DR-Projekt wurden folgende vier Arbeits-
gruppen (AG) definiert:

o AG Diagnostischer Prozess (AG DP)

e AG Unterstutzung zur Aufrechterhaltung der Aktivitdten des taglichen Lebens (ADL) und
Sicherung der Lebensqualitat (AG ADL)

o AG Recht

o AGIT

Die AG DP erarbeitet die relevanten Qualitatsindikatoren und das Minimal Data Set fiir das 6DR,
welche vorwiegend den medizinischen Bereich betreffen. Sie setzt sich aus ein bis zwei OAG-
Mitgliedern, die auch die Leitung stellen, und aus medizinischen Vertreterinnen und Vertretern
spezialisierter Einrichtungen (Gedachtnisambulanzen o. A.) zusammen. Folgende Personen wa-
ren an der Entwicklung des konzeptuellen und methodischen Rahmens flir das 6DR in der AG
DP beteiligt:

o Elisabeth Stdgmann, Universitatsklinik fir Neurologie, Medizinische Universitat Wien

e Michaela Defrancesco, Universitatsklinik fir Psychiatrie |, Medizinische Universitat Innsbruck
o Peter Kapeller, Abteilung fiir Neurologie, Landesklinikum Villach

e Raimund Helbok, Medizinischen Fakultat der Johannes-Kepler-Universitat Linz

e Reinhold Schmidt, Universitatsklinik fiir Neurologie Graz

o Slaven Pikija, Salzburger Landeskliniken, Paracelsus Medical University Salzburg

e Balazs Szanto, Landeskrankenhaus Rankweil

o Walter Struhal, Abteilung fiir Neurologie am Universitatsklinikum Tulln

o Wolfgang Staffen, Salzburger Landeskliniken, Paracelsus Medical University Salzburg

Die AG ADL erarbeitet deskriptive und Qualitdtsindikatoren fir die nichtmedikamentdse Thera-
pie, Pflege und Betreuung und Unterstlitzung von pflegenden An- und Zugehorigen. Teilneh-
mer:innen sind vorwiegend in Praxisbereichen wie Pflege, Klinische Psychologie, Sozialarbeit etc.
mit Menschen mit demenziellen Beeintrachtigungen und ihren An- und Zugehdorigen tatig. lhre
Nominierung erfolgte auf Empfehlung der Bundeslander, um eine vielfaltige Expertise zu sichern
und die heterogenen Méoglichkeiten der Versorgung, Betreuung und Pflege von Menschen mit
demenziellen Beeintrachtigungen in Osterreich zu beriicksichtigen. Folgende Personen waren an
der Entwicklung des konzeptuellen und methodischen Rahmens fiir das 6DR in der AG ADL be-
teiligt:

o Alexis Matzawrakos, Gesellschaft zur Férderung seelischer Gesundheit

o Andreas Schneider, NOGUS, Koordinationsstelle Demenz

o Christine Leyroutz, Diakonie de La Tour

o Gabriele Allmer, Wiener Pflege-, Patientinnen- und Patientenanwaltschaft und Wiener
Heimkommission

o Gunter Klug, pro mente austria / Gesellschaft zur Forderung seelischer Gesundheit

o Juliane Gerhalter, Albert Schweitzer Institut fir Geriatrie und Gerontologie

e Magdalena Mangler, Haus der Barmherzigkeit - Akademie fiir Alternsforschung

o Gabriel Fellinger, Fonds Soziales Wien

o Raphael Schénborn, Promenz

 Sandra Lettner, Gesellschaft fiir Neuropsychologie Osterreich

e Verena Brambock, Koordinationsstelle Demenz Tirol
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Die AG Recht und die AG IT erarbeiteten die Vorliberlegungen zur rechtlichen und technischen
Verankerung des Registers und zur Sicherung des Datenschutzes. Dafiir priiften sie die daten-
schutzrechtliche Zulassigkeit der Verarbeitung von personenbezogenen Daten im Rahmen des
Registers. Das Team setzt sich aus Juristinnen und Juristen wie auch Datenexpertinnen und -
experten des BMASGPK und der GOG zusammen, die auch als Arbeitsgruppenleitung fungiert.
Folgende Personen waren an der Entwicklung des konzeptuellen und methodischen Rahmens
fur das 6DR in der AG IT beteiligt:

o Alexander Gollmer, GOG, Qualitatsregister BIQG
e Anna Grubdck, GOG, Rechtsteam

e Anna Stanko, BMASGPK

o David Wiirflinger, GOG, IT

« lIsabella Fidon, GOG, Rechtsteam

e Manuela Sellner, GOG, IT

« Raffaela Souhrada, GOG, Rechtsteam

e Thomas Worel, BMASGPK

Als zentrales Element der Projektorganisation fiihren der wissenschaftliche Beirat und AIHTA
systematische Literaturrecherchen durch und bereiten die Evidenzgrundlage fir die Indikatoren
des 6DR auf. Zudem fiihren sie die Ergebnisse der verschiedenen Arbeitsgruppen zusammen
und sichern diese aus wissenschaftlicher Perspektive ab. Folgende Personen wirkten bei der Ent-
wicklung des konzeptuellen und methodischen Rahmens fiir das 6DR mit:

« Christian Enzinger, Osterreichische Gesellschaft fiir Neurologie

o Christian Jagsch, Osterreichische Gesellschaft fiir Psychiatrie, Psychotherapie und
Psychosomatik

o Christoph Strohmaier, AIHTA

o Dorota Religa, Karolinska-Institut (SveDem)

o Elisabeth Reitinger, Universitat Wien, Institut fiir Pflegewissenschaft

o Katrin Seeher, Technical Officer WHO Geneva

o Maria Wendler, Osterreichische Gesellschaft fiir Allgemein- und Familienmedizin

o Stefanie Auer, Universitat fir Weiterbildung Krems

Die initiale Konzipierung des 6DR wurde im Rahmen der Demenzstrategie thematisiert.

o Hier wurde mit der Betroffenengruppe die Perspektive von Menschen mit demenziellen
Beeintrachtigungen und ihren An- und Zugehdrigen in der Zielsetzung des DR verankert.

e Zudem wurden Projektergebnisse laufend in der Koordinierungsgruppe der Demenzstrate-
gie sowie bei den jahrlichen Arbeitstagungen der Demenzstrategie vorgestellt, um Transpa-
renz, Abstimmung und kontinuierliche Weiterentwicklung sicherzustellen.

Die Einbindung der obengenannten Akteurinnen und Akteure war wesentlich, um sicherzustel-
len, dass das 6DR auf einer breiten Wissensbasis beruht, unterschiedliche fachliche Perspektiven
beriicksichtigt und methodisch fundiert entwickelt wird. Strategisch ist sie entscheidend, um Ak-
zeptanz, Relevanz und Nachhaltigkeit des Registers in der Praxis und in der Sozial- und Gesund-
heits- und Sozialpolitik zu gewahrleisten, da eine friihzeitige und kontinuierliche Zusammenar-
beit die Qualitat der Datenerhebung erhdht, Umsetzungshiirden reduziert und eine enge Anbin-
dung an bestehende Versorgungsstrukturen und politische Strategien — wie die dsterreichische
Demenzstrategie — ermdoglicht.
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3.24 Entwicklung des Rahmenkonzepts und des libergeordneten methodischen Rahmens

Ableitend aus der definierten Zielsetzung fiir das 6DR (Kapitel 2) wurde ein konzeptueller Rah-
men entwickelt. Ziel des konzeptuellen Rahmens war es, die inhaltliche Einbettung, die Herlei-
tung und Interpretation der Qualitatsindikatoren des 6DR sowie deren Operationalisierung in
Form eines Datenmodells zu unterstiitzen.

Die Entwicklung des konzeptuellen Rahmens basierte auf unterschiedlichen Informations- und
Literaturquellen, die in den folgenden Schritten des Projektes identifiziert wurden:

e Im ersten Schritt einer explorativen Literaturrecherche zum Thema Leben mit Demenz,
durchgefiihrt in der GOG im Rahmen des Projektstarts im Jahr 2021, wurden durch eine ma-
nuelle Suche potenziell relevante Referenzen identifiziert. Ziel war es, zentrale Theorien zum
Leben mit Demenz sowie bereits implementierte Qualitatsindikatoren fur das Leben mit De-
menz und die Demenzversorgung in bestehenden Demenzregistern zu erfassen. Fir die
Entwicklung des konzeptuellen Rahmens wurden insbesondere zwei Arbeiten als besonders
relevant erachtet: die Metasynthese zu den gelebten Erfahrungen von Menschen mit de-
menziellen Beeintrachtigungen Living With Dementia (Gorska et al. 2018) sowie die Syn-
these qualitativer Literatur Living positively with dementia (Wolverson et al. 2016).

o Im zweiten Schritt der systematischen Literaturrecherche zum Thema Demenzregister,
durchgefiihrt vom AIHTA (Kapitel 3.2.2), wurden thematische Kategorien von Qualitatsindi-
katoren in bestehenden Demenzregistern identifiziert (Strohmaier/Gassner 2022). Diese
Analyse lieferte eine inhaltliche Grundlage und Orientierung fir die Entwicklung des kon-
zeptuellen Rahmens des 6DR.

Fur die Entwicklung des konzeptuellen Rahmens wurden die vorliegenden Grundlagen —in Form
von Literaturzusammenfassungen, Ergebnisberichten und Protokollen aus Arbeitssitzungen — ei-
ner deduktiv strukturierten, inhaltsreduzierenden Textanalyse durch die Erstautorin unterzogen.
Die leitenden Fragestellungen dieser Analyse sind in Kapitel 2 unter den jeweiligen Zielsetzungen
des 6DR definiert. Die Codes flr die Inhaltsanalyse wurden deduktiv aus bestehenden systema-
tischen Ubersichtsarbeiten zu den Erfahrungen von Menschen mit demenziellen Beeintrachti-
gungen mit ihrer Erkrankung abgeleitet (Gorska et al. 2018; Wolverson et al. 2016). Nach der
Textanalyse wurden auf Basis der Synthese der Ergebnisse Hauptdimensionen und Pramissen flr
den konzeptuellen Rahmen gebildet. Das Datenmanagement und die Auswertungsprozesse er-
folgten mit Unterstlitzung der Software MAXQDA 24.

Fur die Entwicklung des methodischen Rahmens wurde auf die systematische Literaturrecherche
der AIHTA zu Demenzregistern (Strohmaier/Gassner 2022) Bezug genommen. Die darin enthal-
tenen Empfehlungen zur methodischen Ausgestaltung von Demenzregistern wurden im Hinblick
auf ihre Umsetzbarkeit im dsterreichischen Kontext in den AGs sowie in der Steuerungsgruppe
geprift und daraufhin in ein entsprechendes Design lberfiihrt. Der methodische Rahmen wurde
anschlieBend gemaB den Orientierungspunkten der STROBE-Checkliste beschrieben (Von EIm et
al. 2008).

Der finalisierte konzeptuelle und methodische Rahmen wurde in der Steuerungsgruppe und im
wissenschaftlichen Beirat vorgestellt. Im Rahmen von Arbeitssitzungen mit den weiteren Auto-
rinnen und Autoren wurden die Ergebnisse argumentativ und prozedural validiert. Dabei lag der

© GOG 2026, Das &sterreichische Demenzregister (6DR) 19



Fokus auf der Darstellung und Diskussion der Ergebnisse, die auf der Grundlage des Verstand-
nisses kommunikativer Rationalitat (Biskamp, 2022) kritisch reflektiert und prazisiert wurden.

3.25 Indikatorenselektion und Adaption

Basierend auf der systematischen Literaturrecherche zum Thema Demenzregister, durchgefihrt
vom AIHTA (Kapitel 3.2.2), wurde ein iterativer inhaltlicher Austausch mit den Expertinnen und
Experten der AG Diagnostischer Prozess und AG ADL fir die Indikatorenselektion und Adaption
initiiert. Dieser inhaltliche Austausch fand im Rahmen von Arbeitssitzungen statt. Die Ergebnisse
der Arbeitssitzungen wurden laufend in Textform protokolliert und den AGs zur schriftlichen
Finalisierung und kommunikativer Validierung vorgelegt.

e Im Rahmen dieses Austausches wurden in einem ersten Schritt die Qualitatsindikatoren be-
stehender Register vorgestellt und an die AGs tbermittelt. Insgesamt wurden 64 Indikato-
ren in der AIHTA-systematischen Literaturrecherche zu folgenden Themenbereichen identi-
fiziert (Strohmaier/Gassner 2022):

o Indikatoren zur Pradiagnostik, wie z. B. die Zeit vom ersten arztlichen Kontakt bis zur
Diagnose;

o Indikatoren zur medizinischen Diagnostik, zur klinisch-neuropsychologischen Diagnostik
und zum diagnostischen Prozess, wie z. B. der Anteil der Menschen mit demenziellen Be-
eintrachtigungen, die sich einer grundlegenden Demenzabklarung unterziehen;

o Indikatoren fiir Behandlung, Unterstiitzung und Nachsorge, wie z. B. der Anteil der Men-
schen mit demenziellen Beeintrachtigungen, die mit einem spezifischen Medikament
behandelt werden;

o ergebnisbezogene Indikatoren, wie z. B. Messungen der Lebensqualitat oder
kognitive Entwicklung;

e Meta-Indikatoren und andere Qualitatsindikatoren.

e In einem zweiten Schritt wurde ein Konsensprozess zur Identifizierung und Priorisierung
relevanter Qualitatsindikatoren fiir den 6sterreichischen Kontext in den AGs eingeleitet.
Dieser Prozess orientierte sich am AHRQ-Katalog, der einen umfassenden Uberblick tiber
grundlegende Anforderungen bietet, basierend auf Messprinzipien, die vom National Qua-
lity Forum unterstitzt werden (Strohmaier/Gassner 2022). Folgende Kriterien wurden hier-
bei beriicksichtigt:

o Standardisierung (Kann der Indikator auf einer nationalen Ebene erfasst werden?)

o Vergleichbarkeit (Kann der Indikator in unterschiedlichen Settings erfasst und kénnen
Ergebnisse zwischen Settings und Einrichtungen verglichen werden?)

o Verfligbarkeit (Sind Daten zur Berechnung der ausgewahlten Indikatoren in der Praxis
fur alle Interessensgruppen vorhanden? Ist die erforderliche zeitliche Verfiigbarkeit der
Daten fiir den Indikator vorhanden?)

o Relevanz (Spiegelt der Indikator wesentliche Aspekte der Versorgungsqualitat wider, be-
zieht er sich auf nationale Qualitatsziele und ist er fiir Entscheidungstrager oder die all-
gemeine Zielgruppe hilfreich?)

o Giiltigkeit (Spiegelt der Indikator inhaltlich das wider, was gemessen werden soll?)
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o Zuverlassigkeit (Erfasst der Indikator denselben Wert, wenn er wiederholt und reprodu-
zierbar zum gleichen Gegenstand, zur gleichen Person und zur dquivalenten Situation
angewendet wird?)

o Realisierbarkeit (Haben Gesundheitsdienstleistungsanbieter:innen bereits Erfahrung mit
den thematischen Bereichen des ausgewahlten Indikators und kénnen sie diesen ohne
Verzerrungen erheben und Gbermitteln?)

o Bestandigkeit (Ist davon auszugehen, dass der Indikator auch zukiinftig relevant ist und
im 6DR laufend erhoben werden soll?)

o Evaluierbarkeit (bei Qualitatsindikatoren: K&nnen die Ergebnisse des Indikators als bes-
ser oder schlechter bewertet werden?)

o Unterscheidbarkeit (bei Qualitatsindikatoren: Kann der Indikator signifikante Unter-
schiede zwischen Gesundheitsdienstleistern aufzeigen?)

o Vertrauenswiirdigkeit (Wird der Indikator geprift [oder erfordert er keine Priifung]?)

e In einem dritten Schritt wurden die priorisierten Indikatoren adaptiert, um die kulturelle
und semantische Angemessenheit der Fachbegriffe flir den dsterreichischen Raum sicherzu-
stellen (Adaption). Dieser Prozess fand parallel zur Testung des 6DR-Instruments im Rah-
men kognitiver Pratests und basierend auf deren Ergebnissen statt.

Die finalisierten Indikatoren wurden in der Steuerungsgruppe und im wissenschaftlichen Beirat
vorgestellt. Im Rahmen von Arbeitssitzungen mit den Expertinnen und Experten wurden die Er-
gebnisse argumentativ und prozedural validiert.

3.2.6 Instrumentenentwicklung und Datenanalyseplan

Das 6DR-Instrument wurde auf der Grundlage der definierten Indikatoren in einem deduktiven
Verfahren entwickelt, das auf den Schritten der Frage- und Antwortformulierung, der Prifung
der Augenscheinvaliditat und der anschlieBenden qualitativen und quantitativen Testung sowie
inhaltlichen Validierung beruht.

o Erster Schritt: Die Frage- und Antwortformulierungen im 6DR-Instrument orientierten sich
an den Grundlagen:
o der AWMF-S3-Leitlinie Demenzen (DGN/DGPPN 2025),

o der veroffentlichten Arbeiten bestehender europaischer Demenzregister (Dietzel et al.
2021; Johannsen et al. 2011; Religa et al. 2015)

o der bestehenden Projekte in Osterreich zur Entwicklung von Demenzregistern — insbe-
sondere das Projekt PRODEM-AUSTRIA und die Datenbank MAS Alzheimerhilfe (Auer et
al. 2015; Auer et al. 2020) / das Projekt DEMDATA (Auer et al. 2017; Auer et al. 2018;
Hofler et al. 2019),

« des Ssterreichischen geriatrischen Basisassessments der Osterreichischen Gesellschaft
fiir Geriatrie und Gerontologie (OGGG 2011),

o sowie der bestehenden Instrumente zur Hochaltrigkeit (Stickler/Ruppe 2015)
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und pflegenden Angehérigen (Nagl-Cupal et al. 2018), die bereits im Rahmen &sterrei-
chischer Studien mit positiven Anwendungserfahrungen eingesetzt wurden. Auf Basis
der Indikatoren wurden die fiir relevant erachteten Fragen gesammelt und deren Formu-
lierung und Antwortkategorien fiir die Ziele des DR adaptiert. Diese Arbeit orientiert
sich an der einschldagigen methodischen Literatur zur Fragebogenkonstruktion (Bandilla
2015; Menold/Bogner 2016; Rohrmann 1978).

Zweiter Schritt: Der erste Entwurf des 6DR-Instruments wurde folglich den Arbeitsgruppen

und dem wissenschaftlichen Beirat vorgelegt. Miindliche und schriftliche Riickmeldungen
mit Fokus auf eine Augenscheinvaliditat wurden zu folgenden Schwerpunkten eingeholt:

zur Angemessenheit der grammatikalischen und semantischen Gestaltung der Fragen
und Antwortkategorien;

zur Klarheit und Eindeutigkeit der Ausfullhilfen und Fragestellungen;

zur Rechtschreibung und Strukturierung der Satze und Struktur des Instruments
hinsichtlich Aufbaus und Format

sowie zur Angemessenheit des Schwierigkeitsgrades des Instruments fiir die auszuful-
lenden Gesundheitsdienstleistungsanbieter:innen

und zur Angemessenheit der Fragen und Antwortkategorien in Bezug auf den vorgese-
henen Zweck des Instruments.

In der Folge wurde die Frage- und Antwortformulierung im ersten Entwurf des Instruments
verfeinert, der nun aus verschiedenen Fragemodulen fiir die verschiedenen Settings/Versor-
gungsbereiche und Gesundheitsdienstleistungsanbieter:innen bestand.

Dritter Schritt: Basierend auf dem Entwurf des 6DR-Instruments wurden eine qualitative

und quantitative Testung sowie eine Inhaltsvalidierung eingeleitet. Ziel dieser Phase war

es, die Relevanz und Verstandlichkeit der Fragen und Antwortmdglichkeiten zu testen, die

Benutzerfreundlichkeit und Praktikabilitat des Instruments (d. h. das vorlaufige technische
Konzept sowie den damit assoziierten kognitiven und zeitlichen Aufwand bei der Erhe-
bung) zu priifen und die Verflgbarkeit der definierten 6DR-Daten in der Praxis abzufragen.
Die Testung basierte auf drei Phasen:

Qualitativer Pratest mittels Einzelinterviews mit Expertinnen und Experten in der direk-
ten Versorgung von Menschen mit demenziellen Beeintrachtigungen

Qualitative Pratests dienen insbesondere dazu zu Uberpriifen, ob Personen der Ziel-
gruppe die Fragen eines bestimmten Fragebogens richtig verstehen, die dahinterlie-
gende Intention erfassen und die passenden Antwortoptionen auswahlen kénnen. Eine
bewdhrte Methode hierfir ist die Durchfihrung von Einzelinterviews unter Anwendung
der Thinking-Aloud-Technik (Lenzner et al. 2015). Dabei duBern die befragten Personen
ihre Gedanken laut, wahrend sie den Fragebogen bearbeiten. Auf diese Weise kdnnen
die Interviewer:innen die kognitiven Prozesse der Teilnehmenden nachvollziehen, Ver-
standnisprobleme identifizieren und mdgliche Unklarheiten im Fragebogen erkennen.
Die Beobachtung des Verhaltens und der verbalen AuBerungen erméglicht es somit, den
Fragebogen gezielt weiterzuentwickeln und zu optimieren (Lenzner et al. 2015; Lenzner
2016).

Die Interviews fiir den qualitativen Pratest des SDR-Instruments wurden auf Basis eines
semistrukturierten Leitfadens mit insgesamt sechs Interviewpartnerinnen und -partnern
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durchgefiihrt, die aus unterschiedlichen Bereichen des Sozial- und Gesundheitswesens
stammen. Eine Person war in einer stationaren Langzeitpflegeeinrichtung tatig, eine wei-
tere in einer Demenzberatungsstelle. Zwei der Befragten arbeiteten in Memory-Kliniken,
eine Person war als Community Nurse tatig und eine weitere kam aus dem niedergelas-
senen medizinischen Bereich.

Nach schriftlicher Zustimmung zur Teilnahme am kognitiven Pratest wurde mit jeder
Person ein Termin fiir ein Einzelinterview vereinbart. Die Interviews fanden in elektroni-
scher Form Uber Microsoft Teams statt. Der Zugangslink zur Videokonferenz wurde den
Teilnehmenden im Vorfeld per E-Mail Gibermittelt. Die durchschnittliche Dauer eines Ein-
zelinterviews betrug etwa eine Stunde.

Die gefiihrten Interviews wurden auf Video aufgenommen. Darauf basierend erfolgte die
Extraktion relevanter Passagen, um zentrale Themen, Erfahrungen und Einschatzungen
der Teilnehmenden systematisch zu analysieren und flr die Weiterentwicklung des Erhe-
bungsinstruments nutzbar zu machen. Diese wurden transkribiert. Die Videoaufnahmen
wurden nach Abschluss der Transkription geldscht.

e Quantitativer Pratest mittels einer standardisierten Onlineumfrage

Neben dem qualitativen Pratest wurde ergénzend ein quantitativer Pratest in Form einer
Onlineumfrage durchgefiihrt. Quantitative Prétests sind ein wichtiger Bestandteil der In-
strumentenentwicklung, da sie eine systematische Uberpriifung der Verstandlichkeit, An-
wendbarkeit und Struktur eines Fragebogens in einer gréBeren Stichprobe erméglichen
(Lenzner et al. 2015). Quantitative Verfahren erlauben eine breitere Einschdtzung, ob die
Fragen konsistent verstanden werden, die Antwortskalen funktionieren und die Abfolge
der Items logisch und praktikabel ist. Auf diese Weise tragen sie wesentlich dazu bei, die
Reliabilitat und Validitat eines Erhebungsinstruments sicherzustellen, bevor es in einer
groBeren Studie eingesetzt wird (Lenzner et al. 2015).

Zielgruppe der Umfrage zum quantitativen Pratest des 6DR-Instruments waren Perso-
nen, die aktuell in einem gesetzlich geregelten Gesundheits- oder Sozialberuf tatig wa-
ren und Uber berufliche Erfahrung in der direkten Arbeit mit Menschen mit demenziellen
Beeintrachtigungen verfligten. Die Teilnehmenden wurden gebeten, das 6DR-Instrument
anhand ihrer eigenen beruflichen Erfahrungen zu testen, ohne sich dabei auf eine kon-
krete Person mit demenziellen Beeintrachtigungen zu beziehen. In keiner Phase des Pro-
jekts wurden personenbezogene Daten erhoben.

Das 6DR-Instrument umfasste unterschiedliche Fragenmodule, die — je nach beruflichem
Setting und Tatigkeitsbereich — gefiltert wurden. Ergdnzend enthielt das Instrument ei-
nen abschlieBenden Abschnitt, in dem die Teilnehmenden gebeten wurden, die Ver-
standlichkeit der Fragen, die Nachvollziehbarkeit der Reihenfolge, die Klarheit der An-
weisungen sowie die allgemeine Praktikabilitat des Instruments zu bewerten.

Das 6DR-Instrument wurde in LimeSurvey aufbereitet. Der Teilnahme-Link zur On-
lineumfrage wurde in zwei Iterationen im Juni 2024 und Oktober 2024 an die Mitglieder
der bestehenden AGs versendet, mit der Bitte um Weiterleitung innerhalb ihrer Praxisfel-
der. Dartiber hinaus wurden weitere Einrichtungen und Organisationen rekrutiert, darun-
ter die MAS Alzheimerhilfe Oberd&sterreich, die CS Caritas Socialis in Wien sowie die Dia-
konie de La Tour in Karnten.

Die Bearbeitung des Fragebogens konnte nach einer schriftlichen Zustimmung zur Teil-
nahme initiiert werden und sollte durchschnittlich etwa 20 Minuten dauern.
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Die eingegangenen Riickmeldungen wurden deskriptiv ausgewertet, um Hinweise auf
maogliche Verstandnisprobleme, strukturelle Unklarheiten oder Optimierungspotenziale
des Fragebogens zu gewinnen.

Inhaltsvaliditatspriifung mittels Content Validity Index (CVI) mit Expertinnen und Ex-
perten in der Demenzforschung

Im Vorfeld der Finalisierung wurde das ODR-Instrument einer systematischen Inhaltsvali-
dierung unterzogen. Ziel dieses Verfahrens war es, die Relevanz und Verstandlichkeit der
einzelnen Items durch Expertinnen und Experten priifen zu lassen und dabei sicherzu-
stellen, dass der Fragebogen die intendierten Inhalte adaquat abbildet (Lenzner et al.
2015).

Die Inhaltsvalidierung erfolgte anhand der Beurteilung zweier zentraler Kriterien:

1) Relevanz (d. h. Beurteilung, ob die Items geeignet sind, die Lebenssituation von Men-
schen mit demenziellen Beeintrachtigungen, die Versorgungsprozesse sowie die Einbin-
dung von An- und Zugehdrigen zu erfassen) und

2) Klarheit (d. h. Beurteilung, ob die Formulierungen der Items eindeutig und verstand-
lich sind und die intendierten Inhalte klar transportieren).

Zur Quantifizierung der Experteneinschatzungen wurde der Content Validity Index her-
angezogen (Polit/Beck 2006; Polit et al. 2007). Hierbei erfolgt die Beurteilung der Items
auf einer vierstufigen Skala:

Relevanz: 1 = nicht relevant bis 4 = sehr relevant
Klarheit: 1 = nicht klar bis 4 = sehr klar

Im Rahmen der Analyse der Inhaltsvaliditétspriifung werden die Beurteilungen der Exper-
tinnen und Experten in einem Mittelwertindex zwischen 0 (geringste Ubereinstimmung)
und 1 (héchste Ubereinstimmung) zusammengefiihrt (I-CVI)3. Ein I-CVI-Wert von > 0,8

wurde gemal Polit/Beck (2006) als Schwellenwert fiir akzeptable Relevanz und Klarheit
definiert. tems mit einem Wert unterhalb dieser Grenze wurden als tberarbeitungsbe-

dirftig eingestuft:

Relevanz < 0,8 — Items erfordern eine grundlegende Uberarbeitung / Entfernung

Klarheit < 0,8 — Items erfordern eine grundlegende Uberarbeitung

Sechs wissenschaftliche Expertinnen und Experten aus Osterreich und der Schweiz mit
Erfahrung in der Demenzforschung wurden zur Teilnahme an der Inhaltsvalidierung ein-
geladen. Sie bewerteten die Items des 6DR-Instruments und erganzten ihre Einschatzun-
gen durch qualitative Kommentare.

Basierend aus diesen Ergebnissen wurde das Instrument lberarbeitet und finalisiert. Das finali-
sierte 6DR-Instrument wurde in der Steuerungsgruppe und im wissenschaftlichen Beirat vorge-
stellt und fiir die erste Implementierungsphase abgenommen.

Nach der Finalisierung des Instruments wurde ein Vorschlag fiir einen Datenanalyse- und Stan-
dardauswertungsplan erstellt. Dieser basiert auf dem ODR-Instrument und zeigt, wie die

3 Zur Methode zu Berechnung von |-CVI sehe Polit et al., 2007; Polit & Beck, 2006
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erforderlichen Auswertungen zur Berechnung der Indikatoren aus den Daten erfolgen sollen,
sofern ausreichende Daten im 6DR vorliegen.

3.2.7 Identifikation von Daten fiir die sekundare Datennutzung

Ein Demenzregister sollte in der Lage sein, Daten aus unterschiedlichen Quellen zu integrieren.
Dies kann sowohl durch direkte Eingaben als auch durch die Nutzung bereits vorhandener Da-
tenbesténde erfolgen (Strohmaier/Gassner 2022). Fur die Praktikabilitdt des DR ist es deshalb
entscheidend, dass dieses auf bereits vorhandenen Datenquellen zur Demenz in Osterreich auf-
bauen kann.

Die Nutzung bestehender Daten sowie deren gezielte Ergdnzung ermoglicht eine effiziente Er-
fassung relevanter Informationen, reduziert redundante Datenerhebungen fiir die eintragenden
Stellen und fordert den sektoreniibergreifenden Datenaustausch. Um diese Ziele zu erreichen,
sollen im Rahmen der Vorbereitungen zur Implementierung Datenquellen identifiziert werden,
die sich fiir eine sekundéare Nutzung eignen. Diese Daten bilden eine wichtige Grundlage fir die
inhaltliche Ausgestaltung des Registers und tragen zur Qualitat und Aussagekraft der erfassten
Informationen bei (Strohmaier/Gassner 2022).

Die Identifikation von Daten fiir die sekundare Datennutzung im 6DR-Projekt wurde einerseits
durch die Einbindung von GOG-Expertinnen und -Experten mit den Schwerpunktsetzungen
auf Qualitatsregister und Gesundheitsplanung und andererseits durch die Einbindung von Ver-
treterinnen und Vertretern relevanter datenhaltender Organisationen (Kapitel 1.3, Uberblick 3)
in den friheren Entwicklungsphasen des Projekts sichergestellt.

3.2.8 Entwicklung von Minimal Data Sets

Damit das 6DR wirksam umgesetzt werden kann, bedarf es klar definierter Mindestdatensatze
(Minimal Data Set bzw. MDS). Ein solches MDS umfasst zentrale, einheitliche Datenelemente, die
von allen beteiligten Einrichtungen verwendet werden sollten, um eine konsistente und ver-
gleichbare Datenerhebung in der Primdr- und Sekundarversorgung sicherzustellen
(Strohmaier/Gassner 2022).

Die Definition dieser Datenelemente im 8DR-Projekt wurde basierend auf dem finalisierten 6DR-
Instrument und im Rahmen strukturierter Konsensverfahren innerhalb der Arbeitsgruppen ini-
tiiert. Dabei wird gezielt auf die Expertise von Fachpersonen zuriickgegriffen, die in den jeweili-
gen Versorgungskontexten tétig sind, um settingspezifische MDSs zu entwickeln. So soll bei-
spielsweise ein MDS fur Memory-Kliniken auf Basis der praktischen Erfahrungen und Einschét-
zungen von Facharztinnen und Facharzten entwickelt werden, die in diesen spezialisierten Ein-
richtungen arbeiten. Fiir Pflegeheime und Langzeitpflegeeinrichtungen hingegen wird ein MDS
erarbeitet, das sich an den Einschatzungen von Pflegepersonen und anderen Gesundheitsberu-
fen orientiert, die direkt in der stationaren Langzeitpflege tatig sind. Dieses Vorgehen soll fiir alle
Settings und Berufsgruppen verfolgt werden, die sich an dem 6DR beteiligen werden. Ziel dieses
kontextsensiblen Vorgehens ist es, unterschiedliche MDS-Versionen zu entwickeln, die sich im
Rahmen des Registers gegenseitig erganzen.
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3.29 Formulierung von Empfehlungen fiir die Implementierungsphase

Im Zuge der Entwicklung des konzeptuellen und methodischen Rahmens fiir das 6DR wurde
kontinuierlich die Frage der praktischen Umsetzung reflektiert. Die Empfehlungen zur Imple-
mentierung des Registers entstanden aus einem intensiven Diskussionsprozess, der auf mehre-
ren Ebenen geflihrt wurde.

Zentrale Grundlage bildeten die Erfahrungen und das Fachwissen der eingebundenen Expertin-
nen und Experten, insbesondere jener mit Kenntnissen aus bestehenden internationalen Regis-
termodellen. Einen besonderen Stellenwert nahm dabei das schwedische Demenzregister ein,
dessen Struktur und Umsetzung mehrfach als Referenz herangezogen wurde. Ergédnzend dazu
wurde das AIHTA Good Practice Framework beriicksichtigt, das methodische Standards vorgibt
und somit als Orientierung flr die kiinftige Umsetzung des 6DR dient.

Diese Impulse wurden systematisch im Rahmen von Sitzungen mit den AGs, der Steuerungs-
gruppe sowie dem wissenschaftlichen Beirat gesammelt und diskutiert. Die daraus abgeleiteten
Empfehlungen sind im vorliegenden Ergebnisbericht dokumentiert und in folgenden Kapiteln
konkretisiert:

o Voruberlegungen zu ethischen, datenschutzrechtlichen und rechtlichen Grundlagen
Reflexion (iber notwendige rechtliche Rahmenbedingungen, Datenschutzanforderungen und
ethische Prinzipien fiir eine vertrauenswiirdige Registerfiihrung

o Voriiberlegungen zur technischen Implementierung

Empfehlungen zu IT-Infrastruktur, Datenfliissen und Schnittstellen basierend auf bestehenden
technischen Standards und Anforderungen

Die Umsetzung der beschriebenen Schritte miindete in die Ausarbeitung eines konzeptuellen
und methodischen Rahmens flr das &sterreichische Demenzregister, dessen Ergebnisse im fol-
genden Kapitel dargestellt werden.
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4 Ergebnisse

Das vorliegende Kapitel fasst die zentralen Ergebnisse der konzeptuellen und methodischen Ar-
beiten zur Entwicklung des 6DR zusammen. Die Inhalte dieses Kapitels wurden im Rahmen der
inhaltlichen Arbeit der themenspezifischen AGs erarbeitet, durch die GOG strukturiert, systema-
tisiert und einheitlich dargestellt. Der wissenschaftliche Beirat hat die Ergebnisse aus wissen-
schaftlicher Perspektive kritisch gewiirdigt und die Steuerungsgruppe hat sie abschlieBend ab-
genommen.

Das Kapitel umfasst folgende zentrale Bereiche:

o konzeptueller und methodischer Rahmen des Registers, inklusive Design, Settings,
Zielgruppen und umfasste Versorgungsbereiche des 6DR

o Indikatoren und Instrumente, die die Grundlage fir die Datenerhebung und Auswertung
bilden

e primére und sekundare Datenquellen sowie erste Ergebnisse zu MDSs

o Empfehlungen zur statistischen Auswertung und Berichtslegung, differenziert nach
relevanten Themenfeldern

o Voruberlegungen zur Implementierung, darunter Governance, rechtliche und ethische
Grundlagen, technische Umsetzung sowie Perspektiven fiir Ausbau und Finanzierung

Diese Ergebnisse stellen die Basis fiir die Konzeption und Implementierung eines sterreichi-
schen Demenzregisters dar und dienen als Orientierung fiir die nachsten Schritte in der prakti-
schen Umsetzung.

4.1 Konzeptueller Rahmen

Der Kern des konzeptionellen Rahmens des 6DR setzt sich aus folgenden drei Hauptdimensio-
nen (D) zusammen (Abbildung 4):

e D1: Hauptdimension der Person mit Demenz* und ihre Lebenssituation, inkl. gesundheits-
relevanter Ereignisse, alltdglicher Lebensaktivitaten und sozialer Teilhabe sowie Lebensqua-
litat

e D2: Hauptdimension der Versorgungsprozesse der Diagnostik, Therapie, Pflege und Be-
treuung von Menschen mit demenziellen Beeintrachtigungen sowie der Gewahrung von
finanziell und sozial relevanten Leistungen

e D3: Hauptdimension der informellen Betreuung und Pflege inkl. der primar pflegenden
An- und Zugehdrigen, die sich darin beteiligen

Im konzeptuellen Rahmen sind deshalb zwei Ebenen von Akteurinnen und Akteuren rund um
die Person mit Demenz und ihre Lebenssituation abgebildet: 1) die Ebene der informellen Be-
treuung und Pflege, die die Betreuung durch An- und/oder Zugehdrige umfasst; und 2) die

4 d. h. Menschen mit Demenz und demenziellen Beeintrachtigungen
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professionelle Ebene, die eintragende Einrichtungen und die an der Versorgung, Betreuung und
Pflege beteiligten Gesundheitsdienstleistungsanbieteriinnen umfasst.

Abbildung 4: Konzeptueller Rahmen des 6sterreichischen Demenzregisters

Professionelle Ebene

Person mit demenziellen
Beeintrichtigungen

Quelle und Darstellung: GOG

Im Rahmen des 6DR stehen die Person mit Demenz und ihre Lebenssituation im Mittelpunkt
der Erfassung der Versorgungslandschaft und mdéglicher Wirkungsanalysen. Zur Charakterisie-
rung der Person mit demenziellen Beeintrachtigungen werden Aspekte der Lebensqualitat, ge-
sundheitsrelevante Ereignisse sowie Aktivitdten des téglichen Lebens und die soziale Teilhabe
als zentrale Aspekte ihres Gesundheits- und Krankheitserlebens herangezogen. Erméglicht und
gestaltet werden diese Erfahrungen der Menschen mit demenziellen Beeintrachtigungen durch
die Realisierung wirksamer zwischenmenschlicher Beziehungen, in denen pflegende An- und
Zugehorige und nahestehende Personen eine zentrale Rolle spielen.

Die zentrale Rolle pflegender An- und Zugehériger wird durch ihre eigene Einbettung bzw. durch
die Einbettung der Person mit demenziellen Beeintrachtigungen in sozialen Netzwerken und in
gesamtgesellschaftliche Strukturen und Prozesse ermdglicht. Gemeinsam haben die Person mit
demenziellen Beeintrachtigungen und ihre An- und Zugehérigen in Osterreich die Mdglichkeit
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des Zugangs zu bestimmten Versorgungsangeboten sowie zu sozialen, rechtlichen und finan-
ziellen UnterstiitzungsmaBnahmen, die in ihrer Gemeinde zur Verfligung stehen.

Ziel dieser Angebote und MaBnahmen ist es, die Gestaltung der Lebenssituation der Betroffenen
so zu fordern, dass sie trotz der eigenen Demenzerkrankung positive (Lebens-)Erfahrungen
machen konnen. Werden diese positiven Erfahrungen der Person mit demenziellen Beeintrach-
tigungen sowie ihrer An- und Zugehorigen auf der Grundlage medizinischer, therapeutischer
und pflegerischer Versorgungsstandards erreicht, kann auf das Erreichen einer guten Versor-
gungsqualitat geschlossen werden.

Innerhalb der entwickelten Hauptdimensionen werden daher typische oder Standardprozesse
sowie zentrale Ereignisse im Leben von Menschen mit demenziellen Beeintrachtigungen und
ihrer An- und Zugehorigen fiir den konzeptuellen Rahmen identifiziert, die die Basis fir die Ent-
wicklung der Qualitatsindikatoren und deren Operationalisierung im GDR bilden. Diese werden
in den folgenden Unterkapiteln vorgestellt. Hierbei werden bei den Hauptdimensionen die kon-
zeptuelle Aspekte und Domane identifiziert, die im Rahmen der Indikatoren des 6DR eine be-
sondere inhaltliche Bertlicksichtigung finden sollen.

411 D1: Die Person mit Demenz und ihre Lebenssituation

Demenz ist eine komplexe Erkrankung, deren Auftreten stark von Alter und Geschlecht beein-
flusst wird. Pravalenzstudien in verschiedenen Landern zeigen, dass die Demenzpravalenz pro
100.000 Einwohner:innen ab einem Lebensalter von 60 Jahren deutlich ansteigt. Dabei ist zu be-
obachten, dass Frauen tendenziell haufiger von Demenz betroffen sind als Manner. Dies kdnnte
auf biologische und geschlechtsspezifische Unterschiede sowie verschiedene Lebensstile zurlick-
zuflihren sein (DGN/DGPPN 2025). Zusatzlich spielen soziodemografische Merkmale eine wich-
tige Rolle. Personen mit niedriger Bildung haben ein hdheres Risiko fiir Demenz im spateren
Leben im Vergleich zu Personen mit héherem Bildungsniveau. Des Weiteren sind Personen mit
sozialen und 6konomischen Belastungen mdglicherweise einem hoheren Risiko fiir Demenz aus-
gesetzt. Intellektuell herausfordernde Aktivitaten und Mehrsprachigkeit kdnnen jedoch dazu bei-
tragen, das Demenzrisiko zu verringern (DGN/DGPPN 2025). In diesem Zusammenhang ist es
unerlasslich, dass Menschen mit demenziellen Beeintrachtigungen hinsichtlich dieser personli-
chen und soziodemografischen Merkmale charakterisiert werden. Ein umfassendes Verstandnis
der Zusammenhange zwischen Alter, Geschlecht und soziodemografischen Merkmalen in der
Osterreichischen Landschaft ist von groBer Bedeutung, um effektive Interventionen zu entwi-
ckeln, die der steigenden Demenzpravalenz in unserer Gesellschaft gerecht werden
(DGN/DGPPN 2025).

Soziale Teilhabe, sowohl durch Erwerbstatigkeit als auch durch die Ausgestaltung alltaglicher
Lebensaktivitdten, spielt eine entscheidende Rolle bei der kognitiven Gesundheit und dem Ri-
siko flir Demenz. Durch aktive Teilnahme am Arbeitsleben oder in sozialen Gemeinschaften blei-
ben Personen geistig und korperlich aktiv. Erwerbstatigkeit bietet nicht nur strukturierte Aktivi-
taten, sondern auch soziale Interaktionen und mentale Stimulation, die die kognitiven Funktio-
nen unterstiitzen kénnen. Ahnlich férdern soziale Aktivititen wie gemeinsame Hobbys, sportli-
che Aktivitdten und Bewegung, ehrenamtliche Tatigkeiten oder regelmaBige Treffen mit Freun-
den und Familie die kognitive Reserve und reduzieren das Risiko fir kognitive
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Beeintrachtigungen. Forschungsergebnisse zeigen, dass Personen mit einem aktiven sozialen
Leben tendenziell ein niedrigeres Risiko flir Demenz haben (DGN/DGPPN 2025).

Fur Menschen mit demenziellen Beeintrachtigungen sind verschiedene gesundheitliche Ereig-
nisse im Verlauf der Erkrankung von besonderer Bedeutung. Da es sich bei Demenz um eine
chronische und unheilbare Erkrankung handelt, treten im Laufe der Zeit zunehmend gesund-
heitsrelevante Ereignisse auf, die die Begleitung und Versorgung der Betroffenen mafBgeblich
beeinflussen (DGN/DGPPN 2025). Gesundheitsrelevante Ereignisse umfassen u. a. typische Ver-
haltensmuster, die sich fir An- und Zugehorige oder auch Gesundheitspersonal als herausfor-
dernd erweisen k&nnen. Solches Verhalten der Betroffenen kann sich u. a. durch apathische Zu-
stande und Angste, aber auch andere neuropsychiatrische Symptome manifestieren. Auch ein
erhdhter Bewegungsdrang/,Wandering” oder Veranderungen im Schlafrhythmus kénnen typi-
sche Ereignisse sein. In Kombination mit Seh- und Hérstérungen, eingeschrénkter Mobilitat bzw.
mit zunehmender Immobilitat (die sich in Ortsgebundenheit und/oder Ortsfixierung duBern
kann) kommt es haufiger zu Stlrzen. Mangelernahrung und Sprachverlust sind ebenfalls rele-
vante gesundheitliche Ereignisse, die haufig zu einer Abnahme des Kdrpergewichts flihren.
Schmerzen werden bei Menschen mit demenziellen Beeintrachtigungen aus verschiedenen
Grinden haufig unterdiagnostiziert und unterbehandelt. Mit diesem gesundheitlichen Bild sind
haufig depressive Symptome assoziiert (DGN/DGPPN 2025).

Diese Vielzahl von physischen und psychischen Zustanden, die sich durch eine Demenzerkran-
kung manifestieren konnen, erfordern eine ganzheitliche Betreuung und Unterstiitzung von
Menschen mit demenziellen Beeintrachtigungen, um ihre Lebensqualitat zu erhalten und mog-
liche Komplikationen zu vermeiden. Trotz der dargelegten Einschrédnkungen ist eine positive Le-
bensgestaltung mdglich — insbesondere dann, wenn Versorgungsprozesse und die Lebenssitu-
ation der Betroffenen unterstiitzend und bedarfsgerecht gestaltet werden. Vor diesem Hinter-
grund stellt die subjektive Wahrnehmung der eigenen Lebensqualitat aus Sicht der Betroffenen
ein zentrales Merkmal fiir die Beurteilung der Angemessenheit bestehender Versorgungspro-
zesse und Unterstlitzungsangebote dar (DGN/DGPPN 2025).

Auf Basis dieser Erkenntnisse sollen die beschriebenen inhaltlichen Dimensionen in Bezug auf
Menschen mit demenziellen Beeintrachtigungen sowie ihre Lebenssituation im 6DR Beriicksich-
tigung finden.

412 D2:Versorgungsprozesse und Gewdhrung sozial und finanziell relevanter Leistungen

Die Pradiagnose/Diagnose von Demenz ist oft eine komplexe Herausforderung. Studien zeigen,
dass nur etwa die Halfte der neu an Demenz erkrankten Personen als solche erkannt wird. Eine
wesentliche Folge davon ist die lange Zeitspanne zwischen dem Auftreten der ersten Symptome
und der Diagnose und somit dem Beginn einer zielgerichteten Therapie, Pflege und Betreuung.
Insbesondere in landlichen Gebieten stellen der Zugang zu medizinischen Untersuchungen und
die rechtzeitige Diagnose zentrale Probleme dar (DGN/DGPPN 2025).

Gemal den aktuellen medizinischen Leitlinien sollte die Diagnosestellung verschiedene grund-
legende Schritte umfassen, darunter eine ausfiihrliche Anamnese, kognitive Tests und grundle-
gende Labortests. Etabliert hat sich die Beurteilung des Schweregrades der Erkrankung anhand
klinischer Symptome und der Ergebnisse kognitiver Tests wie z. B. des Mini-Mental-State-Test
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(MMSE) oder auch das Montreal Cognitive Assessment (MoCA). Anzumerken ist allerdings, dass
kognitive Tests wie z. B. der MMSE allein keine ausreichenden Instrumente darstellen, um De-
menz zuverlassig von Nichtdemenz zu unterscheiden. Besonders bei leichter Demenz oder mil-
den kognitiven Beeintrachtigungen weist z. B. der MMSE eine Sensitivitat von nur etwa 80 Pro-
zent auf (Tsoi et al. 2015).

Differenzialdiagnostisch missen andere Erkrankungen wie Depression, Delirien oder andere so-
matische Probleme ausgeschlossen werden. Facharztinnen und Facharzte fur Psychiatrie und
Psychotherapeutische Medizin und/oder Neurologie sowie Arztinnen und Arzte mit der Zusatz-
bezeichnung Geriatrie verfliigen tber die notwendige Expertise, um eine sichere Diagnose zu
stellen, ggf. auf der Grundlage spezieller diagnostischer Untersuchungsverfahren (DGN/DGPPN
2025).

Fir die Diagnosestellung stehen in Osterreich sowohl im ambulanten als auch im stationaren
Bereich verschiedene spezialisierte Facharztinnen und Facharzte und Einrichtungen zur Verfi-
gung. Die Einbindung von Klinischen Psychologinnen und Psychologen sowie der Hausarztin
bzw. des Hausarztes in den Prozess der Friiherkennung ist entscheidend, um eine rechtzeitige
Diagnose und adaquate Versorgungspfade zu gewabhrleisten.

Die Behandlung von Demenzerkrankungen stellt, wie bereits erwdhnt, eine gro3e Herausforde-
rung dar. Weniger als die Halfte der Betroffenen erhalt eine adaquate Behandlung nach medizi-
nischen Standards. Dabei spielen nicht nur medikament&se Therapien, sondern vor allem auch
psychosoziale Interventionen eine zentrale Rolle (DGN/DGPPN 2025). Diese kdnnen sich je nach
Typ der Demenzerkrankung unterscheiden. Der Zugang zu nichtmedikament&sen Versorgungs-
angeboten, insbesondere zu psychosozialen Angeboten, ist in Osterreich unterschiedlich entwi-
ckelt, wobei der Bedarf als hoch eingeschatzt wird (GOG 2025; Hofler et al. 2015). Um die Ver-
sorgungsplanung zu verbessern, ist es deshalb notwendig, Daten (ber verordnete medikamen-
tése und nichtmedikamentdse Therapien zu erheben. Die kontinuierliche Versorgung von Men-
schen mit demenziellen Beeintrachtigungen zielt auf einen mdéglichst langen Verbleib im haus-
lichen Umfeld ab und erfordert regelmaBige klinisch psychologisch und &rztliche Evaluierungen
sowie eine ganzheitliche Pflege und Betreuung, die auch nichtmedikamentdse MaBnahmen und
die Unterstiitzung der Angehérigen einschlieBt (GOG 2025; Héfler et al. 2015). Psychosoziale
Interventionen umfassen Gibungs- und lernbasierte Verfahren zur Aktivierung von alltagsrelevan-
ten Verhaltensmustern und Fertigkeiten, die darauf abzielen, krankheitsbedingte Einschrankun-
gen zu kompensieren und die Lebensqualitat zu verbessern. Eine medikamentdse Intervention
ist angeraten, wenn psychosoziale Interventionen nicht ausreichend wirksam oder nicht verfiig-
bar sind (DGN/DGPPN 2025).

Fur die Betreuung und Pflege von Menschen mit demenziellen Beeintrachtigungen werden ver-
schiedene Ansétze je nach Lebenssituation im Rahmen der sozialen Arbeit und professionellen
Pflege empfohlen (DGN/DGPPN 2025). Ein GroBteil der Menschen mit demenziellen Beeintrach-
tigungen wird zu Hause gepflegt, wobei die An- und Zugehdrigen die Hauptpflegepersonen sind
(DGN/DGPPN 2025; GOG 2025; Héfler et al. 2015). Diese hausliche Pflege wird durch verschie-
dene Unterstlitzungsangebote wie mobile Betreuungs- und Pflegedienste sowie 24-Stunden-
Betreuung erleichtert (GOG 2025; Hofler et al. 2015). AuBerdem gibt es spezialisierte Pflegeein-
richtungen wie Pflegeheime mit eigenen Demenzstationen oder Wohngruppen fiir Demenz-
kranke, die eine intensive Betreuung und ein auf die Bedrfnisse der Betroffenen abgestimmtes
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Umfeld bieten (DGN/DGPPN 2025). Diese Einrichtungen spielen eine wichtige Rolle bei der Si-
cherstellung einer adaquaten Versorgung und Betreuung von Menschen mit demenziellen Be-
eintrachtigungen, insbesondere im fortgeschrittenen Stadium der Erkrankung, wenn die hausli-
che Pflege nicht bzw. nicht mehr gewahrleistet werden kann und komplexere Interventionen zur
Unterstiitzung der Lebensqualitit der Betroffenen erforderlich sind (DGN/DGPPN 2025; GOG
2025).

Untersuchungen haben gezeigt, dass die jahrlichen Pflege- und Behandlungskosten eine erheb-
liche finanzielle Belastung fiir Menschen mit demenziellen Beeintrachtigungen und ihre An- und
Zugehorigen darstellen kdnnen (DGN/DGPPN 2025). Menschen mit demenziellen Beeintrachti-
gungen und ihre pflegenden An- und Zugehdorigen bendtigen daher umfassende soziale und
finanzielle Unterstiitzung, um mit den Herausforderungen der Krankheit angemessen umgehen
zu kénnen (DGN/DGPPN 2025). In Osterreich gibt es auf Bundesebene verschiedene Unterstiit-
zungsmoglichkeiten, wie das Pflegegeld und den Erschwerniszuschlag sowie das Pflegekarenz-
geld und die sozialversicherungsrechtliche Absicherung pflegender An- und Zugehériger (GOG
2025). Diese MaBnahmen sollen dazu beitragen, die finanzielle Belastung durch die Pflege zu
mindern und es pflegenden An- und Zugehérigen zu ermdéglichen, ihre Rolle besser wahrzuneh-
men ohne selbst finanziell Gberfordert zu sein.

Andere MaBnahmen sind fiir die Unterstiitzung von Menschen mit demenziellen Beeintrachti-
gungen bei der Organisation von Vertretungen vorgesehen, sodass sie unter anderem ihre so-
zialen und gesetzlichen Rechte und Pflichten wahrnehmen kénnen. In Osterreich gibt es z. B.
fur Erwachsene, die aufgrund einer psychischen Krankheit oder einer vergleichbaren Beeintrach-
tigung nicht mehr selbstbestimmt handeln kdnnen, die Mdglichkeit einer Erwachsenenvertre-
tung. Diese tritt ein, wenn die betroffene Person nicht mehr in der Lage ist, selbst eine Vertretung
zu wahlen oder zu bestellen (GOG 2025). Eine Alternative dazu ist die Vorsorgevollmacht, die
vorsorglich erteilt wird und erst im Fall der Entscheidungsunfahigkeit wirksam wird.

Auf Basis dieser Auslegungen sollen die beschriebenen inhaltlichen Dimensionen in Bezug auf
Versorgungs- und Unterstlitzungsprozesse fiir Menschen mit demenziellen Beeintrachtigungen
im 6DR Beriicksichtigung finden.

413 D3:Informelle Betreuung und Pflege (pflegende An- und Zugehorige)

Das Thema Demenz und die damit verbundene Pflege stellen eine zunehmende Herausforde-
rung dar, insbesondere fir pflegende An- und Zugehdérige, die oft die Hauptverantwortung fir
die informelle Pflege und Betreuung der Menschen mit demenziellen Beeintrachtigungen tber-
nehmen und eine Rolle als Alltagsexpertinnen und -experten einnehmen. Die Ubernahme dieser
Rolle ist mit einer bedeutenden Investition an Zeit, Geld und Energie sowie mit der Anderung
der eigenen Lebenssituation (z. B. auf einer beruflichen und familidren Ebene) verbunden. Des-
halb treten im Kontext der informellen Pflege nicht nur positive, sondern haufig auch belastende
Situationen fir informell Pflegende ein.

Zur Reduktion der Belastung informell Pflegender werden in der S3-Leitlinie ,Demenzen” ver-
schiedene psychosoziale Unterstiitzungsangebote empfohlen. Diese MaBBnahmen zielen da-
rauf ab, gesundheitlichen Beeintrachtigungen vorzubeugen und die Bewaltigung der Pflegesi-
tuation durch Angehérige zu starken (DGN/DGPPN 2025; GOG 2025; Hofler et al. 2015).
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In Osterreich werden diese Empfehlungen im Rahmen verschiedener Entlastungs- und Er-
holungsangebote fir pflegende Angehdrige umgesetzt. Diese Angebote sollen dazu bei-
tragen, die Belastung informell Pflegender zu reduzieren, personliche Auszeiten zu ermdg-
lichen und potenzieller Uberforderung vorzubeugen. Neben finanziellen bzw. organisatori-
schen Unterstiitzungsformen wie Kurzzeitpflege, Ersatzpflege und Urlaubspflege umfasst
das Angebot auch beratende und gesundheitsférdernde MalBBnahmen, darunter Hausbesu-
che durch diplomierte Gesundheits- und Krankenpflegepersonen, das Angehdrigenge-
sprach, Gesundheitsaktionen der Sozialversicherung sowie Rehabilitationsangebote fir
pflegende und betreuende Angehdrige (Infoplattform fiir Pflege und Betreuung 2025).

Auf dieser Basis sollen die beschriebenen inhaltlichen Dimensionen in Bezug auf pflegende An-
und Zugehdrige im 6DR Berlicksichtigung finden.

4.2 Methodischer Rahmen

In den folgenden Unterkapiteln wird das methodische Vorgehen des 6DR mit Fokus auf Design,
Setting-/Versorgungsbereiche und Zielgruppen beschrieben.

421 Design

Das ODR soll entsprechend anderen europdischen Demenzregistern als prospektives, longitudi-
nales und multizentrisches Register entwickelt werden, in dem relevante Daten bezogen auf die
Erfahrungen der Person mit demenziellen Beeintrachtigungen im Laufe der Zeit mithilfe eines
standardisierten Instruments wiederholt von den behandelnden Gesundheitsdienstleistungsan-
bieter:innen erfasst werden (Abbildung 5).

Abbildung 5: 6DR als prospektives multizentrisches Langsschnittregister — Beispiel eines
maoglichen Versorgungspfades im Register

T1: T3: T7:
Termin in der Abklarung in der T5: Erneuter Termin in
hausérztlichen Gedachtnis- Pflegegeldantrag der hausarztlichen

Ordination / PVE ambulanz Ordination / PVE

Person mit demenziellerw l l l l

Beeintrichtigung J T [ [ [ Zeit

T2: T4:
e Unterstitzung T6:
: . T8:
aml;liljrr:jiizAiSklarung. durch mobile Qualitatssichernder Ubersiedlung
Radiologie Dienstec;md ZTSathFE’fSUCh ins Pflegeheim
Klinische Psychologie B 2t4 Std. L - Betreuung)
etreuung

Quelle und Darstellung: GOG
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Unterschiedliche Daten sollen im Rahmen dieses Konzepts von verschiedenen Gesundheitsbe-
rufen zu unterschiedlichen Zeitpunkten erhoben werden. Dadurch kénnen Personen, die im 6DR
erfasst sind, Uber den gesamten Versorgungsprozess hinweg in die Datenerhebung einbezogen
werden. Die Zielgruppe und das Instrument des 6DR werden entsprechend den relevanten epi-
demiologischen und gesundheitspolitischen Entwicklungen Uber die Zeit angepasst werden.

4.2.2

Settings: Eintragende Stellen / Versorgungsbereiche

Die Versorgungsbereiche, welche sich im Endausbau des Registers wiederfinden sollen, sind:

34

Niedergelassener Bereich (Nied. F. / Psy./MT mob. D.): Arztinnen und Arzte fiir Allgemein-
und Familienmedizin, neurologische/psychiatrische Facharztinnen und Facharzte, klinische
Psychologinnen und Psychologen (niedergelassene Fachkréfte) sowie Beratungsstellen inkl.
mobiler psychosozialer und medizintherapeutischer Dienste.

o Nied. F.: niedergelassene Fachkrafte im Gesundheitswesen (Neurologie, Psychiatrie,
Klinische Psychologie):

Daten, die potenziell in diesem Setting zu erheben sind: Im niedergelassenen neuro-
logischen und psychiatrischen Bereich sowie im Einsatzgebiet Klinischer Psychologin-
nen und Psychologen sollten vor allem Daten bezogen auf die Person mit demenziel-
len Beeintrachtigungen und auf die Bereiche Pradiagnostik, Diagnostik/Diagno-
sepfad, pharmakologische Therapie, und kognitive Entwicklung je Relevanz erhoben
werden.

Potenzielle Verantwortliche fiir die Datenerhebung: Die Daten in diesem Bereich
kénnten v. a. durch Arztinnen und Arzte fir Allgemein- und Familienmedizin, neuro-
logische/psychiatrische Facharztinnen und Facharzte sowie Klinische Psychologinnen
und Psychologen erhoben werden.

e Psy./MT mob. D.: psychosoziale und medizintherapeutische mobile Dienste:

Daten, die potenziell in diesem Setting zu erheben sind: In den psychosozialen und
medizintherapeutischen mobilen Diensten sollten vor allem durch diese Berufsgrup-
pen Daten bezogen auf die in Anspruch genommenen psychologischen, psychosozi-
alen und medizintherapeutischen Dienste erhoben werden.

Potenzielle Verantwortliche fiir die Datenerhebung: Zu den psychosozialen und me-
dizintherapeutischen mobilen Diensten zdhlen vorwiegend die Dienstleistungsberei-
che von medizinisch-diagnostisch-therapeutischen Gesundheitsberufen und Klini-
schen Psychologinnen und Psychologen sowie Psychotherapeutinnen und Psycho-
therapeuten. Diese sind in simultanen Versorgungsbereichen wie mobilen Diensten
oder Demenzberatungsstellen tatig. Die Daten in diesem Bereich kénnten v. a. durch
diese Gesundheitsberufe erhoben werden.

Spez. E.: spezialisierte Einheiten: Memory-Kliniken, Gedachtnisambulanzen u. A.:

o Daten, die in diesem Setting potenziell zu erheben sind: Hier sollten Daten vor allem be-
zogen auf die Person mit demenziellen Beeintrachtigungen und auf die Bereiche Pradi-
agnostik, Diagnostik/Diagnosepfad und pharmakologische Therapie erhoben werden.

o Potenzielle Verantwortliche fir die Datenerhebung: Die Daten in diesem Bereich konn-
ten v. a. durch Fachéarztinnen und Facharzte fiir Neurologie/Psychiatrie erhoben werden.
Ein Verzeichnis der potenziell eintragenden Stellen in diesem Bereich — mit Fokus auf
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Memory-Kliniken, Gedachtnisambulanzen sowie andere neurologische und psychiatri-
sche Abteilungen Osterreichischer Krankenanstalten — kann Uber das Gesundheitsportal
unter Gedachtnisambulanzen eingesehen werden.

e Mob. Pflege: Bereich Wohnen zu Hause:

o Daten, die potenziell in diesem Setting zu erheben sind. Im Bereich der mobilen Pflege-
und Betreuungsdienste sollten vor allem Daten bezogen auf die Person mit demenziel-
len Beeintrachtigungen, auf die Betreuung und Pflege sowie auf Soziales, Rechtliches
und Finanzielles sowie auf die Lebensqualitat und Aktivitaten des taglichen Lebens sowie
zur informellen Betreuung und Pflege (inkl. zu pflegenden An- und Zugehorigen) erho-
ben werden.

o Potenzielle Verantwortliche fiir die Datenerhebung: Die Daten in diesem Bereich kénnten
v. a. durch Diplomierte Gesundheits- und Krankenpfleger:iinnen ggf. Community Nurses
erhoben werden.

o LZP: stationdrer Langzeitpflegebereich: stationdre Betreuungs- und Pflegedienste / alter-
native Wohnformen:

o Daten, die potenziell in diesem Setting zu erheben sind: In stationdren Betreuungs- und
Pflegediensten oder in alternativen Wohnformen sollten vor allem Daten bezogen auf
die Person mit demenziellen Beeintrachtigungen, auf die Betreuung und Pflege sowie
auf Soziales, Rechtliches und Finanzielles und auf die Lebensqualitat und Aktivitaten des
taglichen Lebens sowie pflegende An- und Zugehdrige erhoben werden.

o Potenzielle Verantwortliche fiir die Datenerhebung: Die Daten in diesem Bereich konn-
ten v. a. durch Diplomierte Gesundheits- und Krankenpfleger:iinnen erhoben werden.

Zustandig flr die Datenerhebung sollen jene Gesundheitsberufe sein, die in den jeweiligen Ver-
sorgungsbereichen die Versorgung von Menschen mit demenziellen Beeintrdchtigungen sowie
deren An- und Zugehdorigen sicherstellen.

Die Mitwirkung der verschiedenen Versorgungsbereiche und der behandelnden Gesundheitsbe-
rufen beim Auf- und Ausbau des 6DR ist freiwillig. Die Definition der unterschiedlichen, oben
genannten Zustandigkeiten fiir die Datenerhebung soll im Rahmen der Festlegung berufsgrup-
pen- und versorgungsbereichsspezifischer Minimal Data Sets erfolgen. Dieser Prozess kann in
den néchsten Phasen des Auf- und Ausbaus des Registers partizipativ gestaltet und gemeinsam
mit den eintragenden Stellen sowie den beteiligten Gesundheitsberufen im Kontext der konkre-
ten Implementierung des Registers prazisiert werden.

423 Zielgruppe

Zielgruppe des 8DR sind alle Personen mit Lebensmittelpunkt in Osterreich, bei denen nach
arztlicher oder klinisch psychologischer Begutachtung die Verdachtsdiagnose einer demenzi-
eller Beeintrachtigung bzw. Demenz gestellt wurde, bzw. alle Personen, die eine Diagnose aus
der Kategorie der ICD10-F-Diagnosecodes inkl. F06.7, insbesondere auch F03, erhalten haben.
Dies inkludiert:

e Personen mit Verdacht auf demenzielle Beeintrachtigungen

o Personen mit leichter kognitiver Stérung (Mild Cognitive Impairment [MCI])

e Personen mit demenziellen Beeintrachtigungen bzw. Demenz
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Nach Empfehlung der OAG werden insbesondere Personen mit folgenden ICD Diagnosen im
ODR durch laufende Eintrage im Laufe der Zeit erfasst®:

o FO0O0* Demenz bei Alzheimer-Krankheit (inkl. Subkategorien)

e FO1 Vaskuldare Demenz (inkl. Subkategorien)

o F02* Demenz bei anderenorts klassifizierten Krankheiten (inkl. Subkategorien)

e FO3 Nicht ndher bezeichnete Demenz (inkl. Subkategorien)

e F04 Organisches amnestisches Syndrom, nicht durch Alkohol oder andere psychotrope
Substanzen bedingt (inkl. Subkategorien)

e FO5 Delir, nicht durch Alkohol oder andere psychotrope Substanzen bedingt
(inkl. Subkategorien)

e FO06 Andere psychische Stérungen aufgrund einer Schadigung oder Funktionsstérung des
Gehirns oder einer kdrperlichen Krankheit (inkl. Subkategorien)

e G30. Alzheimer-Krankheit (FOO.-*)

e G30.0 Alzheimer-Krankheit mit friihem Beginn (F00.0*)

e G30.1 Alzheimer-Krankheit mit spatem Beginn (F00.1*)

e G30.8 Sonstige Alzheimer-Krankheit (F00.2*)

e G30.9 Alzheimer-Krankheit, nicht ndher bezeichnet (F00.9%)

e G31.0 Umschriebene Hirnatrophie (frontotemporale Demenz [FTD], Pick-Krankheit oder
progressive isolierte Aphasie)

e G31.2 Degeneration des Nervensystems durch Alkohol

o G31.82 Lewy-Korper-Krankheit (Lewy-K&rper-Demenz)

e G31.9 Degenerative Krankheit des Nervensystems, nicht ndher bezeichnet

Weiters sind primar pflegende An- und Zugehdrige eine weitere Zielgruppe, die durch die Qua-
litdtsindikatoren des 6DR abgebildet werden soll. Menschen mit demenziellen Beeintrachtigun-
gen werden in Osterreich im besten Fall von mehreren An- und Zugehérigen im Kontext ihres
sozialen und pflegerischen Netzwerkes unterstiitzt. Im Register sollen jedoch vorerst nur die pri-
mar pflegenden An- oder Zugehdrigen berticksichtigt werden, d. h. jene oder jener An- oder
Zugehorige, die bzw. der die eingetragene Person mit demenziellen Beeintrachtigungen am hau-
figsten unterstitzt®.

Weiterflihrend kdnnen im 6DR-Daten zu den Einrichtungen in der osterreichischen Versorgungs-
landschaft fiir Menschen mit demenziellen Beeintrachtigungen abgebildet werden. Zukinftig ist
es daher erstrebenswert, die eintragenden Stellen als dritte Zielgruppe zu definieren und deren
Merkmale (z. B. bezogen auf Struktur- und Prozesskriterien) abzubilden. Diese Méglichkeit soll
den eintragenden Stellen eine Plattform fir Qualitdtsentwicklung und Benchmarking bieten.

4.2.4 Indikatoren des Demenzregisters

Die zentralen deskriptiven und Qualitatsindikatoren des ODR werden in diesem Kapitel nach den
drei oben definierten Dimensionen vorgestellt. Im 6DR werden zwei Typen von Indikatoren de-
finiert:

5 Eine aquivalente Codierung im Rahmen der vorhandenen Codiersysteme (z. B. im SNOMED-CT) ist dem gleichzusetzen

6 Diese Zielgruppe entspricht der Definition von pflegenden Angehérigen in der Studie ,Angehérigenpflege in Osterreich” (Nagl-Cupal
et al. 2018)

36 © GOG 2026, Das dsterreichische Demenzregister (6DR)



o Deskriptive Indikatoren (DI): beschreiben die Menschen mit demenziellen Beeintrachtigun-
gen und ihre Lebenssituation. Sie ermdglichen per se noch keine Aussagen Uber die geleis-
tete Versorgung(squalitat).

e Qualitatsindikatoren (Ql): zielen darauf hin, die geleistete Versorgung zu charakterisieren
und ermdglichen, wenn im Rahmen von Fallanalysen kontextualisiert, ggf. Aussagen tber
Aspekte der (Prozess-)Qualitdt der Versorgung von Menschen mit demenziellen Beeintrach-
tigungen und ihren An- und Zugehorigen.

Qualitatsindikatoren fiir die Lebenssituation von Menschen mit demenziellen Beeintréchtigun-
gen stehen derzeit nicht im Fokus des Registers — ihre Entwicklung in der Zukunft ist nicht aus-
geschlossen, bedarf allerdings moglicherweise erganzender methodischer (qualitativer) Ansat-
zen, weiterer Datenerhebungsmethoden und alternativer Indikatoren (z. B. PREMs), die das sub-
jektive Erleben und die Erfahrungen der Betroffenen zuverlassig abbilden kdnnen.

Entsprechend den Hauptdimensionen des konzeptuellen Rahmens des DR werden nun die de-
skriptiven und Qualitatsindikatoren vorgestellt, die im Rahmen der Implementierung des 6DR
als relevant und notwendig erachtet werden:

4.2.4.1 D1: Die Person mit Demenz und ihre Lebenssituation

Folgende Indikatoren fiir die Person mit demenziellen Beeintrachtigungen und ihre Lebenssitu-
ation wurden fir eine Implementierung im 6DR prazisiert:

Tabelle 1: Deskriptive Indikatoren — Bereich soziodemografische Merkmale

Deskriptive Indikatoren Indikatortyp
DI-A: Altersverteilung der registrierten Personen deskriptiv
DI-Ges: Geschlechtsverteilung der registrierten Personen deskriptiv
DI-Fam: Verteilung des Familienstandes der registrierten Personen deskriptiv
DI-Aus: Verteilung der hochsten abgeschlossenen Ausbildung der registrierten Personen deskriptiv
DI-Erw: Verteilung des Erwerbsstatus der registrierten Personen deskriptiv

Quelle und Darstellung: GOG

Tabelle 2: Deskriptive Indikatoren — Bereich Wohnsituation und soziale Teilhabe

Deskriptive Indikatoren Indikatortyp
DI-Allein: Anteil an registrierten Personen, die allein leben Verhaltnis
DI-Eins: Anteil an Personen, die sich einsam fiihlen Verhaltnis
DI-Arb: Anteil an Personen <66 Jahre, die arbeitslos/arbeitssuchend/dauerhaft arbeits- A
i Verhaltnis
unféhig sind
DI-SAkt: Anteil an Personen, die nicht sozial aktiv sind Verhaltnis

Quelle und Darstellung: GOG
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Tabelle 3: Deskriptive Indikatoren — Bereich gesundheitsrelevante Ereignisse

Deskriptive Indikatoren Indikatortyp
DI-D1: Anteil an registrierten Personen, die behaviorale und psychische Symptome der Verhaltnis
Demenz aufweisen (unter Angabe des Typs)
DI-D2: Anteil an Personen, die depressive Symptome aufweisen Verhaltnis
DI-D3: Anteil an Personen, die eine gednderte Mobilitat- und/oder Bewegungsfahigkeit Verhaltnis
zeigen
DI-D4: Anteil an Personen, die in den letzten 3 Monaten gestirzt sind Verhaltnis
DI-D5: Anteil der Personen mit Schmerzen bzw. Verdacht auf Schmerzen Verhéltnis
DI-D6: Anteil der Personen mit einem ungewollten Gewichtsverlust und BMI unter dem Verhaltnis
Normalbereich

Quelle und Darstellung: GOG

4242 D2: Versorgungsprozesse und Gewahrung sozial und
finanziell relevanter Leistungen

Im Kontext der Entwicklung des DR wurden mit der Osterreichische Alzheimergesellschaft Di-
agnostik- und Therapiestandards definiert. Die Umsetzung der Diagnostikstandards bezogen auf
die Bereiche Pradiagnostik und Diagnostik im 6DR ermdglichte die Identifizierung von folgenden
Qualitatsindikatoren flr den Bereich Pradiagnostik und Diagnostik im 6DR:

Tabelle 4: Qualitatsindikatoren — Bereich Pradiagnostik

Qualitatsindikatoren Indikatortyp

QI-1: Zeitspanne zwischen subjektivem Symptombeginn und Aufsuchen einer niederge- deskriptiv
lassenen Fachkraft im Gesundheitswesen (Neurologie, Psychiatrie, Klinische Psychologie)
oder einer Demenzberatungsstelle

QI-2: Zeitspanne von der Zuweisung durch die Allgemein- und Familienmedizinerin bzw. deskriptiv
den Allgemein- und Familienmediziner zur niedergelassenen Facharztin bzw. zum nie-
dergelassenen Facharzt Neurologie/Psychiatrie bis zum ersten Termin bei der niederge-
lassenen Fachérztin bzw. dem niedergelassenen Facharzt Neurologie/Psychiatrie

QI-3: Zeitspanne von der Zuweisung durch die niedergelassene Fachkraft im Gesund- deskriptiv
heitswesen (Neurologie, Psychiatrie, Klinische Psychologie) zu einer spezialisierten Ein-
heit/Memory-Klinik bis zum ersten Termin in der spezialisierten Einheit/Memory-Klinik
Ql-4: Zeitspanne zwischen dem Ersttermin bei einer Allgemein- und Familienmedizinerin deskriptiv
bzw. einem Allgemein- und Familienmediziner oder in einer Demenzberatungsstelle bis
zur definitiven Diagnose

QI-5: Zeitspanne zwischen dem Ersttermin bei der niedergelassenen Fachkraft im Ge- deskriptiv
sundheitswesen (Neurologie, Psychiatrie, Klinische Psychologie) bzw. in der spezialisier-
ten Einheit/Memory-Klinik bis zur definitiven Diagnose

Quelle und Darstellung: GOG

Tabelle 5: Qualitatsindikatoren — Bereich Diagnostik/Diagnosepfad

Qualitatsindikatoren Indikatortyp
QI-6: Anteil der registrierten Personen, bei denen eine Anamnese Uber kognitive Be- Verhaltnis
schwerden erhoben wurde
QI-7: Anteil an Personen, die einem kognitiven Screeningverfahren unterzogen wurden Verhéltnis
QI-8: Anteil an Personen, die einer erweiterten klinisch neuropsychologischen Diagnos- Verhaltnis
tik unterzogen wurden
QI-9: Anteil an Personen, bei denen eine Erhebung psychischer Symptome stattgefun- Verhéltnis
den hat
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Qualitatsindikatoren

Indikatortyp

QI-10: Anteil an Personen, bei denen eine Erhebung der Aktivitaten des taglichen Le- Verhaltnis
bens stattgefunden hat

QI-11: Anteil an Personen, die einer Blutuntersuchung im Rahmen der Diagnostik unter- Verhaltnis
zogen wurden

QI-12: Anteil der Personen, die einer bildgebenden Untersuchung des Schéadels mittels Verhaltnis
MRT oder CT unterzogen wurden

QI-13: Anteil der Personen, die einer Biomarkeruntersuchung unterzogen wurden (z.B. Verhaltnis
Amyloid PET und/oder AD-Biomarker im Liquor)

QI-14 Anteil an Personen mit einer definitiven Diagnose (unter Angabe der Diagnose Verhaltnis

laut International Classification of Disease in der glltigen Fassung)

Quelle und Darstellung: GOG

Im Kontext der Entwicklung des 6DR Standards fiir die Umsetzung der verschiedenen therapeu-
tischen Interventionen und Dienste bei Menschen mit demenziellen Beeintrachtigungen wurden
mehrere Qualitatsindikatoren identifiziert. Die Umsetzung dieser Standards wird im 6DR wie

folgt abgebildet:

Tabelle 6: Qualitatsindikatoren - Bereich pharmakologische Therapie

Qualitatsindikatoren

Indikatortyp

QI-15: Anteil der registrierten Personen mit Antidementiva (z. B. Cholinesterasehemmer, Verhaltnis
Memantine), nach Diagnose

Ql-16: Anteil der Personen mit Antipsychotika, Benzodiazepinen und/oder Antidepres- Verhaltnis
siva, nach Diagnose

Ql-16a: Anteil der mit Antipsychotika behandelten Personen wegen neuropsychiatri- Verhaltnis
scher Symptome im Kontext der Demenz, nach Wirkstoff und durchschnittlicher Dosis

QI-16b: Anteil der mit Benzodiazepinen behandelten Personen wegen neuropsychiatri- Verhaltnis
scher Symptome im Kontext der Demenz, nach Wirkstoff und durchschnittlicher Dosis

QI-16c Anteil der mit Antidepressiva behandelten Personen, nach Wirkstoff und durch- Verhaltnis
schnittlicher Dosis

Ql-16d Anteil der mit monoklonalen Amyloid-Antikérper behandelten Personen, nach Verhaltnis

Wirkstoff

Quelle und Darstellung: GOG

Tabelle 7: Qualitatsindikatoren - Bereich nichtpharmakologische Therapie

Qualitatsindikatoren

Indikatortyp

QI-17: Anteil an registrierten Personen, die im letzten Jahr durch psychologische, psy-
chosoziale und medizintherapeutische Dienste unterstiitzt wurden und Anzahl der Ein-
heiten

Verhéltnis
deskriptiv

QI-18: Anteil der Personen, die im letzten Jahr andere nichtpharmakologische Interven-
tionen in Anspruch nahmen (nach Typ)

Verhaltnis

Quelle und Darstellung: GOG

Die Abbildung von Qualitatsindikatoren im 6DR bezogen auf die Betreuungs- und Pflegesitua-
tion bzw. auf die Umsetzung von verschiedenen Betreuungs- und Pflegeversorgungskonzepten
bei Menschen mit demenziellen Beeintrachtigungen wird im 6DR in Form der folgenden Quali-

tatsindikatoren erhoben:
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Tabelle 8: Qualitdtsindikatoren — Bereich Betreuung und Pflege

Qualitatsindikatoren Indikatortyp
QI-19: Wohnen zu Hause: Anteil an registrierten Personen, die zu Hause wohnen Verhaltnis
QI-19a: Wohnen zu Hause: Anteil an Personen, die derzeit durch mobile/teilstationare Verhéltnis
Pflegedienste sowie weitere Betreuungsdienste unterstitzt werden deskriptiv
QI-20: Wohnen in stationaren Betreuungs- und Pflegediensten / alternativen Wohnfor- Verhaltnis

men: Anteil an Personen, die in stationdren Betreuungs- und Pflegediensten / alternati-
ven Wohnformen wohnen

QI-20a: Wohnen in stationdren Betreuungs- und Pflegediensten / alternativen Wohnfor- deskriptiv
men: Zeitspanne zwischen definitiver Demenzdiagnose und Ubersiedelung in einen sta-
tionaren Betreuungs- und Pflegedienst

QI-20b: Wohnen in stationaren Betreuungs- und Pflegediensten / alternativen Wohnfor- deskriptiv
men: Personen werden derzeit nach demenzspezifischen Konzepten betreut (unter An-
gabe der Konzepte)

Quelle und Darstellung: GOG

Die Umsetzung sozialer, rechtlicher und finanzieller unterstiitzender MaBnahmen bei Menschen
mit demenziellen Beeintrachtigungen wird im 6DR in einer ersten Phase in Form der folgenden
Qualitatsindikatoren erhoben:

Tabelle 9: Qualitatsindikatoren - Bereich Finanzielles, Soziales und Rechtliches

Qualitatsindikatoren Indikatortyp
QI-21: Anteil der registrierten Personen mit einer Pflegegeldeinstufung, inkl. bewilligte Verhaltnis
Pflegestufe
QI-22: Anteil der Personen mit Erschwerniszuschlag Verhaltnis
QI-23: Anteil der Personen mit einer hinterlegten Vorsorgevollmacht Verhaltnis
QI-24: Anteil der Personen mit Erwachsenenvertretung Verhaltnis

Quelle und Darstellung: GOG

Das regelméaBige Monitoring der Lebensqualitat, der kognitiven Entwicklung und der Aktivitaten
des taglichen Lebens von Menschen mit demenziellen Beeintrachtigungen als zentrale Schritte
der Wirkungsanalyse der Behandlung sowie der Betreuung und Pflege der Betroffenen wird im
ODR in Form der folgenden Qualitatsindikatoren erhoben:

Tabelle 10: Qualitatsindikatoren — Bereich Lebensqualitat

Qualitatsindikatoren Indikatortyp
QI-25: Anteil an registrierten Personen, bei denen eine Erhebung der Lebensqualitat Verhaltnis
mittels standardisierter Instrumente im letzten Jahr vorgenommen wurde
QIl-25a: Anteil an Personen, bei denen eine Erhebung von Schmerz mittels standardisier- Verhaltnis
ter Instrumente im letzten Monat vorgenommen wurde

Quelle und Darstellung: GOG
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Tabelle 11: Qualitatsindikatoren — Bereich Aktivitaten des taglichen Lebens und kognitive
Entwicklung

Qualitatsindikatoren Indikatortyp
QI-26: Anteil an Personen, bei denen eine Erhebung der Aktivitaten des taglichen Le- Verhaltnis
bens mittels standardisierter Instrumente im letzten Monat vorgenommen wurde
Ql-26a: Anteil an registrierten Personen, bei denen eine Erhebung der kognitiven Ent- Verhéaltnis
wicklung im letzten Jahr vorgenommen wurde

Quelle und Darstellung: GOG

4243 D3: Informelle Betreuung und Pflege (pflegende An- und Zugehdérige)

Die Aspekte der Einbindung und Unterstiitzung pflegender An- und Zugehdériger im Rahmen der
informellen Pflege werden im 6DR in Form der folgenden Qualitatsindikatoren erhoben:

Tabelle 12: Qualitatsindikatoren — Bereich pflegende An- und Zugehdrige

Qualitatsindikatoren Indikatortyp
QI-27: Anteil an registrierten Personen, die derzeit Unterstiitzung durch Angehdrige er- Verhaltnis
halten, und durchschnittliches Ausmal der Betreuungsstunden pro Woche deskriptiv
Ql-27a: Anteil an Personen, deren Angehdrige sich derzeit in Pflegekarenz oder Pflege- Verhaltnis
teilzeit befinden
QI-27b: Anteil an Personen, deren Angehérige Pflegekarenzgeld beziehen Verhaltnis
QI-28: Anteil an Personen, deren Angehdrige im letzten Jahr mit standardisierten Instru- Verhaltnis
menten zu ihrer Gesamtbelastung (Caregiver Burden) befragt wurden, und durchschnitt- deskriptiv
liches AusmaB der Caregiver Burden
QI-29: Anteil an Personen, deren Angehdrige im letzten an einer Angehdrigenschulung Verhaltnis
Jahr teilgenommen haben
QI-30: Anteil an Personen, deren Angehdrige im letzten Jahr regelmaBig psychosoziale Verhaltnis

Angebote in Anspruch genommen haben (mit Angabe der psychosozialen Angebote
und der Haufigkeit)

Quelle und Darstellung: GOG

4.3 ODR-Instrument

Basierend auf den definierten Indikatoren wurde das 6DR entwickelt. Die nach mehrfachen Tes-
tungen finalisierte Version des 6DR-Instruments ist ein standardisierter Fragebogen, der aus
verschiedenen Fragemodulen fiir die verschiedenen Settings/Versorgungsbereiche besteht.
Diese Fragemodule sind in unterschiedlichen Zeitabstanden fir die eintragenden Stellen im 6DR
verfligbar/sichtbar.

Folgend werden die Ergebnisse der qualitativen und quantitativen Testung sowie der Inhaltsva-
liditatsprifung kurz dargestellt:

431 Qualitativer Pratest

Im Rahmen des qualitativen Pratests des 6DR-Instruments haben sechs Expertinnen und Exper-
ten aus unterschiedlichen Bereichen des Gesundheits- und Sozialwesens gezielte Empfehlungen
zur Weiterentwicklung des Instruments ausgesprochen. Dabei wurden insbesondere strukturelle,
inhaltliche und sprachliche Aspekte der Fragen und Antwortkategorien kritisch reflektiert.
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Angeregt wurde unter anderem, die Einleitungstexte zu kiirzen und die Ausfillhilfen verstandli-
cher zu gestalten, um die Nutzerfreundlichkeit zu erhéhen. Bei den Angaben zur eintragenden
Stelle wurde empfohlen, die Antwortkategorien zu vereinheitlichen — etwa durch Zusammenfih-
rung ahnlicher Einrichtungen wie Gedachtnisambulanz und Memory-Klinik — und die Zuwei-
sungskategorien um weitere Gesundheitsberufe zu erweitern.

Im Bereich der soziodemografischen Merkmale wurde vorgeschlagen, neben der héchsten ab-
geschlossenen Ausbildung auch den zuletzt ausgelibten Beruf zu erfassen, um differenziertere
Auswertungen zu ermdglichen. Begriffe wie ,haushaltsfiihrend” sollen klarer definiert und in um-
fassendere Kategorien zum Erwerbsstatus eingebettet werden.

Fir die Bereiche Wohnsituation und soziale Teilhabe wurde eine Umbenennung des Bereichs
sowie eine Vereinheitlichung der Verwandtschaftsbezeichnungen empfohlen. Fragen zu sozialen
Aktivitaten und herausforderndem Verhalten sollten nach den Riickmeldungen sprachlich neut-
raler formuliert und um zusatzliche Symptome wie Riickzug erganzt werden.

Weitere Empfehlungen betrafen die Filterung von Diagnostikfragen nach Setting und Terminart,
die klarere Darstellung von Tests und Biomarkern, die starkere Berlicksichtigung mobiler Dienste
in der Pflege sowie die verbindliche Erfassung von Pflegegeldstufen und Vorsorgevollmachten.
Auch Empfehlungen fiir die bessere Gestaltung der Sichtbarkeit und Reihenfolge von Fragen zur
Lebensqualitat und zur Rolle pflegender An- und Zugehdriger wurden in dieser Phase sicherge-
stellt.

4.3.2 Quantitativer Pratest

Nach der Uberarbeitung des 6DR-Instruments gemaB den Empfehlungen des qualitativen Pra-
tests wurde ein erster quantitativer Pratest in Form einer Onlineumfrage durchgefiihrt. Die Be-
fragung erfolgte in zwei Iterationen:

e In der ersten Runde nahmen 49 Personen teil, von denen 31 die Umfrage vollstandig ab-
schlossen.

Abbildung 6: Erste Iteration des quantitativen Pratests — Teilnehmende nach Berufsgruppe

1. Iteration: Teilnehmende Personen nach Berufsgruppe (n=49)
Gehobener Dienst fir Gesundheits- und... I 31
Facharztin/Facharzt | 5
Andere medizinische Assistenzberufe [l 2
Klinische Psychologin / klinischer Psychologe Il 2
Musiktherapeut/in Il 1
Arztin/Arzt fur Allgemeinmedizin W 1

-oth NN 7

0 10 20 30

Quelle und Darstellung: GOG
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e In der zweiten Runde beteiligten sich weitere 18 Personen, wobei 14 die Befragung voll-
standig ausfllten:

Abbildung 7: Zweite Iteration des quantitativen Pratests — Teilnehmende nach Berufsgruppe

2. Iteration: Teilnehmende Personen nach Berufsgruppe (n=17, k.A. = 1)

Gehobener Dienst fir Gesundheits- und l 1
Krankenpflege

Facharztin/Facharzt _ 12
Diatologin/Diatologe l 1

Arztin/Arzt fir Allgemeinmedizin [l 3

0 10 20 30

Quelle und Darstellung: GOG

Die Teilnehmer:innen der Befragungen stammten aus unterschiedlichen Versorgungskontexten.
In der ersten Iteration war eine besonders hohe Beteiligung von Personen aus der Langzeitpflege
sowie aus Demenzberatungsstellen zu verzeichnen.

Abbildung 8: Erste Iteration des quantitativen Pratests — Teilnehmende nach Setting

1. Iteration: Teilnehmende Personen nach Versorgungsbereich (n=31,
k.A.=18)

Pflegeheim / Seniorenwohnheim | o

niedergelassene Allgemeinmedizinerin / - 1
niedergelassener Allgemeinmediziner

Mobiler Dienst - Hauskrankenpflege _ 6
Gedachtnisambulanz / Memory Klinik _ 6
peratungsstcle [ ¢

Quelle und Darstellung: GOG
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In der zweiten Iteration hingegen kamen die teilnehmenden Personen lberwiegend aus dem
akutstationaren Bereich:

Abbildung 9: Zweite Iteration des quantitativen Pratests — Teilnehmende nach Setting

2. Iteration: Teilnehmende Personen nach Versorgungsbereich (n=18)
Krankenanstalt / Klinik | N NI 2

Pflegeheim / Seniorenwohnheim _ 2

niedergelassene Facharztin / niedergelassener
Facharzt . -

niedergelassene Allgemeinmedizinerin / B
niedergelassener Allgemeinmediziner

Mobiler Dienst - medizinisch-technische Dienste [l 1

Gedachtnisambulanz / Memory Kiinik [ o

Beratungsstelle [ 1

Quelle und Darstellung: GOG

Die durchschnittliche Ausfiilldauer des gesamten Instruments betrug ca. 13 Minuten. Die Mehr-
heit der Teilnehmenden bewertete die Fragen des 6DR-Instruments als verstandlich und rele-
vant. Auch die Reihenfolge und die Ausfillhinweise wurden tiberwiegend positiv beurteilt. Den-
noch wurden mehrere Punkte zur Verbesserung angemerkt:

44

Komplexitdt und Praktikabilitat: Der Fragenkatalog wurde v. a. im Setting Gedachtnisam-
bulanz/Memory Klinik als zu detailliert empfunden. Es wurde vorgeschlagen, einen Pflicht-
teil und einen erganzenden Teil einzufiihren, um die Bearbeitung zu erleichtern und die Ge-
fahr von ,Nein”-Antworten aus Zeitgriinden zu reduzieren.

Unklare Begriffe und Formulierungen: Kldrungsbedarf bestand weiterhin bei Begriffen wie
+herausforderndes Verhalten” und ,diagnostische Untersuchung” (Pleonasmus).

Inhaltliche Kritik: im Setting Gedachtnisambulanz/Memory Klinik wurde angemerkt, dass
Ergebnisse von Zusatzuntersuchungen im 6DR nicht abgefragt werden und dies eine inhalt-
liche Liicke im Rahmen der Abbildung von diagnostischen Prozessen darstellen konnte. Fra-
gen zur Durchfiihrung von Erhebungen (z.B. NPI, BADL) wurden als wenig aussagekraftig
bewertet, wenn keine Ergebnisse zu den durchgefiihrten Untersuchungen erfasst werden
bzw. Ergebnisse nicht anhand von validierten Skalen und Demenztests erfasst werden.

Praktische Umsetzbarkeit: Fragen zu Aktivitaten, Gewicht oder ADL werden laut Teilneh-
menden in Gedachtnisambulanz/Memory Klinik nicht strukturiert erhoben, was die Beant-
wortung erschwert. Auch die Frage ,Fihlt sich die betroffene Person einsam?” oder zur Be-
urteilung der Lebensqualitat wurde als schwer einschatzbar bezeichnet.

© GOG 2026, Das dsterreichische Demenzregister (6DR)



Diese Ergebnisse wurden in der Steuerungsgruppe sowie im wissenschaftlichen Beirat prasen-
tiert und flossen in die Uberarbeitung des finalen Entwurfs des 6DR-Instruments ein, der an-
schlieBend einer Inhaltsvaliditatspriifung unterzogen wurde.

4.3.3 Inhaltsvaliditatspriifung

Vier wissenschaftliche Expertinnen und Experten aus Osterreich und der Schweiz mit ausgewie-
sener Erfahrung in der Demenzforschung nahmen an der Inhaltsvalidierung teil:

o Dr." phil. Melanie Karrer MA, Mitglied des Lehr- und Forschungspersonals, Bereich Pflege-
wissenschaft, FH Gesundheitsberufe OO

e Prof. Dr. Gerhard Ransmayr, ehemaliger Leiter der Klinik fiir Neurologie 2, Med. Campus IlI
des Kepler Universitatsklinikums Linz

o Prof." Mag.? Dr." Daniela Handler-Schuster, Department Gesundheit, Institut fir Pflege,
ZHAW Zircher Hochschule fiir Angewandte Wissenschaften

e Univ.- Prof.in Dr.n Stefanie Auer, Department fir Demenzforschung und Pflegewissenschaft,
Dekanin der Fakultat fir Gesundheit und Medizin, Universitat fir Weiterbildung Krems

Diese Personen bewerteten die Items des 6DR-Instruments und erganzten ihre Einschatzungen
durch qualitative Kommentare. Im Rahmen der Inhaltsvaliditatsprifung wurden mehrere Items
identifiziert, die in der ersten Version des 6DR-Instruments als nicht relevant oder wenig prak-
tikabel bewertet wurden. Dazu gehdren:

e Angaben zur eintragenden Stelle: wie E-Mail und Telefonnummer der Kontaktperson in der
Einrichtung.

o Gesundheitsrelevante Ereignisse der Person mit Demenz: Fragen zur Autofahrpraxis,
Gangunsicherheit, Einschrdnkungen des Bewegungsradius sowie detaillierte Kategorisierung
dieser Einschréankungen.

o Soziale Teilhabe der Person mit Demenz: Aktivitaten wie Fernsehen, religidse Veranstaltun-
gen, Gesellschaftsspiele, Kunst und Kultur oder Lesen wurden als wenig relevant fir die
Kernziele des Instruments eingestuft.

o Nichtpharmakologische Therapie: Erfassung der Minuten pro Interventionseinheit wurde
als zu detailliert und schwer umsetzbar bewertet.

o Pflege und Betreuung: Angaben zur Nachtbetreuung sowie Pflegegeldstufen bei der ur-
spriinglichen Einstufung wurden ebenfalls als nicht umsetzbar bewertet.

o Lebensqualitdt: Eine Frage bezogen auf die Fremdeinschatzung der Lebensqualitat basie-
rend auf vorhandenen Eintréagen der klinischen Dokumentation, ohne expliziten Bezug auf
validierte Skalen, wurde als nicht ausreichend aussagekréaftig beurteilt.

Diese Punkte wurden im Rahmen der Bearbeitung der finalen Version des Instruments entweder
entfernt, vereinfacht oder durch klarere und fundiertere Fragen ersetzt.
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4.3.4 Finale Version 6DR-Instrument

Das finalisierte 6DR-Instrument ist in Anhang 1 einsehbar. Es umfasst 62 Hauptfragen sowie zu-
satzliche Detailfragen.

4.4 Primare Daten des 6sterreichischen Demenzregisters

In diesem Kapitel werden die Daten des 6DR-Instruments beschrieben. Hier sind Daten (d. h.
Variablen, Merkmale) definiert, die anhand von verschiedenen Werten (d. h. Antwortkategorien,
Auspragungen) im O6DR erfasst werden. Es werden folgend jene Daten angefiihrt, die fur die
Berechnung der deskriptiven Indikatoren (DI) und der Qualitatsindikatoren (Ql) erforderlich sind.

Es werden ebenfalls Daten fiir die Erhebung von Informationen betreffend die eintragende Stelle
definiert, um die aktuelle Versorgungslandschaft rund um die Menschen mit demenziellen Be-
eintrachtigungen und ihre An- und Zugehdrigen zu charakterisieren. Die meisten Daten Uber die
eintragenden Stellen ergeben sich in einer ersten Entwicklungsphase aus ihren jeweiligen User-
IDs (d. h. Profile, die flir einen Zugang auf die Datenerhebungsplattform erforderlich sind).

Personenbezogene Daten zu Menschen mit demenziellen Beeintrachtigungen und ihren An-
und Zugehorigen werden erhoben, um zukiinftige Verkniipfungen mit bestehenden Datenbe-
standen zu ermaoglichen.
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4.41  Eintragende Stellen

Daten zu den eintragenden Stellen werden im Rahmen des 6DR erhoben:

Tabelle 13: 6DR Daten — Bereich eintragende Stelle

Datenfeld Datentyp Werte fiir Auswabhl Potenziell eintra-
gende Stelle

Name der Elnrlchtung/Ste!Ie, in bzw. von fier'dle o offene Antwortmdglichkeit (wird einmalig erhoben und bei jedem
betroffene Person zum Zeitpunkt der Registrie- Text . - . alle
rung betreut/versorgt wurde weiteren Einstieg generiert)

e alternative Wohnform

e Beratungsstelle

e klinisch (neuro-)psychologische Versorgung im niedergelassenen

Bereich

e Krankenanstalt/Klinik

e Memory Klinik/Gedachtnisambulanz
Art der Einrichtung/Stelle, in bzw. von der die e mobiler Dienst — Hauskrankenpflege
betroffene Person zum Zeitpunkt dieser Erhe- einfache Auswahl e mobiler Dienst — Sozialbetreuung / andere Betreuungsformen alle
bung betreut/versorgt wird: e mobiler Dienst — psychosoziale Dienste

e mobiler Dienst — sozialpsychiatrische Unterstitzung

e mobiler Dienst — medizinisch-technische Dienste

e niedergelassene/r Arztin/Arzt fiir Allgemein- und Familienmedizin

e niedergelassene Facharztin/niedergelassener Facharzt

e stationdre Betreuungs- und Pflegedienste

e andere
Wenn andere Art der Einrichtung: welche? Text e offene Antwortmaoglichkeit (wird einmalig erhoben und bei jedem alle

weiteren Einstieg generiert)
Bundesland der Einrichtung/Stelle, in bzw. von e  Auflistung aller Bundeslénder (wird einmalig erhoben und bei je-
der die betroffene Person zum Zeitpunkt ihrer einfache Auswahl dem weiteren Einstieg generiert) alle
Registrierung betreut/versorgt wird
Postleitzahl der Einrichtung/Stelle, in bzw. von e offene Antwortmaoglichkeit (4-Ziffer, zwischen 1010 und 9992)
der die betroffene Person zum Zeitpunkt ihrer ganze Zahl (wird einmalig erhoben und bei jedem weiteren Einstieg gene- alle
Registrierung betreut / versorgt wird riert)
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Datenfeld Datentyp Werte fiir Auswahl Potenziell eintra-
gende Stelle
Name dgr Person in der Einrichtung, welche die Text e offene Antwortmoglichkeit alle
Daten eintragt
Berufsgruppe der Person, welche die Daten ein- T o offene Antwortmdglichkeit
trégt ext alle
Datum der Eintragung Datum ° (TT/MM/JJJJ) (wird automatisch beim Einstieg alle
generiert)
Ersteintragung der betroffenen Person im Regis- cinfache Auswahl e ja ' alle
ter e nein
Wird die betroffene Person zum ersten Mal in . N
lhrer Einrichtung/Dienststelle versorgt/betreut? einfache Auswahl ¢ hen alle
e nicht bekannt
Wurde die betroffene Person von einer Arz- . ja
tin/einem Arzt oder anderen. Ar)gehbrigep der einfache Auswahl e nein alle
Gesundheitsberufe an lhre Einrichtung/Dienst- )
stelle liberwiesen? e nicht bekannt
e alternative Wohnform
e Beratungsstelle
e klinisch (neuro-)psychologische Versorgung im niedergelassenen
Bereich
e Krankenanstalt/Klinik
e Memory Klinik/Gedachtnisambulanz
e mobiler Dienst — Hauskrankenpflege
Wenn ja: Art der Uberweisung einfache Auswahl e mobiler Dienst — Sozialbetreuung / andere Betreuungsformen alle
e mobiler Dienst — psychosoziale Dienste
e mobiler Dienst — sozialpsychiatrische Unterstitzung
e mobiler Dienst — medizinisch-technische Dienste
e niedergelassene/r Arztin/Arzt fiir Allgemein- und Familienmedizin
e niedergelassene Facharztin/niedergelassener Facharzt
e stationare Betreuungs- und Pflegedienste
e andere
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4.4.2 D1: Die Person mit Demenz in Osterreich

Tabelle 14: 6DR Daten — Bereich Personendaten

Datenfeld Datentyp Werte fiir Auswahl Erforderlich fir Potenziell eintra-
gende Stelle
Vor- und Nachname der Person Text e offene Antwortmaoglichkeit Datenverkniipfung alle
Postleitzahl ganze Zahl o offene Antwortmdglichkeit (4-Ziffer, zwischen 1010 und 9992) Datenverkniipfung alle

Tabelle 15: 6DR Daten — Bereich soziodemografische Merkmale

Quelle und Darstellung: GOG

Datenfeld Datentyp Werte fiir Auswahl Erforderlich fir Potenziell eintra-
gende Stelle
Geburtsjahr Datum e Geburtsjahr (Jahr) DI-A alle
e mannlich
. e weiblich
Geschlecht einfache Aus- o divers DI-Arb alle
wahl )
e Inter
e offen
e geschieden/getrennt
infache Aus- e ledig/alleinstehend
Familienstand S\;gth e Aus e verheiratet / in Partnerschaft lebend DI-Ges alle
e verwitwet
e nicht bekannt
Anzahl der lebenden Kinder ganze Zahl o offene Antwortmdglichkeit DI-Fam alle
Anzahl der lebenden Enkel und ganze Zahl e offene Antwortmoglichkeit DI-Fam alle
etwaiger lebender Urenkel
Anzahl der lebenden Geschwister ganze Zahl o offene Antwortmdglichkeit DI-Fam alle
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Datenfeld

Datentyp

Werte fur Auswahl

Erforderlich fir

Potenziell eintra-
gende Stelle

Hochste abgeschlossene
Ausbildung

einfache Aus-
wahl

Pflichtschule

Lehre

mittlere und héhere Schule
Hochschule und Akademie
nicht bekannt

DI-Aus

alle

Erwerbsstatus

einfache Aus-
wabhl

arbeitslos/arbeitssuchend
dauerhaft arbeitsunfahig
haushaltsfihrend

in Pension

selbststandig erwerbstétig
unselbststandig erwerbstatig
andere

nicht bekannt

DI-Erw
DI-Arb

alle

In welchem Beruf war die
betroffene Person zuletzt tatig?

Text

offene Antwortmoglichkeit

DI-Erw

alle
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Tabelle 16: 6DR Daten — Bereich Wohnsituation und soziale Teilhabe

Datenfeld Datentyp Werte fiir Auswahl Erforderlich fir Potenziell eintra-
gende Stelle
e privater Haushalt
Wo wohnt die betroffene Person cinfache Aus- ° .stat!'on'arer Betrguungs- und Pflegedienst (z. B. Pflegeheim)
derzeit? wahl e in einer alternativen Wohnform (z. B. betreutes Wohnen oder Ql-19/20 alle
Wohngemeinschaften)
e nicht bekannt
e lebt allein
e lebt bei unterstiitzenden Familienangehdrigen oder mit unter-
Welche der folgenden Katego- . . . R
rien beschreibt die Wohnsitua- einfache Aus- stutzgnder Ite'ebenspartpgrm / unterstuﬂtz.endem Lebenspartner DI-Allein alle
tion der Betroffenen am besten? wahl e lebt mit Familienangehdrigem/-angehériger oder Lebens-
partner:in, der/die selbst Unterstiitzung braucht
e nicht bekannt
e Eltern
e Geschwister
. e (Ehe-)Partner:in
Welche An- und/‘oder Zugehdri- mehrfache e (Schwieger-)Kinder . Psy./MT mob. D.
gen Igben im gleichen Haushalt Auswahl e Enkelkinder DI-Allein Mob. Pflege
wie die betroffene Person? :
e anderes Familienmitglied (z. B. Nichte / Neffe)
e auBerfamilidre Person
e nicht bekannt
e Besuche von Bezugspersonen (inkl. Freundinnen/Freunden,
Matrix mit Ein- Nachbarinnen/Nachbarn)
fachauswahl: o telefonische, digitale und/oder postalische Kontakte mit Be-
e taglich zugspersonen
Wie hiufig hat die betroffene ® mehrmals die e Bewegung und Sport (Spaziergange, Wandern, Schwimmen,
Person in den letzten 3 Monaten Woche Gymnastik etc.) DI-Sakt Psy./MT mob. D.
an den folgenden sozialen Aktivi- ® mehrmals im e Erledigungen auBerhalb des Hauses (Einkaufengehen, Bank, Mob. Pflege
taten teilgenommen? Monat Post- und Amtswege etc.)
® seltener e religidse Veranstaltungen und Aktivitaten
® nie e Karten- oder andere (Gesellschafts-)Spiele
¢ nicht bekannt e Kunst und Kultur (Konzerte, Theater, Oper etc.)
e Vereine oder Klubs (Pensionistenvereine etc.)
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Datenfeld Datentyp Werte fiir Auswahl Erforderlich fiir Potenziell eintra-
gende Stelle
Besuch von Gasthausern, Kaffeehdusern
andere soziale Aktivitdten / Aktivitdten zur Alltagsgestaltung
Wenn andere soziale Aktivitdten: Psy./MT mob. D
An welchen anderen Aktivititen Text offene Antwortmoglichkeit DI-Sakt ) T
nimmt die Person derzeit teil? Mob. Pflege
immer
Fiihlt sich die Person derzeit ein- einfache manchmal . Psy./MT mob. D.
sam? Auswahl ;?:en DI-Eins Mob. Pflege

nicht bekannt
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Tabelle 17: DR Daten — Bereich Gesundheitsrelevante Ereignisse

Datenfeld Datentyp Werte fiir Auswahl Erforderlich fir Potenziell eintra-
gende Stelle
Gesundheitsrelevante Ereignisse: Behaviorale und Psychische Symptome der Demenz

Zeigte die betroffene Person im
letzten Monat Verhaltensauffal- o ja
ligkeiten und/oder neuropsychi- einfache .
atrische Symptome (wie z. B. ag- Auswahl ¢ nen DI-D1 alle
gressives Verhalten oder Weg- e nicht bekannt
lauftendenzen)?

e depressive Symptome

e Euphorie

e aggressives Verhalten

e Angst

L e Apathie/Gleichglltigkeit
:‘\:?P:gﬁsrcvl;rﬁm- . riumliche Orientierungsstérungen / raumliche Desorientiert-
. ) eit
\é\{;:nzjjir‘évf?:::deerggslzreuzen: : J:ein e motorische Unruhe/verdndertes motorisches Verhalten B::B; alle
e nicht e Enthemmung
bekannt e Reizbarkeit

e Wahnvorstellungen

e Halluzinationen

e Appetit und Essverhalten

e Schlafstérungen

e andere
Falls andere behaviorale und psy-
chische Symptome der Demenz Text e offene Antwortmdglichkeit DI-D1 alle
aufgetreten sind: Welche?
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Datenfeld Datentyp Werte fiir Auswahl Erforderlich fiir Potenziell eintra-
gende Stelle
Gesundheitsrelevante Ereignisse: Mobilitat und Bewegung
e Alltagsmobilitat nicht eingeschrankt
e geringe Mobilitatseinschrdnkung, ohne Alltagsrelevanz
. s . e relevante Mobilitdtseinschrankung mit funktionellen Ein-
:%th?gls Person selbststandig geh- i:;cj\,;hhﬁ schréankungen im Alltag DI-D3 alle
’ e ausgepragte Einschrankung, personelle Hilfe oder adaquate
Hilfsmittel erforderlich
e nicht bekannt
Matrix mit Ein-
fachauswahl
Wie hiufia hat die betroff * tég:Ch i e Fahrrad als Lenker:in
ie haufig hat die betroffene e mehrmals die .
Person in den letzten 3 Monaten Woche * Ellzw/mmorraj a:s kjnfkehr.m r DI-D3 I
folgende Verkehrsmitteln be- ® mehrmals im ¢ w/ .otorra ass |t.a rerin ale
nutzt? Monat e Offentliche Verkehrsmittel (z. B. Bus, Bahn etc.)
o selten e andere
® nie
® nicht bekannt
Ist die betroffene Person in den einfache : B DI-D4 alle
letzten 3 Monaten gestiirzt? Auswahl ngm
e nicht bekannt
Gesundheitsrelevante Ereignisse: Statur und Kérpergewicht
ggrigfs%inailégsgsﬁo:Ei:g\rose Dezimalzahl o offene Antwortmdglichkeit (3-Ziffer) DI-D6 Spez. E./Nied. F.
Bitte geben Sie das Korperge-
wicht der Person an: Dezimalzahl e offene Antwortmoglichkeit (bis zu 4-Ziffer, 1 Dezimalstelle) DI-D6 Spez. E./Nied. F.
Gewicht, in kg
Ist bei der betroffenen Person in . ja
den letzten 12 Monaten ein un- einfache . .
gewollter Gewichtsverlust Auswahl ¢ ngm DI-Dé Spez. E/Nied. F.
(> 5 kg) eingetreten? * nicht bekannt
Fallabschluss
Sterbedatum: Datum o Datum (TT/MM/JJLJ) ;a”?b“h'“ss 'm alle
egister
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Datenfeld Datentyp Werte fiir Auswahl Erforderlich fiir Potenziell eintra-
gende Stelle

Todesursache laut Todesursa-

chenstatistik: alle

‘ Text

e Ubernahme von Todesursachenstatistik der Statistik Fallabschluss im
Austria Register

Quelle und Darstellung: GOG

4.43 D2: Diagnostik, Therapie, Pflege und Betreuung sowie der Gewahrung sozial und finanziell relevanter Leistungen

Tabelle 18: 6DR Daten — Bereich Pradiagnostik

Datenfeld Datentyp Werte fiir Auswahl Erforderlich fiir Potenziell eintra-
gende Stelle
- . ° ja
Hat/Zeigt die betroffene Person einfache . } .
subjektive kognitive Defizite? Auswahl ¢ nen Q-1 Spez. £/Nied. F.

e nicht bekannt

Seit wann hat/zeigt die be-

troffene Person kognitive Defi- Datum e Datum (MM/JJJJ) Ql-1 Spez. E./Nied. F.
zite?

Quelle und Darstellung: GOG
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Tabelle 19: 6DR Daten — Bereich Diagnostik/Diagnosepfad

Datenfeld Datentyp Werte fiir Auswahl Erforderlich fir Potenziell eintra-
gende Stelle
e e et | eniche |+ 2 Oaum (o)
kognitiver Beschwerden durch- Auswahl ° nem Q-6 Spez. E/Nied. F.
gefiihrt? und Datum e nicht bekannt
Waurde bei der Person ein Scree- einfache * Ja+ Datum (MM/JJ))
. - Auswahl e nein Ql-7 Spez. E./Nied. F.
ningverfahren durchgefiihrt? )
und Datum e nicht bekannt
e MMSE
Uhrentest
Wenn ja: Welches Screeningver- cinfache : MoCA-Test
fahren wurde zuletzt durchge- Ql-7 Spez. E./Nied. F.
fiihrt? Auswahl e DemTect
e anderes Screeningverfahren
e nicht bekannt
\Sl\é(:::n"ii;\rl]: rfv.':\lﬁrn:n?\r;\(lj;ﬁ\ses'? Text e offene Antwortmoglichkeit Ql-7 Spez. E./Nied. F.
Wenn ja: Geben Sie bitte das Er-
gebnis des letzten Screeningver- ganze Zahl o offene Antwortméglichkeit Ql-7 Spez. E./Nied. F.
fahrens in Rohwert-Punkten an:
Wourde bei der Person eine erwei- einfache e ja+ Datum (MM/JJJJ)
terte klinisch neuropsychologi- Auswahl e nein Ql-8 Spez. E./Nied. F.
sche Diagnostik durchgefiihrt? und Datum e nicht bekannt
e Cerad plus
Wenn ja: Welches psychometri- o ADAS-F()Iog
sche Verfahren wurde im Rah- einfache . NAB Q-8 Spez. E/Nied. F
men der Diagnostik zuletzt Auswahl . pez. . T
durchgefiihrt? e anderes psychometrisches Verfahren
e nicht bekannt
Wenn ja und wenn anderes
psychometrisches Verfahren: Text e offene Antwortméglichkeit Ql-8 Spez. E./Nied. F.
Welches?
Wenn ja: Geben Sie bitte das Er-
gcehbenr:svier?alﬁ::;inir??t/ac:gz::jicrl_ ganze Zahl o offene Antwortméglichkeit Ql-8 Spez. E./Nied. F.
sierten Werten an:
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Datenfeld Datentyp Werte fiir Auswahl Erforderlich fiir Potenziell eintra-
gende Stelle
Wourde bei der Person eine Erhe-
Loung neyr%p;ychlscl;er S)(/jmp— einfache e ja+ Datum (MM/JJ)J)
ome (\.Nle ehaviorale und psy- Auswahl * nein Ql-9 Spez. E./Nied. F.
chologische Symptome der De- d Dat )
menz) im Rahmen der Diagnostik | YN¢2atum e nicht bekannt
durchgefiihrt?
Wourde eine Erhebung der Aktivi-
téten des taglichen Lebens im einfache e ja+ Datum (MM/JJJJ)
Rahmen der Diagnostik (z. B. Auswahl e nein Ql-10 Spez. E./Nied. F.
mittels Barthel-Index) durchge- und Datum e nicht bekannt
fihrt?
Wourde bei der Person eine Blut-
untersuchung entsprechend S3 einfache e ja + Datum (MM/JJJ))
DGN 2023 im Rahmen der Diag- Auswahl e nein Ql-11 Spez. E./Nied. F.
nostik durchgefiihrt (wie z. B. Vit. und Datum e nicht bekannt
B12, TSH, Nieren-/Leberwerte)?
Wurde eine Untersuchung mit- . .
tels MRT oder CT des Schadels einfache © e + Datum (MM/JJ1)) .
. . . Auswahl e nein Ql-12 Spez. E./Nied. F.
im Rahmen der Diagnostik d Dat )
durchgefiihrt? und Datum e nicht bekannt
Wourde bei der Person eine Liqu-
ordiagnostik (zur Bestimmung einfache e ja+ Datum (MM/JJ)J)
von pathologischen Tau- und Auswahl e nein Ql-12 Spez. E./Nied. F.
Amyloid-Proteinablagerungen) und Datum e nicht bekannt
durchgefiihrt?
Wurdg pe! der Person eine nukle- einfache o ja+ Datum (MM/JJJJ)
armedizinische Untersuchung (z. Auswahl . . Q-13 Spez. E/Nied. F
B. Amyloid-PET, FDG-PET) durch- 4 Dat nein pez. E. ks
gefiihrt? und Datum e nicht bekannt
. . einfache e ja + Datum (MM/JJJ))
Wurde eine Diagnose nach ICD Auswahl e nein Q-4/5/14 Spez. E/Nied. F.
gestellt? )
und Datum e nicht bekannt
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Datenfeld

Datentyp

Werte fur Auswahl

Erforderlich fir

Potenziell eintra-
gende Stelle

Mehrfachaus-
wahl méglich?

FOO* Demenz bei Alzheimer-Krankheit

FO1 Vaskulare Demenz

FO2* Demenz bei anderenorts klassifizierten Krankheiten

FO3 Nicht ndher bezeichnete Demenz

FO4 Organisches amnestisches Syndrom, nicht durch Alkohol
oder andere psychotrope Substanzen bedingt

FO5 Delir, nicht durch Alkohol oder andere psychotrope Sub-
stanzen bedingt

FO6 Andere psychische Stérungen aufgrund einer
Schadigung oder Funktionsstorung des Gehirns oder einer
korperlichen Krankheit

Wenn ja: Welche Diagnose nach (inkl. Méglich- e G30. Alzheimer-Krankheit (FO0.-*) Q14 Spez. E/Nied. F
ICD wurde gestellt? keit der Text- e G30.0 Alzheimer-Krankheit mit friihem Beginn (F00.0%) T Y
eingabe mit e G30.1 Alzheimer-Krankheit mit spatem Beginn (F00.1%)
Auswahlemp- e G30.8 Sonstige Alzheimer-Krankheit (F00.2*)
fehlung) e G30.9 Alzheimer-Krankheit, nicht naher bezeichnet (F00.9%)
e G31.0 Umschriebene Hirnatrophie (frontotemporale Demenz
[FTD], Pick-Krankheit oder progressive isolierte Aphasie)
e G31.2 Degeneration des Nervensystems durch Alkohol
e G31.82 Lewy-Kdrper-Krankheit (Lewy-K&rper-Demenz)
e G31.9 Degenerative Krankheit des Nervensystems, nicht ndher
bezeichnet
e keine Angabe
e nicht bekannt
Hat sich eine bereits gestellte Di- cinfache Aus- e ja + Datum (MM/JJ))) .
agnose in eine neue Diagnose wahl e nein Ql-14 Spez. E/Nied. F.
geéandert? e nicht bekannt
Wenn ja: Welche Diagnose wurde einfache Aus- « (siehe Diagnosen nach ICD) Q-14 Spez. E/Nied. F.

neu gestellt?

wabhl

Quelle und Darstellung: GOG

7 mit Filter fiir Subkategorien
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Tabelle 20: 6DR Daten — Bereich pharmakologische Therapie

Datenfeld Datentyp Werte fiir Auswahl Erforderlich fir Potenziell eintra-
gende Stelle
Nimmt die betroffene Person zurzeit folgende Medikamente ein?
. . einfache © A . .
Antidementiva Auswahl ® nein Ql-15 Spez. E./Nied. F.
e nicht bekannt
e Cholinesterasehemmer: Donepezil
e Cholinesterasehemmer: Galantamin
Wenn ja: Welcher Wirkstoff? einfache Aus- e Cholinesterasehemmer: Rivastigmin Ql-15 Spez. E/Nied. F
3'ttzkhd(.(:n SleddenPW|rkstof1;an, wahl / Text e Glutamat-Rezeptor Antagonist: Memantine pez. & o
D:rrn:r:ﬁelinvgoer;o::ngs\?v?r;mun d o offene Antwortmdglichkeit (Text)
geben Sie rechts die Tagesdosis * _nicht bekannt
in mg an: Dezimalzahl e offene Antwortmoglichkeit
(000,0) (4-Ziffer, zwischen 000,0 und 500,0) Ql-15 Spez. E./Nied. F.
' e nicht bekannt
. . einfache * e .
Antipsychotika Auswahl e nein Ql-16/ 16a Spez. E./Nied. F.
e nicht bekannt
e Aripiprazol
e Clozapin
e Haloperidol
Wenn ja: Welcher Wirkstoff? Mehrtach ° L\)/Ilelpero'n
Bitte klicken Sie die Wirkstoffe enrrachaus- ° anzapin 1-16 / 16 S E/Nied. F
an, die derzeit von der Person wahl / Text e Prothipendyl Ql-6 /16 pez. £/Nied. F-
mit Demenz eingenommen wer- e Quetiapin
den, und geben Sie rechts die e Risperidon
durchs.chnittliche Tagesdosis in o offene Antwortméglichkeit (Text)
mg an: e nicht bekannt
Dezimalzahl e offene Antwortmoglichkeit
(000,0) (4-Ziffer, zwischen 000,0 und 500,0) Ql-16/ 16a Spez. E./Nied. F.
' e nicht bekannt
Welche Medikamente nimmt die Person mit Demenz derzeit ein?
Benzodiazepine Dropdown : J:ein Ql-16/ 16b Spez. E./Nied. F.
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Datenfeld Datentyp Werte fiir Auswahl Erforderlich fiir Potenziell eintra-
gende Stelle
e nicht bekannt
e Diazepam
einfache Aus- e Lorazepam .
Wenn ja: Welcher Wirkstoff? wahl / Text o offene Antwortméglichkeit (Text) QI-16/16b Spez. E/Nied. F.
e nicht bekannt
Zah . offene Antwortmaoglichkeit (4-Ziffer, zwischen 000,0 und 500,0) QI-16/ 16b Spez. E/Nied. F.
e nicht bekannt
e ja
Antidepressiva Dropdown ® nein Ql-16/ 16¢ Spez. E./Nied. F.
e nicht bekannt
e Agomelatin
e Citalopram
e Duloxetin
e Escitalopram
einfache Aus- * Mirtazapin .
wahl / Text e Moclobemid Ql-16/ 16¢ Spez. E./Nied. F.
Wenn ja: Welcher Wirkstoff? e Sertralin
e Trazodon
e Venlafaxin
o offene Antwortmdglichkeit (Text)
e nicht bekannt
Zah . offene Antwortmaoglichkeit (4-Ziffer, zwischen 000,0 und 500,0) QI-16 / 16¢ Spez. E/Nied. F.
e nicht bekannt
. L e ja
I';"e°r"°k'°"a'e Amyloid-Antikor- Dropdown e nein Ql-16 / 16d Spez. E./Nied. F.
e nicht bekannt
Wenn ja: Welcher Wirkstoff? einfache Aus- * Lecanemab Ql-16 / 16d Spez. E./Nied. F.
wahl / Text e Donanemab

Quelle und Darstellung: GOG
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Tabelle 21: 6DR Daten — Bereich nichtpharmakologische Therapie

Datenfeld

Datentyp

Werte fur Auswahl

Erforderlich fiir

Potenziell eintra-
gende Stelle

Hat die Person mit Demenz im

letzten Jahr psychologische, psy- ° ja .
chosoziale und/oder medizinthe- einfache Auswahl e nein Ql-17 Nied. F./Psy/MT
X . . ) mob. D.
rapeutische Dienste in Anspruch e nicht bekannt
genommen?
Ergoth i
Matrix mit Einfachauswahl / ganze Zahl: * rgo. eraple.
.ia e Physiotherapie .
Wenn ja: Welche Dienste und wie ® nein, weil nicht verfiigbar : l(DNSeéJPI]’Z;:]ZS;);Ch?OQIe Q17 Nied. F./Psy./MT
oft? ® nein, weil nicht benétigt Y . Pl mob. D.
e nicht bekannt e Musiktherapie
® wenn ja: Anzahl der Einheiten im letzten Jahr ¢ Logf)padle .
e Erndhrungstherapie
Wourden andere psychologische, o ja
psychosoziale und/oder medizin- . . ; Nied. F./Psy./MT
therapeutische Dienste in An- einfache Auswahl ° n'etln Q-17 mob. D.
spruch genommen? * nicht bekannt
Wenn andere: Welche? Text o offene Antwortmdglichkeit Ql-17 N'Edr'nZ{)Psg‘/MT
e kognitive Verfahren (kognitives Trai-
ning, kognitive Stimulation etc.)
Welche der folgenden nichtphar- e korperliches Training (Krafttraining
makologischen Interventionen und/oder aerobes Training) Nied. F./Psy./MT
wurden im letzten Jahr bei der einfache Auswahl e multisensorische Verfahren (Snoeze- | Q-18 mob. D./Mob.
bfetroffenen Person durchge- len, Massagen, korperliche Beriih- Pflege/LZP
fihrt? rung)
e andere
e nicht bekannt
Nied. F./Psy./MT
Wenn andere: Welche? Text e offene Antwortmdglichkeit Q-18 mob. D./Mob.
Pflege/LZP

© GOG 2026, Das 8sterreichische Demenzregister (6DR)
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Tabelle 22: 6DR Daten — Bereich Betreuung und Pflege: Wohnen zu Hause

Datenfeld

Datentyp

Werte fiir Auswahl

Erforderlich fur

Potenziell eintra-
gende Stelle

Nimmt die Person mit Demenz
derzeit mobile / teilstationare
Pflegedienste bzw. weitere Be-

Matrix mit Einfachauswahl:

®ja

® nein, weil nicht verfiigbar
® nein, weil nicht benétigt
® nicht bekannt

Besuch von Tageszentren/Tagesbetreuungsstatten
Besuchs- und Begleitdienste
Heimbhilfe / Unterstuitzung bei der Haushaltsfiih-

Nied. F./Psy./MT

treuungsdienste in Anspruch? Ql-19a mob. D./Mob.

® einmal pro Woche rurk]ﬁ Hauskrankenof] Pflege
Wenn ja: Welche Dienste und wie © zwei- bis dreimal pro Woche mobrie auskrankenptiege
oft? o wochentags mobile sozialpsychiatrische Dienste

® jeden Tag

® nicht bekannt
erd die Person derzeit durch ja Nied. F./Psy./MT
eine 24-Stunden-Betreuung . .

. einfache Auswahl nein Ql-19a mob. D./Mob.

(durch Personenbetreuer:innen) . fl
unterstiitzt? nicht bekannt Pflege
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Quelle und Darstellung: GOG
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Tabelle 23: 6DR Daten — Bereich Betreuung und Pflege: Langzeitpflege

Datenfeld Datentyp Werte fiir Auswahl Erforderlich fir Potenziell eintra-
gende Stelle

Wann ist die Person in den stati-
ondren Betreuungs- und Pflege- Datum (MM/JJJJ) )
dienst bzw. in die alternative Datum nicht bekannt Ql-20a LzpP
Wohnform (ibersiedelt?
Wird die Person mit Demenz der- cinfache Aus- ja
zeit nach demenzspezifischen wahl nein Ql-20b Lzp
Konzepten gepflegt/betreut? nicht bekannt

basale Stimulation

maeutisches Pflegemodell
Wenn ja: nach welchen Model- mehrfache personenzentrierte Pflege nach Tom Kitwood Ql-20b LZp
len/Konzepten? Auswahl / Text psychobiografisches Pflegemodell nach Erwin Béhm

Validation nach Naomi Feil

andere: offene Antwortmoglichkeit (Text)

© GOG 2026, Das 8sterreichische Demenzregister (6DR)

Quelle und Darstellung: GOG
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Tabelle 24: 6DR Daten — Bereich Finanzielles, Soziales und Rechtliches

Datenfeld Datentyp Werte fiir Auswahl Erforderlich fir Potenziell eintra-
gende Stelle
e | om |1 T
. 099 9 , Mob. Pflege/LZP
folgt? e nicht bekannt
Wenn ja: Wie ist die Person der-
zeit eingestuft? Bitte geben Sie einfache Aus- o 1-7 Q21 Spez. E./Nied. F./
die derzeit bewilligte Pflegestufe wabhl e nicht bekannt Mob. Pflege/LZP
an:
Wenn ja: BeZ|.eht. die betroffeng einfache Aus- * B Nied. F./ Mob.
Person derzeit einen Erschwernis- wahl e nein Ql-22 Pflege/LZP
zuschlag? e nicht bekannt
W ol icherm A 8 e vollstandig
enn ja: In welchem Ausma : :
wird der finanzielle Aufwand fiir einfache Aus- : iu.leln.em GroBe Q22 Nied. F./ Mob.
die Pflege bzw. Betreuung durch wahl elweise Pflege/LZP
das Pflegegeld abgedeckt? * kaum
e nicht bekannt
Hat die Person eine Vorsorge- einfache Aus- : ) Q123 Nied. F./ Mob.
vollmacht hinterlegt? wahl ngln Pflege/LZP
e nicht bekannt
Verfligt die Person {iber eine Er- einfache Aus- : 2 Ql-24 Nied. F./ Mob.
wachsenenvertretung? wahl nein Pflege/LZP
e nicht bekannt
Quelle und Darstellung: GOG
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Tabelle 25: 6DR Daten — Bereich Lebensqualitat

Datenfeld

Datentyp

Werte fiir Auswahl

Erforderlich fiir

Potenziell eintra-
gende Stelle

Wurde bei der betroffenen Per-
son im letzten Jahr mindestens
einmal eine Erhebung der

. ja ied. F. .

Lebensqualitit mit einem stan- einfache Aus- Jnein Q25 m'sg IFD//T\jI)(/)k/)MT
dardisierten Instrument (z. B. De- wahl ) Pfle ‘e/I‘_ZP ’
mentia Quality of Life Instrument nicht bekannt 9
[DQol]) durchgefiihrt und doku-
mentiert?

- ) Nied. F./Psy./MT
\r;V:::gJa. Mit welchem Instru Text offene Antwortmoglichkeit Ql-25 mob. D./Mob.

’ Pflege/LZP
Wenn ja: Geben Sie bitte das Er- Nied. F./Psy./MT
gebnis der Erhebung der Lebens- Text offene Antwortméglichkeit Ql-25 mob. D./Mob.
qualitét an: Pflege/LZP
Hat die bet‘roffene Persc?n in den . ja Nied. F./Psy./MT
letzten drei Monaten mindestens einfache Aus- . DI-5 / QI-25a mob. D./Mob
einmal Anzeichen von Schmerzen wahl ngm Pflé é/LZP ’
gezeigt/Schmerzen geduBert? nicht bekannt 9
Wenn ja: Wurde bei der betroffe-
nen Person mindestens einmal . .
eine Schmerzerhebung mit ei- einfache Aus- 2 Ql-25a NrfngéF;S’\)//I'éLAT
nem standardisierten Instrument wabhl ngm Pflé é/LZP :
(z. B. BESD oder BISAD) durchge- nicht bekannt 9
fiihrt und dokumentiert?

L ) Nied. F./Psy./MT
x‘\l::g"a' mit welchem Instru Text offene Antwortméglichkeit Ql-25a mob. D./Mob.

’ Pflege/LZP
Wenn ja: Geben Sie bitte das Er- Nied. F./Psy./MT
ebnis der Erhebung der Text offene Antwortmoglichkeit Ql-25a mob. D./Mob.

9 9 9
Schmerzerhebung an: Pflege/LZP

© GOG 2026, Das 8sterreichische Demenzregister (6DR)
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Tabelle 26: 6DR Daten — Bereich Aktivitaten des taglichen Lebens

Datenfeld Datentyp Werte fiir Auswahl Erforderlich fir Potenziell eintra-
gende Stelle
Waurde bei der betroffenen Per-
son in den letzten drei Monaten
mindestens einmal eine Einschat- . .
zung der Aktivitéten des tagli- einfache Aus- © e Nied. F./Psy./MT
- e nein Ql-26 mob. D./Mob.
chen Lebens durchgefiihrt und wabhl ) Pflege/LZP
dokumentiert (z. B. fiir die Evalu- e nicht bekannt 9
ierung von MaBnahmen im Pfle-
geplan/der Pflegediagnosen)?
e fir eine sichere Umgebung sorgen
e Kommunizieren
L\/Iart]rixAmit eiﬂl— e Atmen
Wenn ja: Welche Aspekte der Ak- ache Auswa e Essen und Trinken )
cen s e eingeschrankt . Nied. F./Psy./MT
tivitdten des téglichen Lebens ngese e Ausscheiden Ql-26 mob. D./Mob
wurden erhoben, und welche da- ® nicht einge- e personliche Hygiene / An- und Auskleiden Pflege/LZP
von waren eingeschrankt? schrankt e Bewegung 9
® nicht
erioben e Schlafen
e Beschaftigung und Freizeit
e andere Aspekte
Wenn andere Aspekte der Aktivi- Nied. F./Psy./MT
taten des téglichen Lebens: wel- Text e offene Antwortmdglichkeit Ql-26 mob. D./Mob.
che? Pflege/LZP
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Tabelle 27: 6DR Daten — Bereich kognitive Entwicklung

Datenfeld

Datentyp

Werte fur Auswahl

Erforderlich fiir

Potenziell eintra-
gende Stelle

Wurde bei der betroffenen Per-

son im letzten Jahr mindestens . ja .
einmal eine Erhebung der SJQ;TChe Aus- nein Ql-26a NledrhI;{)PsS/./MT
kognitiven Entwicklung durchge- nicht bekannt o
fihrt und dokumentiert?
MMSE
Uhrentest
Wenn ja: Welches Screeningver- | o e e MoCA-Test Nied. F./Psy./MT
fahren wurde zuletzt durchge- Ql-26a A
fiihrt? Auswahl DemTect mob. D.
anderes Screeningverfahren
nicht bekannt
Wenn ja und wenn anderes - . ) Nied. F./Psy./MT
Screeningverfahren: Welches? Text offene Antwortmoglichkeit Ql-26a mob. D.
Wenn ja: Geben Sie bitte das Er- .
gebnis des letzten Screeningver- ganze Zahl offene Antwortméglichkeit (bis zu 2 Ziffer) Ql-26a Nied. F./Psy./MT

fahrens in Rohwert-Punkten an:

mob. D.

© GOG 2026, Das 8sterreichische Demenzregister (6DR)
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444

D3: Informelle Betreuung und Pflege (pflegende An- und Zugehdérige)

Tabelle 28: 6DR Daten - Bereich pflegende An- und Zugehérige

Datenfeld Datentyp Werte fiir Auswahl Erforderlich fiir Potenziell eintra-
gende Stelle
Wird die Person derzeit durch . ja
eine pflegende An- oder Zugeho- einfache Aus- .
rige bzw. einen pflegenden An- wahl ¢ ngm Ql-27 alle
oder Zugehérigen unterstiitzt? e nicht bekannt
e Elternteil
e (Ehe-)Partner:in
e (Schwieger-)Tochter
Wenn ja: Durch wen? Geben Sie e (Schwieger-)Sohn
bitte die Beziehung der/des An- einfache Aus- e (Ur-)Enkel QI-27/27a Nied. F./Psy./MT
oder Zugehérigen zur wabhl e Geschwister mob. D./LZP
betroffenen Person an: e Freund:in
e Mitbewohner:in
e Nachbar:in
e nicht bekannt
e rund um die Uhr
e taglich
v einfache Aus- e mehrmals die Woche Nied. F./Psy./MT
Wenn ja: Wie oft? wahl e mehrmals im Monat Ql-27 mob. D./LZP
e seltener als mehrmals im Monat
e nicht bekannt
Wenn tdglich: Bitte geben Sie das
eschatzte AusmaB der Betreu- .
gng durch pflegende An- ganze Zahl e __ Stunden/Tag Ql-27 N';%J'/g%égﬂ
und/oder Zugehdrige in Stunden T
pro Tag an:
Wenn mehrmals die Woche: Bitte
eben Sie das geschatzte Aus- .
g\aB der Betrel?ung durch pfle- ganze Zahl e __ Stunden/Woche Ql-27 Nied. F./Psy./MT
gende An- und/oder Zugehodrige mob. D/LZP
in Stunden pro Woche an:
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Datenfeld

Datentyp

Werte fur Auswahl

Erforderlich fir

Potenziell eintra-
gende Stelle

Befindet sich derzeit die/der pfle-

einfache Aus-

ja, in Pflegekarenz
ja, in Pflegeteilzeit

Nied. F./Psy./MT

gende An- oder Zugehorige in . Ql-27a
Pflegekarenz oder Pflegeteilzeit? wahl nen mob. D.
nicht bekannt
Wenn ja: Bezieht die/der pfle- . ) ja .
gende An- und/oder Zugehdrige SJQ;TChe Aus nein Ql-27a N'edth{)Psg'/MT
derzeit Pflegekarenzgeld? nicht bekannt T
Wurde im letzten Jahr mindes-
tens einmal eine Erhebung der
Gesamtbelastung der/des pfle- ja
genden An- und/oder Zugehori- einfache Aus- . Q28 Nied. F./Psy./MT
gen durch die Pflegesituation mit wahl ngln mob. D./LZP
einem standardisierten Instru- nicht bekannt
ment (z. B. Zarit Burden Interview
oder BIZA-D) durchgefiihrt?
Wenn ja: Mit welchen Instru- - . ) Nied. F./Psy./MT
ment? Text offene Antwortmdoglichkeit Ql-28 mob. D./LZP
Wenn ja: Geben Sie bitte das Er-
gebnis der Einschatzung der Ge- i . ) Nied. F./Psy./MT
samtbelastung (,Caregiver Bur- Text offene Antwortmdglichkeit Ql-28 mob. D./LZP
den”) an:
Hat die/der pflegende An- oder ia
Zugehdrige zumindest einmal im einfache Aus- ) . Ql-29 Nied. F./Psy./MT
letzten Jahr eine Angehérigen- wahl ngln mob. D./LZP
schulung besucht? nicht bekannt
- .. ja, regelmaBig
!—Iat die/der An- oder Zugghorlge einfache Aus- ja, aber vereinzelt / unregelmaBig Nied. F./Psy./MT
im letzten Jahr psychosoziale An- wahl . Ql-30 mob. D./LZP
gebote in Anspruch genommen? nen T
nicht bekannt
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Datenfeld Datentyp Werte fiir Auswahl Erforderlich fiir Potenziell eintra-
gende Stelle
telefon oder appbasierte Beratungsangebote
Angehdrigengesprache des Sozialministeriumservice (ggf.
durch Unterstiitzung des Kompetenzzentrums Qualitétssiche-
rung in der hauslichen Pflege) .
. hrfach ) . . F./Psy.
Wenn ja: Welche? menriache psychologische/psychotherapeutische Behandlung (z. B. kog- Ql-30 Nied. F./Psy/MT
Auswahl - A mob. D./LZP
nitiv-verhaltenstherapeutische Verfahren)
edukative und supportive Gruppeninterventionen (Angehori-
gengruppen)
andere
Wenn andere: Welche? Text offene Antwortmdéglichkeit QI-30 Nied. F./Psy./MT

mob. D./LZP
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4.45 Primare Datenerhebung

Die Datenerhebung im Rahmen des 6DR erfolgt auf freiwilliger Basis. Angehorige der Gesund-
heitsberufe oder Organisationen, die am 6DR teilnehmen, erhalten Zugangsdaten fiir eine
Webapplikation, iber die sie die Daten an das 6DR tbermitteln kénnen.

Nach einem ersten Kontakt mit einem arztlichen Bereich oder mit einer Demenzberatungsstelle
werden Betroffene im Register angelegt. Das Anlegen der einzelnen Falle erfolgt durch Ange-
horige der Gesundheitsberufe nach Prifung der Ein- und Ausschlusskriterien (entsprechend
4.2.3. Zielgruppe). Sind Betroffene im 6DR registriert, ist es den verschiedenen Erhebungsstellen
maoglich, Daten derselben Person zu ergénzen und zu ibermitteln.

Die Datenerhebung erfolgt, wenn Betroffene Leistungen des Gesundheits- und Sozialsystems
beziehen und in Kontakt mit den eintragenden Stellen bzw. Angehorigen der Gesundheitsberufe
kommen. Eine Nacherfassung durch die Involvierung und direkte Befragung von An- und Zuge-
horigen Uber die Webapplikation wird im Rahmen der Weiterentwicklung des 6DR angestrebt
(z. B. Gber ein Angehorigen-Modul). Die entwickelte Webapplikation wird auf der Grundlage ei-
ner relationalen Datenbank aufgebaut, um die simultane Datenerfassung von mehreren eintra-
genden Stellen bzw. An- und Zugehdrigen zu ermdglichen.

Die Erhebung der Daten erfolgt fiir die festgelegten Variablen mit einer unterschiedlichen
Periodizitat (einmal jeden 3. Monat oder langer; einmal in 6 Monaten oder langer, einmal im
Jahr). Bei vorher definierten Variablen ist eine einmalige Erhebung vorgesehen (z. B. beim Ge-
burtsdatum). Das heiBt nur fiir eine bestimmte Anzahl an Variablen ist eine laufende Erhebung
anzustreben, vor allem dann, wenn Betroffene neue Gesundheitsdienste in Anspruch nehmen.

4.5 Sekundare Daten

Sind Betroffene im 6DR registriert, ist eine Verkniipfung der Daten des 6DR mit anderen Da-
tenbestanden maoglich. Hier ist insbesondere die Verkniipfung mit folgenden Datenbestdnden
relevant:

e mit Sozialversicherungsdaten (PFIF und LEICON-Datenbanken), um Informationen bezogen
auf das Pflegegeld und Medikation zu verschranken; dies ist besonders relevant fir das
ODR, um die Situation der Betroffenen in Bezug auf finanzielle Unterstiitzung und Poly-
pharmazie auf zuverldssige und praktikable Weise zu ermitteln; durch eine solche Ver-
schrankung sollen z. B. die Informationen betreffend den QI-15 bis Ql-16¢ bzw. den Ql-21
und QI-22 erfasst werden.

« mit dem Osterreichischen Zentralen Vertretungsverzeichnis (OZVV), um Informationen be-
zogen auf Vorsorgevollmacht/Erwachsenenvertretung zu verschranken (QI-23 und Ql-24);

o mit der Todesursachenstatistik der Statistik Austria, um Informationen bezogen auf ein
Sterbedatum und Todesursache der Betroffenen einholen zu kénnen und dadurch den Fall
im Register abschlieBen zu kénnen (bzw. zur Vermeidung erneuter Befragungssituationen
im Todesfall).
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451 Sekundare Datennutzung

Die folgende Tabelle zeigt die potenziellen Datenbestande und Daten auf, die im Rahmen des
ODR klinische und statistische Relevanz fiir Planungszwecke mitbringen (Tabelle 33).

Tabelle 29: Empfehlung zu Datenverschrankungen mit sekundaren Daten

Datenkorper Datenhalter:in Relevant fiir die Erfassung folgender Daten:

e Todeszeitpunkt von registrierten Personen

Todesursachenstatistik Statistik Austria o Todesursache von registrierten Personen

. e  Erwachsenenvertretung von registrierten Perso-
Zentrales Vertretungs- Osterreichische nen
verzeichnis Notariatskammer

e Vollmacht von registrierten Personen

e  Heilmittelabrechnung (HeMA-Daten, insb. die
Heilmittelverschreibung von Antidementiva, An-
tidepressiva, Antipsychotika und Benzodiazepi-
nen) von registrierten Personen

e Daten zu stationadren Aufenthalten von registrier-

Sozialversicherung ten Personen mit der Diagnose Demenz inkl.
Dauer der stationaren Aufenthalte

e  Daten zur Arbeitsunfahigkeit von registrierten
Personen aufgrund einer Demenzdiagnose

e  Daten zu Arztkontakten von registrierten Perso-
nen mit einer Demenzdiagnose

LEICON/Heilmittelver-
brauchsdaten (HeMA)

e Informationen von registrierten Personen mit

Haupt- oder Nebendiagnose Demenz zu statio-
XDok/DLD-Daten BMASGPK naren und spitalsambulanten Aufenthalten inkl.
Dauer der stationaren Aufenthalte und zu den
erbrachten Leistungen

e Pflegegeldstufe von registrierten Personen

PFIF/Pflegegelddaten Sozialversicherung o Erschwerniszuschlag

Quelle: GOG

Basierend auf den aktuellen Entwicklungen der dsterreichischen und europaischen Rechtsgrund-
lagen — insbesondere der Verordnung zum Europaischen Gesundheitsdatenraum (EHDS), dem
Data Governance Act (DGA) sowie den Regelungen im Bereich E-Government — muss die sekun-
dare Nutzung von Gesundheitsdaten im Rahmen des 6DR noch detailliert mit den jeweiligen
Datenhalterinnen und Datenhaltern abgestimmt, rechtlich geregelt und technisch definiert wer-
den. Dies betrifft insbesondere Fragen der Datenverfligbarkeit, Zugriffsrechte, Datenschutz so-
wie der weiteren sekundaren Datennutzung flir Forschung und Planung.
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4.6 Minimal Data Set (MDS)

Die Definition dieser Datenelemente im 6DR-Projekt wurde basierend auf dem finalisierten 6DR-
Instrument und im Rahmen strukturierter Konsensverfahren innerhalb der Arbeitsgruppen ini-
tiiert. Dabei wurde gezielt auf die Expertise von Fachpersonen zuriickgegriffen, die in den jewei-
ligen Versorgungskontexten tatig sind, um settingspezifische MDSs zu entwickeln. Ziel dieses
kontextsensiblen Vorgehens ist es, unterschiedliche MDS-Versionen zu entwickeln, die sich im
Rahmen des Registers gegenseitig erganzen (Abbildung 10).

Abbildung 10: Empfehlung zu Datenflissen und MDS im 6DR
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Quelle und Darstellung: GOG
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Dadurch soll eine mdglichst vollstandige und sektoreniibergreifende Datenbasis geschaffen wer-
den, die die Vielfalt der Versorgungssituationen von Menschen mit demenziellen Beeintrachti-
gungen in Osterreich realitdtsnah abbildet und eine fundierte Grundlage fiir Qualititssicherung,
Versorgungsgestaltung und Forschung bietet.

Im Rahmen der Identifizierung von MDS fiir das ODR wurde in einer ersten Phase der Fokus auf
das Setting der Memory-Kliniken und Gedachtnisambulanzen gelegt. In der AG Diagnostischer
Prozess und in der Steuerungsgruppe wurde in einem mehrstufigen Konsensverfahren das 6DR-
Instrument auf Fragen gepriift, die fir diesen Bereich und aus der Perspektive von Facharztinnen
und Facharzten fiir Neurologie und Psychiatrie besonders relevant fir die Entwicklung eines MDS
sind.

Minimal Data Set fir Memory-Kliniken und Krankenanstalten/Kliniken

Folgende 37 Datenarten wurden von der OAG fiir das MDS in Memory-Kliniken und Krankenan-
stalten als relevant identifiziert (Tabelle 34):
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Tabelle 30: Minimal Data Set flir Memory-Kliniken und Krankenanstalten / Kliniken

Daten, mit vollstandiger Zustimmung beim Konsensverfahren zum MDS Memory-Kliniken

Daten zur betroffenen Person

Soziodemografische Merkmale der betroffenen Person

e Geburtsjahr der betroffenen Person

e Geschlecht der betroffenen Person

e Familienstand der betroffenen Person

e Erwerbstatus der betroffenen Person

e Beruf, in dem die betroffene Person zuletzt tatig war

Wohnsituation und Soziale Teilhabe der betroffenen Person

e  Wohnort

e Wohnsituation im privaten Haushalt

Daten zu Versorgungsprozessen

Pradiagnostik

e Hat/zeigt die betroffene Person subjektive kognitive Defizite?

e Wenn ja: Seit wann?

Diagnostik/Diagnosepfad

e Wurde bei der betroffenen Person eine Anamnese Uiber kognitive Beschwerden durchgefihrt?

e Wurde bei der Person ein Screeningverfahren durchgefiihrt?

e Wenn ja: Welches Screeningverfahren wurde zuletzt durchgefiihrt?

e Wurde eine Erhebung der Aktivitaten des taglichen Lebens im Rahmen der Diagnostik (z. B. mittels Barthel-
Index) durchgefiihrt?

e Wurde bei der Person eine Blutuntersuchung entsprechend S3 DGN 2023 im Rahmen der Diagnostik durch-
geflhrt (wie z. B. Vit. B12, TSH, Nieren-/Leberwerte)?

e Wurde bei der Person eine Untersuchung des Schadels mittels MRT oder CT im Rahmen der Diagnostik
durchgefiihrt?

e Wurde bei der Person eine Liquordiagnostik (zur Bestimmung von pathologischen Tau- und Amyloid-Pro-
teinablagerungen) durchgefiihrt?

e Wurde bei der Person eine nuklearmedizinische Untersuchung (z. B. Amyloid-PET, FDG-PET) durchgefiihrt?

e Wurde eine Diagnose nach ICD gestellt? Wann?

e Wenn ja, welche Diagnose nach ICD wurde gestellt?

Daten zur pharmakologischen Therapie

e Nimmt die betroffene Person zur Zeit folgende Medikamente ein?

— Antidementiva/Wirkstoff

Antipsychotika/Wirkstoffe

Benzodiazepine/Wirkstoffe

— Antidepressiva/Wirkstoff

— Monoklonale Amyloid-Antikérper/Wirkstoff

Soziales, Finanzielles und Rechtliches

e |Ist bei der betroffenen Person eine Pflegegeldeinstufung erfolgt?

e Wenn ja: wie ist die Person derzeit eingestuft (derzeit bewilligte Pflegestufe)?

Daten zu informeller Betreuung und Pflege

Pflegende an- und zugehdrige Personen

e Wird die Person derzeit durch eine pflegende An- oder Zugehdrige bzw. einen pflegenden An- oder
Zugehorigen unterstitzt?

Quelle: GOG
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4.7 Empfehlungen zur statistischen Auswertung der 6DR-Daten
und Berichtslegung

Entsprechend den definierten DI/Qls und den operationalisierten Daten wird der folgende Stan-
dardauswertungsplan und die folgende Berichterstattung als Mindeststandard flir das 6DR emp-

fohlen:

471  Auswertungsplan

Tabelle 31: Auswertungsplan: soziodemografische Merkmale

Indikator Daten Auswertung
Berechnung des Alters (aktuelles Jahr - Geburtsdatum = Al-
ter

DI-A Geburtsdatum Miitelwert/SD von Alter ggf. Haufigkeitszahlungen innerh.
definierter Alterskategorien

DI-Ges Geschlecht Haufigkeitszdhlungen innerh. der Geschlechtskategorien
Haufigkeitszahlungen innerh. der Kategorien des

DI-Fam Familienstand Familienstandgs, Mittelwert/SD von der Anzahl der Ieben‘—
den (Enkel-)Kinder und der Anzahl der lebenden Geschwis-
ter

DI-Aus Hochste abg. Ausbildung Haufigkeitszdhlungen innerh. der Ausbildungskategorien

DI-Erw Erwerbsstatus Haufigkeitszdhlungen innerh. der Erwerbsstatuskategorien

Quelle: GOG

Tabelle 32: Auswertungsplan: soziale Teilhabe

Indikator Daten Auswertung
DI-Allein allein leben Haufigkeitszédhlung innerh. der Kategorien von ,lebt allein”
DI-Eins Einsamkeit ngflgkelFszah!}Jng innerh. der Kategorien von

,Einsam fiihlen

Summe der Haufigkeitszahlungen der Kategorien innerh.
DI-Arb nicht erwerbstétige Er- von ,Erwerbstatus”: haushaltsfihrend, arbeitslos, arbeitssu-

wachsene chend und dauerhaft arbeitsunfahig, fur alle Personen mit

JAlter <66 Jahre”

Haufigkeitszahlungen innerh. der Kategorien von ,sozialen
DI-SAkt sozial aktiv Aktivitaten” und Haufigkeitszahlungen innerh. der Katego-

rien von tdglich, mehrmals die Woche, mehrmals im Monat

Quelle: GOG

Tabelle 33: Auswertungsplan: gesundheitsrelevante Ereignisse

Indikator Daten Auswertung
Haufigkeitszahlung der Kategorie ,ja” und ,nein” von beha-
DI-D1 behaviorale und psychi- vioralen und psychischen Symptomen gesamt
sche Symptome Haufigkeitszahlungen nach Typ von behavioralen und psy-
chischen Symptomen
DI-D2 depressive Symptome Haufigkeitszéhlung der Kategorie ,depressive Symptome”
geanderte Mobilitat- Haufigkeitszéhlung innerh. der Kategorien der Variablen
DI-D3 und/oder Bewegungsfa- .selbststandig gehfahig” und ,Benutzung von Verkehrsmit-
higkeit teln”
DI-D4 Sturz Haufigkeitszahlung der Kategorie der Variablen ,in den

letzten 3 Monaten gestirzt”
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Indikator

Daten

Auswertung

DI-D5

Schmerzen

Haufigkeitszahlung innerh. der Kategorien von ,Anzeichen
von Schmerzen”

DI-D6

ungewollter Gewichtsver- 1)
lust und BMI unter dem
Normalbereich

u b wnN

)
)
)
)

6)

Haufigkeitszéhlung innerh. der Kategorien von ,Gewichts-

verlust”

Berechnung von BMI: BMI-Formel = K&rpergewicht (in kg )
+ [KérpergroBe (in cm)]?

Bildung von Kategorien: Gruppierung der Menschen nach

ihrem BMI in 6 Kategorien:

BMI < 18,5 Untergewicht

BMI 18,5-249 Normalgewicht

BMI 25 - 29,9 kg/m2 Ubergewicht

BMI 30 - 34,9 kg/m2 Adipositas Grad |
BMI 35 -39,9 kg/m2 Adipositas Grad Il
BMI > 40 kg/m2 Adipositas Grad IlI

Haufigkeitszdhlungen innerh. der Kategorien von BMI

Haufigkeitszéhlung innerh. der Kategorien von ,Gewichts-
verlust” und BMI < 18,5

Quelle: GOG
Tabelle 34: Auswertungsplan: Pradiagnostik
Indikator Daten Auswertung
A: Subjektlv'e kognitive Defizite Datum B1 - Datum A
Ql-1 B1: Ersttermin Beratungsstelle Datum B2 - Datum A
B2: Ersttermin nied. Arzt
A: Zuweisung Allg. A — nied. FA
Q-2 B: Ersttermin nied. FA Datum B - Datum A
Q-3 A: Zuwelsurlg nleq. FA — sp. Ein. Daturn B - Datum A
B: Ersttermin sp. Ein.
Al Erstterml'n Beratungsstelle Datumn B - Datum A1
Ql-4 A2: Ersttermin Allg. A
. Datum B - Datum A2
B: Diagnosedatum
Al Erstterml'n nled.'FA Datumn B - Datum A1
Ql-5 A2: Ersttermin sp. Ein.
. Datum B - Datum A2
B: Diagnosedatum
Quelle: GOG

Tabelle 35: Auswertungsplan: Diagnostik/Diagnosepfad

Indikator Daten Auswertung
A: Anamnese oy
Q-6 B: Gesamtanzahl Registrierte Alja’) = B
A: kog. Screeningtests A(ja") + C
Ql-7 B: Art kog. Screeningtests Haufigkeitszahlungen innerhalb B, wenn A=ja
C: Gesamtanzahl Registrierte Wenn Daten vorhaben: nach Testergebnis
ars B: A neuropsy. Testung A+ C
C: Gesamtanzahl Registrierte Haufigkeitszahlungen innerhalb B, wenn A=ja
) A: neuropsy. Sym. erhoben oy
Q-9 B: Gesamtanzahl Registrierte Alja’) = B
A: Alltagsaktivitaten erhoben L
Q-10 B: Gesamtanzahl Registrierte AGa) =B
Q11 A: Blutuntersuchung durchgef. Aa) = B
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B: Gesamtanzahl Registrierte
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Indikator Daten Auswertung
Q12| G Gesnmianashi Regisuiene | 40978
Q13 | Gesamansabl Regiione | A09%8
I e Y

C: Gesamtanzahl Registrierte

Haufigkeitszahlungen innerhalb B, wenn A=ja

Quelle: GOG

Tabelle 36: Auswertungsplan: pharmakologische Therapie

Indikator Daten Auswertung
A: Antidementiva Wirkstoff/Dosis | A (,ja") + B, gesamt und nach C
Ql-15 B: Gesamtanzahl Registrierte Mittelwert/SD der Tagesdosis, nach Wirkstoff grup-
C: ICD-10-Diagnose piert
A: Antipsychotika Wirkstoff/Do-
sis Summe der Haufigkeitszéhlungen innerhalb der Ka-
Ql-16 B: Ben.zodiaze}:.). Wir!(stoff/Dosis' t.egorien.A (,ja"), B (,ja") und C (,,ja")_(d. h.: A [ja] +B
C: Antidepressiva Wirkstoff/Dosis [ja] + C [ja] + D), gesamt und gruppiert nach Diag-
D: Gesamtanzahl Registrierte nosegruppen E
E: ICD-10-Diagnose
A: Antipsychotika Wirkstoff/Do- A(ja") + B
Ql-16a sis Mittelwert/SD der Tagesdosis, nach Wirkstoff grup-
B: Gesamtanzahl Registrierte piert
. . . . A(ja") +B
Q-16b : g:z:;c':laarfzeapl;Ivzlergisstt?’:z'tDe osis l’:\)/ilgc;ctelwert/SD der Tagesdosis, nach Wirkstoff grup-
o . .| A(jan+B
Ql-16c¢ : gzz;dr:far:;:;la:: ;::::Z i:/eDOSIS g/ilietrtflwert/SD der Tagesdosis, nach Wirkstoff grup-
A Monok]onale Amyloid-Anti- A(ja") = B
Ql-16d kérper Wirkstoff &

B: Gesamtanzahl Registrierte

nach Wirkstoff gruppiert

Quelle: GOG

Tabelle 37: Auswertungsplan: nichtpharmakologische Therapie

Indikator Daten Auswertung

A: psy. Dienste A(ja) +C
Ql-17 B: Einheiten psy. Dienste Mittelwert/SD der Einheiten (B), nach A (Art psy.

C: Gesamtanzahl Registrierte Dienste) gruppiert, wenn A=ja

A: psy. Interventionen L .
Q-18 B: Art psy. Interventionen A (,ja") = C, gesamt und nach B (Art psy. Interventio-

C: Gesamtanzahl Registrierte

nen) gruppiert, wenn A=ja

Quelle: GOG
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Tabelle 38: Auswertungsplan: Betreuung und Pflege

Indikator Daten Auswertung
A: Wohnsituation .
Q-19 B: Gesamtanzahl Registrierte A (privater Haushalt) - B
A: pfleg. /Betreuungsdienste L
. A (ja") + C
Ql-19a B: Haufigkeit Inanspruchnahme Haufigkeitszédhlungen innerhalb B, wenn A=ja
C: Gesamtanzahl Registrierte '
A (Betreuungs- und Pflegedienste + alternative
QI-20 A: Wohnsituation Wohnform) + B
B: Gesamtanzahl Registrierte A1 (Betreuungs- und Pflegedienste) + B
A2 (alternative Wohnform) + B
Ql-20a A Piagnosedatum Datum B — Datum A
B: Ubersiedlungsdatum
A: Nach Demenzkonzept betreut A (,ja") + C, gesamt und nach B (Art Demenzkon-
Ql-20b B: Art Demenzkonzept zept) gruppiert
C: Gesamtanzahl (in stat. Einr.)

Quelle: GOG

Tabelle 39: Auswertungsplan: Finanzielles, Soziales und Rechtliches

Indikator Daten Auswertung
A: Pflegegeldeinstufung A(ja) + C
Ql-21 B: Stufe (aktuell bewilligt) Haufigkeitszahlungen innerh. der Kategorien von B
C: Gesamtanzahl Registrierte Mittelwert/SD von B
A: Erschwerniszuschlag oy
Q-22 B: Gesamtanzahl Registrierte AL =B
A: Vorsorgevollmacht L
Q-23 B: Gesamtanzahl Registrierte AL =B
A: Erwachsenenvertretung L
Ql-24 B: Gesamtanzahl Registrierte AL =B
Quelle: GOG
Tabelle 40: Auswertungsplan: Lebensqualitat
Indikator Daten Auswertung
A: Erhebung Lebensqualitat A (a) = C
Ql-25 B: Einschatzung Lebensqualitat Haufigkeitszahlungen innerhalb der Kategorien von
C: Gesamtanzahl Registrierte B, wenn A=ja
A: Erhebung Schmerz A(a) + C
Ql-25a B: Einschatzung Schmerz Haufigkeitszahlungen innerhalb der Kategorien von
C: Gesamtanzahl Registrierte B, wenn A=ja

Quelle: GOG
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Tabelle 41: Auswertungsplan: Aktivitaten des taglichen Lebens und kognitive Entwicklung

Indikator Daten Auswertung
A: Erhebung Alltagsaktivitaten A (a) + C
Ql-26 B: Typ Alltagsaktivitaten Haufigkeitszéhlungen innerhalb der Kategorien von
C: Gesamtanzahl Registrierte B, wenn A=ja (eingeschrankt, nicht eingeschrankt)
A(ja" +C
Mittelwert/SD von B, Haufigkeitsaufzahlungen in-
A: Erhebung kog. Entwicklung Qeéh.ﬂ?re’:/lli;a;?orlen von ,Ergebnis”:
Ql-26a B: Ergebnis o '

C: Gesamtanzahl Registrierte

e  30-27 (keine Demenz);

e 26-20 (leichte Demenz);

e 19 -10 (mittelschwere Demenz);
e 0 bis 10 (schwere Demenz)

Quelle: GOG

Tabelle 42: Auswertungsplan: pflegende An- und Zugehérige

Indikator Daten Auswertung
A: Pfl de Angehori
. :egc?n e. ngehorge A (,ja") + C (nach Beziehung zu betroffener Person)
B1: Haufigkeit o . .
Ql-27 ) . Haufigkeitszahlungen innerhalb der Kategorien von
B2: AusmaB in Stunden -
L B1, Mittelwert/SD von B2
C: Gesamtanzahl Registrierte
A1: Pflegekarenz/Pflegeteilzeit
Ql-27a A2: Pflegekarenzgeld A1 (,ja") + C (nach Beziehung zu betroffener Person)
B: Gesamtanzahl pflegende An- A2 (,ja") + C, wenn Al=ja
gehdrige
A: Gesamtbelastung erhoben A(ja") +C
Q-28 B: Ergebnis Mittelwert/SD von B ggf. Haufigkeitszahlungen inner-
C: Gesamtanzahl pflegende An- halb der Kategorien der Gesamtbelastung der pfle-
gehorige genden An/Zugehdrigen, wenn A=ja
A: Angehdrigenschulung
Ql-29 B: Gesamtanzahl pflegende An- A(ja") +B
gehdrige
e BV
QI-30 - 'YP psy- Ang Haufigkeitszdhlungen innerhalb der Kategorien von B,
C: Gesamtanzahl pflegende An- _
i wenn A=ja
gehorige
Quelle: GOG
4.7.2 Erweiterte Auswertungen

Anhand der definierten Daten sollen statistische Gegeniiberstellungen von Interessensvariablen
im Rahmen der Berichtserstattung hergestellt werden. Eine longitudinale Datenauswertung der
Qualitatsindikatoren (d. h. im Zeitverlauf) soll nach Vorhandensein einer ausreichenden Daten-
lage im Register verfolgt werden. Eine jahrliche Berichtserstattung wird empfohlen. Ad-hoc-Aus-
wertungen sind im Spektrum der definierten Daten nach Priifung einer ausreichender Datenqua-
litdt, Datenverfligbarkeit und Reprasentativitat fir die Osterreichische Bevélkerung maoglich.

© GOG 2026, Das &sterreichische Demenzregister (6DR) 79



4.7.3  Pflichtfelder und Umgang mit fehlenden Werte

Im Rahmen der Implementierung des Instruments fiir die Datenerhebung werden Pflichtfelder
und optionale Felder definiert (u. a. mittels MDSs). Das wird dazu fiihren, dass im Rahmen zu-
kinftiger Erhebungen fiir eintragende Stellen das Anlegen eines Falles im 6DR nur dann méglich
sein wird, wenn alle Pflichtfelder vollstandig ausgefiillt sind.

Sollen bei den optionalen Feldern fehlende Werte verzeichnet werden, kénnen diese bei der
statistischen Auswertung wie folgt berlicksichtigt werden:

e 99 - keine Angabe
e 98 - nicht bekannt
e 97 — Antwort verweigert

Unter Berticksichtigung dieser fehlenden Werte soll die statistische Auswertung entsprechend
dem Prinzip des paarweisen Ausschlusses erfolgen. Hierbei werden fiir die jeweiligen Indikatoren
alle Falle einbezogen, flr die gliltige Werte vorliegen, sodass sich im Rahmen der Datenauswer-
tung unterschiedliche Teilstichproben ergeben.

4.7.4 Berichtserstattung

Die Konzeption des Datenanalyseplanes im ODR basiert auf der Analyse bestehender Berichte
internationaler Demenzregister und orientiert sich insbesondere an den selektierten deskriptiven
und Qualitatsindikatoren fir den &sterreichischen Kontext. Fir die Auswertung der erhobenen
Daten werden wie oben gezeigt drei grundlegende Kategorien empfohlen:

o Haufigkeitszahlungen (z.B. Anzahl bestimmter Ereignisse oder Merkmale),

o Haufigkeitszahlungen innerhalb definierter Gruppen (z.B. nach Demenzschwergrad oder
Versorgungsbereichen),

o Gegeniiberstellungen von Variablen (z.B. Assoziationen oder Korrelationen zwischen Ver-
sorgungsmerkmalen und gesundheitsrelevanten Ereignissen).

Diese Standardauswertungen bilden die Grundlage flr verschiedene Informationsprodukte, da-
runter:

o Jahresberichte des 6DR
o Infosheets zu spezifischen Themen

o Tabellenbande mit aggregierten Daten

Darlber hinaus sind digitale Auswertungsformate im Rahmen der Implementierung des 6DR zu
Uberlegen, etwa ein webbasiertes Auswertungstool, das sich an bestehenden Ldsungen wie
www.pflegereporting.at orientiert. Dieses Tool soll sowohl einen &ffentlichen Bereich fir allge-
meine Informationen als auch einen geschitzten Bereich flr eintragende Stellen und Personen
enthalten. Letztere erhalten dadurch die Mdglichkeit, gezielt auf die Daten ihrer eigenen Einrich-
tung zuzugreifen und diese laufend auszuwerten. Die Moglichkeit zur kontinuierlichen digitalen
Auswertung im geschitzten Bereich stellt einen wichtigen Beitrag zur Qualitdtssicherung und
zur datenbasierten Weiterentwicklung der Versorgung dar.
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4.8 Voriiberlegungen in Vorbereitung auf eine Implementierung

Diese Kapitel spiegeln die gesammelten Erkenntnisse und Vorschlage im Rahmen der Vorberei-
tung auf die Implementierung des 6DR wider, die im Rahmen der Konzeptentwicklung erarbeitet
wurden und eine zentrale Grundlage fir die nachsten Schritte in der Umsetzung des 6DR bilden.

4.8.1 Voriiberlegungen zu ethischen, datenschutzrechtlichen und rechtlichen
Grundlagen

Die kontinuierliche ethische und rechtliche Evaluation der Voraussetzungen fiir die Konzeption,
Implementierung und den Betrieb eines Demenzregisters in Osterreich ist essenziell, um eine
rechtskonforme und ethisch fundierte Datenverarbeitung zu gewahrleisten. Bei diesem Prozess
missen sowohl die Prinzipien der Forschungsethik als auch die regulatorischen Vorgaben der
Européischen Union und Osterreichs, insbesondere die Datenschutz-Grundverordnung (DSGVO)
und das Datenschutzgesetz (DSG), strikt berticksichtigt werden.

Im Kontext des ODR lassen sich drei ethische Grundprinzipien identifizieren, die als normative
Leitlinien fir den Umgang mit personenbezogenen Gesundheitsdaten dienen
(Strohmaier/Gassner 2022):

1. Achtung der Person (Autonomie und Selbstbestimmung): Sicherstellung des Schutzes der
Privatsphare und der Wirde der Patientinnen und Patienten.

2. Benefizienz und Schadensvermeidung: Minimierung potenzieller Risiken sowie Sicherstel-
lung eines positiven Nutzen-Schaden-Verhaltnisses, das die Interessen der Betroffenen
schitzt und den wissenschaftlichen Fortschritt fordert.

3. Gerechtigkeit: Gewahrleistung einer fairen Verteilung von Nutzen und Belastungen sowie
eine gleichberechtigte Teilhabe aller relevanten Akteurinnen und Akteure.

Besondere Aufmerksamkeit erfordert die Wahrung von Vertraulichkeit und der Schutz der Iden-
titat von Gesundheitsdienstleitungsanbieterinnen und -anbietern sowie eintragenden Einrich-
tungen. Wissenschaftlich fundierte Good-Practice-Ansdtze im Bereich Ethik, Datenschutz und
Einwilligung beruhen auf Transparenz, nachvollziehbarer Kommunikation und einer konsequen-
ten Orientierung an den einschldgigen Bestimmungen der DSGVO sowie den nationalen daten-
schutzrechtlichen Vorgaben. Dabei ist insbesondere zu beriicksichtigen, dass Menschen mit de-
menziellen Beeintrachtigungen unter Umstanden nicht uneingeschrankt in der Lage sind, ihre
Einwilligung zu erteilen oder zu widerrufen (Strohmaier/Gassner 2022).

Datenschutzrechtlich zentral ist die Klarung der Zugriffsrechte auf Gesundheitsdaten sowie der
zuldssigen Nutzungsformen (Strohmaier/Gassner 2022).

Im Rahmen der konzeptionellen und methodischen Erarbeitung des DR wurden diese ethischen
und rechtlichen Schwerpunkte als zentrale Handlungsfelder identifiziert. Die entsprechenden
Analysen und Verfahrensentwicklungen befinden sich derzeit in einem fortlaufenden Prozess,
sodass bis zum Zeitpunkt der Verdffentlichung dieses Berichts noch keine abschlieBenden Er-
gebnisse vorliegen.
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4.8.2 Voriiberlegungen zur technischen Implementierung

Die Klarung der technischen Voraussetzungen fir die erfolgreiche Implementierung des 6DR
stellt einen zentralen Schritt dar. Die Qualitat, Integritdt und Nutzbarkeit der Daten im Register
hangen mafBgeblich von einer integrierten technischen Infrastruktur ab, die die Erfassung, Berei-
nigung, Uberwachung, Validierung und Auswertung der Registerdaten effizient unterstiitzt
(Strohmaier/Gassner 2022).

Eine prazise Definition der technischen Ablaufe ist entscheidend, um sicherzustellen, dass das
Register zuverlassig funktioniert und die vorgesehenen Prozesse reibungslos ablaufen. Eine
durchdachte technische Umsetzung reduziert den administrativen Aufwand fiir die beteiligten
Einrichtungen, erleichtert die Dateneingabe und minimiert Fehlerquellen (Strohmaier/Gassner
2022).

Damit das Register Daten aus unterschiedlichen Quellen — beispielsweise Pflegeeinrichtungen,
Memory-Kliniken, Sozialversicherungstragern, niedergelassenen Fachkréaften und anderen 6f-
fentlichen Gesundheitseinrichtungen — integrieren kann, sind standardisierte Schnittstellen und
technische Datenformate erforderlich. Hierbei ist die Nutzung bereits bestehender osterreichi-
scher IT-Standards fiir Gesundheitsdaten von zentraler Bedeutung. Diese gewahrleisten In-
teroperabilitat und erleichtern den Datenaustausch zwischen verschiedenen Institutionen
(Strohmaier/Gassner 2022).

Die DSGVO-konforme Verarbeitung personenbezogener Gesundheitsdaten erfordert dariiber
hinaus klare technische SchutzmaBnahmen. Dazu zéhlen insbesondere:

o Zugriffskontrollen (Rollenkonzepte und Authentifizierungsmechanismen), um sicherzustel-
len, dass nur berechtigte Personen auf Daten zugreifen kénnen.

« Datenverschliisselung sowohl bei der Ubermittlung als auch bei der Speicherung.

o Protokollierung und Auditierung, um Nachvollziehbarkeit und Revisionsfahigkeit sicherzu-
stellen.

e Pseudonymisierung und Anonymisierung sensibler Daten, um den Schutz der Betroffenen
zu gewadhrleisten.

Die technische Architektur des 6DR muss gewabhrleisten, dass die erfassten Daten valide, konsis-
tent und auswertbar sind — und gleichzeitig die oben geschilderten Anforderungen im Rahmen
der Datenerhebung, Ubermittlung und Verarbeitung erfillen.

Frihzeitige Abklarungen dieser technischen Voraussetzungen schaffen Transparenz, ermdgli-
chen eine zielgerichtete Entwicklung und bilden die Grundlage fir eine nachhaltige und skalier-
bare Registerldsung (Strohmaier/Gassner 2022). Damit stellt die technische Konzeption nicht nur
einen technischen, sondern einen strategischen Eckpfeiler fiir den Aufbau des 6DR dar.
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5 Diskussion und abschlieBende Empfehlungen

Dieses abschlieBende Kapitel konzentriert sich auf zentrale Aspekte, die im Verlauf der Entwick-
lungsprozesse wiederholt kritisch reflektiert wurden und fir die zukiinftige Nutzung und Wei-
terentwicklung des Ergebnisberichts von besonderer Relevanz sind:

5.1 Quantitatives Design

Das 6DR ist als quantitativ orientiertes Register konzipiert, das auf standardisierte Erhebungen
quantitativer Daten in verschiedenen Versorgungssettings setzt. Dieser Ansatz entspricht den
methodischen Ansatzen vergleichbarer internationaler Demenzregister. Dennoch zeigt sich, dass
erganzende qualitative Daten — etwa zur subjektiven Lebensqualitat, zu Erfahrungen im Versor-
gungssystem oder zur Perspektive pflegender Angehoriger — fiir eine umfassende Bewertung
und Weiterentwicklung des Registers von groBer Bedeutung sein kdnnen. Die Integration quali-
tativer Daten in das 6DR sollte daher als wichtiger ergdnzender methodischer Ansatz in dessen
weiterer Entwicklung berticksichtigt werden.

5.2 Umfang, Praktikabilitat und Anwendbarkeit

Ein zentrales Ziel des 6DR ist die Anwendbarkeit des Instruments in allen relevanten Settings
der Versorgung von Menschen mit demenziellen Beeintrdchtigungen. Die bisher entwickelten
Instrumente und Indikatoren mussten daher in einer Pilotierungsphase weiter getestet, validiert
und gegebenenfalls angepasst werden. Dies betrifft sowohl die inhaltliche und kulturelle Vali-
dierung als auch die Priifung der technischen Umsetzbarkeit der Instrumente und Indikatoren in
den jeweiligen Versorgungsbereichen. Wichtig ist, dass die Definition der unterschiedlichen Zu-
standigkeiten flr die Datenerhebung, die Definition des Umfangs des Registers fiir wie jeweili-
gen Gesundheitsberufsgruppen und Settings im Rahmen der Festlegung berufsgruppen- und
versorgungsbereichsspezifischer MDSs erfolgen soll. Dieser Prozess sollte partizipativ gestaltet
und gemeinsam mit den eintragenden Stellen sowie den beteiligten Gesundheitsberufen im
Kontext der konkreten Implementierung des Registers verfolgt werden.

5.3 Empfehlungen zur Partizipation von Betroffenen und ihrer
An- und Zugehorigen

Die aktive Einbindung von Menschen mit demenziellen Beeintrachtigungen sowie ihrer pfle-
genden An- und Zugehdorigen ist ein zentraler Bestandteil einer menschenzentrierten Ausrich-
tung des Demenzregisters. Wie aus der Recherche, unter anderem dem AIHTA-Bericht, hervor-
geht, ist ihre Beteiligung nicht nur sinnvoll, sondern notwendig, um sicherzustellen, dass das
Register nicht ausschlieBlich als klinisches oder Versorgungsforschungsinstrument fungiert, son-
dern auch die Alltagserfahrungen und Lebensrealitaten der Betroffenen abbildet. Partizipation
tragt wesentlich zur Nutzlichkeit, Akzeptanz und Datenqualitdt bei und férdert die Bereitschaft
zur Datenbereitstellung. Dariiber hinaus weist sie eine wert- und zweckrationale Dimension auf:
1) Sie starkt das Empowerment, schafft Transparenz, klart Verantwortlichkeiten und unterstitzt
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informierte Einwilligungsprozesse; 2) Sie fordert die Entwicklung weiterer Fragestellungen, die
auch mithilfe von Registerdaten bearbeitet werden sollen — zentrale Elemente fir den Aufbau
von Vertrauen in ein Register. Beim partizipativen Zugang ist hervorzuheben, dass er zur Entstig-
matisierung von Menschen mit dementiellen Beeintréachtigungen beitragt und zugleich Fach-
kraften Lernrdume eroffnet — insbesondere im Hinblick auf die Bedeutung von Erfahrungswissen
und die Kompetenzen der Beteiligten.

Besonders wichtig ist dabei, dass sowohl die Perspektiven von Menschen mit demenziellen Be-
eintrachtigungen als auch jene ihrer pflegenden An- und Zugehdrigen bertlicksichtigt werden,
da sich diese unterscheiden kdnnen und nicht nur unterschiedliche Bedarfe, sondern auch Erfah-
rungen und wertvolle Expertisen sichtbar machen. Organisatorisch erfolgt Beteiligung haufig
Uber sogenannte ,Steering Groups”. Flr deren erfolgreiche Umsetzung bedarf es einer inklusiven
Struktur, die den Bedarfen unterschiedlicher Gruppen gerecht wird und sicherstellt, dass ver-
schiedene Wissensformen — professionell, erfahrungsbasiert, alltagsnah — gut eingebracht und
gleichwertig behandelt werden. Dies erfordert klare Rollenbeschreibungen, ausreichende Res-
sourcen sowie transparente Prozess- und Kommunikationskonzepte und ein inklusives Work-
shopdesign, die eine gute Zusammenarbeit ermdglichen und die Qualitat des Registers nach-
haltig starken. Beispiele guter Praxis firr die Beteiligung von Menschen mit Demenz und betreu-
enden Angehorigen in Gremien und im Rahmen von Entwicklungsprozessen finden sich in zahl-
reichen Praxisprojekten auf nationaler und internationaler Ebene sowie in der dsterreichischen
Demenzstrategie. Eine Berlicksichtigung dieser Strukturen in den fortfliihrenden Schritten der
Implementierung eines Demenzregisters stellt deshalb einen groBen Mehrwert dar.

5.4 Empfehlungen zur Einbindung Partner der nationalen und re-
gionalen Sozial- und Gesundheitspolitik

Eine erfolgreiche Implementierung hangt in hohem Male von der aktiven Einbindung und lang-
fristigen Mitwirkung unterschiedlicher politischer Akteurinnen und Akteure ab. Dazu zahlen
insbesondere Stakeholder auf der Ebene der nationalen und regionalen Sozial- und Gesund-
heitspolitik, Trager und Einrichtungen der Demenzversorgung (d. h. der eintragenden Stellen)
sowie weitere Institutionen des Gesundheits- und Sozialwesens (Strohmaier/Gassner 2022). Die
Rekrutierung erfolgt dabei auf mehreren Ebenen des dsterreichischen Gesundheits- und Sozial-
systems:

o Stakeholder auf der Ebene der nationalen und regionalen Sozial- und Gesundheitspolitik:
u. a. zur Mitgestaltung und Mitwirkung an der Konzipierung, Regulierung und Finanzierung
eines Demenzregisters fiir Osterreich

o Trager und Einrichtungen der Demenzversorgung: u. a. zur Mitgestaltung und Mitwirkung
der Prozesse der Involvierung von Betroffenen und Angehdrigen, Definition von Datenerhe-
bung und Datennutzungsprozessen und Ergebnisdissemination.

Die Motivatoren zur Teilnahme und zur kontinuierlichen Mitwirkung an einem Demenzregister
variiert zwischen den beteiligten Gruppen. Einflussfaktoren sind insbesondere die wahrgenom-
mene Relevanz und wissenschaftliche Glaubwiirdigkeit des Registers, der konkrete Nutzen fiir
die eigene Einrichtung oder Versorgungspraxis, mogliche administrative Belastungen sowie das
Vorhandensein geeigneter Anreizmechanismen (Strohmaier/Gassner 2022).
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Zur Gewahrleistung einer hohen Beteiligungsquote und einer reprasentativen Datenbasis sind
bereits in der Planungsphase des 6DR strategische MaBnahmen zur Rekrutierung und Bindung
der Teilnehmenden zu entwickeln. Hierzu zdhlen die Definition klarer ZielgroBen fiir Teilnahme
und Nachverfolgung, die Festlegung standardisierter Rekrutierungsprozesse sowie die kontinu-
ierliche Evaluation méglicher Abweichungen im laufenden Betrieb (Strohmaier/Gassner 2022).
Erfahrungen aus bestehenden europaischen Demenzregistern zeigen, dass freiwillige Teilnahme
nicht zwangslaufig zu niedrigen Beteiligungsraten fihrt. So nehmen im norwegischen Register
NorKog rund 98 Prozent der ambulanten Einrichtungen und Pflegeheime teil; im schwedischen
Register SveDem liegt die Beteiligung bei etwa 78 Prozent der Priméarversorgungseinheiten und
bei 100 Prozent der Memory- und Spezialambulanzen (Strohmaier/Gassner 2022). Diese Bei-
spiele verdeutlichen, dass transparente Kommunikation, klare Nutzenargumentation und orga-
nisatorische Unterstiitzung wesentliche Erfolgsfaktoren fir eine hohe Beteiligung darstellen und
in einer kiinftigen Informationsoffensive rund um das 6DR Berticksichtigung finden missen.

5.5 Weitere Voriiberlegungen in Vorbereitung auf eine Imple-
mentierung

Grundsatzlich lassen sich fur den dsterreichischen Kontext mehrere Good-Practice-Ansatze iden-
tifizieren, die bei der spateren Umsetzung des Registers Orientierung bieten konnen. Eine trans-
parente Kommunikation stellt dabei eine zentrale Voraussetzung fir den Aufbau von Vertrauen,
Akzeptanz und Motivation dar (Strohmaier/Gassner 2022). Ziele, Relevanz und Nutzen des 6DR
sollten allen beteiligten Akteurinnen und Akteuren klar vermittelt werden, etwa durch Informa-
tionsveranstaltungen, Leitfaden und eine kontinuierliche Riickmeldung der erzielten Ergebnisse
(Strohmaier/Gassner 2022). Ebenso wichtig ist der Erkenntnisriickfluss: Die systematische Wei-
tergabe und Aufbereitung der im Rahmen des Registers gewonnenen Erkenntnisse an teilneh-
mende Einrichtungen, Forschende und politische Entscheidungstréger:innen kann das Engage-
ment der Beteiligten fordern und gleichzeitig zur Qualitatssicherung in der Versorgungspraxis
beitragen (Strohmaier/Gassner 2022).

Darliber hinaus sollte eine friihzeitige Planung von BeteiligungsmaBnahmen bereits in der Vor-
bereitungsphase der Implementierung des 6DR beriicksichtigt werden, um eine nachhaltige Mit-
wirkung sicherzustellen. Dazu zahlen etwa die Entwicklung zielgruppenorientierter Informations-
materialien, die Einrichtung digitaler Kommunikationskanale (z. B. Website, Newsletter) sowie die
Durchfliihrung von Schulungsangeboten und regelméBigen Workshops (Strohmaier & Gassner,

Diese Uberlegungen bilden eine erste Grundlage fiir die spatere operative Ausgestaltung der
Beteiligungsstrategien und sollen in den folgenden Projektphasen unter Einbeziehung der rele-
vanten Stakeholder weiter konkretisiert werden. Aspekte der Rekrutierung und langfristigen Bin-
dung von teilnehmenden Einrichtungen und betroffenen Personen sowie ihrer An- und Zugeho-
rigen werden insbesondere im Zuge der Vorbereitung der Implementierung des 6DR an Rele-
vanz gewinnen.
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5.6 Empfehlungen zur Begleitung einer Pilotierung, Implemen-
tierung und Evaluierung

SchlieBlich ist die Begleitung der Pilotierung, Implementierung und anschlieBende Evaluation
der Registerqualitat vor, wahrend und nach der anstehenden Schritte ein zentraler Bestandteil
der Weiterentwicklung des 6DR. Die (Daten-)Qualitat des 6DR sollte regelmaBig anhand defi-
nierter Kriterien Uberprift werden — etwa hinsichtlich Datenvollstandigkeit, Reprasentativitat,
Nutzbarkeit fiir Auswertungen und Riickmeldungen an die Praxis. Eine kontinuierliche Qualitats-
sicherung wird dazu beitragen, das Register als verlassliches Instrument fiir Versorgung, For-
schung und Gesundheits- und Sozialpolitik zu etablieren.

5.7 Fazit

Insgesamt zeigt sich, dass das DR ein vielversprechendes Instrument zur Verbesserung der Ver-
sorgung von Menschen mit demenziellen Beeintrachtigungen in Osterreich sein kann. Es soll
Daten zur Versorgung und zur Lebenssituation einer besonders vulnerablen und wachsenden
Personengruppe unserer Gesellschaft schaffen und deren Erfahrungen mit dem Gesundheits-
und Sozialsystem sichtbar machen. Das vorliegende Konzept des Demenzregisters enthalt erste
Ansatze zur Versorgungsforschung sowie zur Entwicklung eines zentralen Instruments, das die
Versorgungssituation von Betroffenen und ihren priméar pflegenden An- und Zugehérigen ab-
bildet.

Diese Ansatze decken jedoch noch nicht alle Bereiche ab, die nach aktuellem wissenschaftlichem
Erkenntnisstand fir die Darstellung der Lebenssituation von Menschen mit demenziellen Beein-
trachtigungen wesentlich sind. Insbesondere Aspekte, die fiir soziale Teilhabe und Lebensquali-
tat von Menschen mit kognitiven Beeintrachtigungen essenziell sind, werden bislang in Demenz-
registern weltweit nur teilweise berticksichtigt. Ergdnzende qualitative Ansatze sowie ein Ange-
hérigenbefragungsmodul im 6DR bergen das Potenzial, diese Liicken in der kiinftigen Entwick-
lung des Registers zu schlieBen.

Trotz dieser Limitation ist anzumerken, dass das 6DR gestlitzt am AIHTA-Bericht , Qualitdtsregis-
ter in der Demenzversorgung: Kartierung von Registern zur Verbesserung der Qualitdt und Leis-
tungserbringung” (AIHTA Projektbericht Nr. 150) und analog zu bestehenden internationalen Re-
gistern konzipiert wurde und an kiinftige internationale Entwicklungen rund um Demenzregister
— beispielweise im Kontext des European Health Data Space - anschlussfahig ist.

Die im Ergebnisbericht dargestellten konzeptuellen und methodischen Grundlagen bilden eine
solide Basis fiir eine mdgliche Pilotierung und Implementierung eines Demenzregisters in Oster-
reich. Um das volle Potenzial auszuschopfen, ist die Involvierung von Stakeholdern, das Verfol-
gen partizipativer Ansatze mit Menschen mit dementiellen Beeintrachtigungen und ihren An-
und Zugehorigen sowie eine gezielte inhaltliche und methodische Weiterentwicklung dieses
Konzepts mit den potenziell eintragenden Stellen erforderlich, die die obengenannten Aspekte
systematisch integriert und damit zur Qualitatssicherung, Forschung und vor allem zu einer men-
schenrechtskonformen, sozial gerechten und partizipativ entwickelten Versorgungssteuerung
beitragt.
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Osterreichisches Demenzregister

Der demografische Wandel und die damit einhergehende steigende Pravalenz kognitiver Beein-
trachtigungen einschlieBlich Demenz sowie der zunehmende Betreuungs- und Pflegebedarf ha-
ben die dsterreichische Bundesregierung dazu veranlasst, die Entwicklung einer Demenzstrate-
gie in das Regierungsprogramm 2013-2018 aufzunehmen. In allen Zielen der seit 2015 vorlie-
genden Demenzstrategie ,Gut leben mit Demenz” finden sich Empfehlungen zur Einrichtung
einschlagiger Datenbanken und Register, insbesondere aber im Wirkungsziel 4, ,Rahmenbedin-
gungen einheitlich gestalten”, und im Wirkungsziel 7, ,Qualitatssicherung und -verbesserung
durch Forschung”. Diese Ziele fokussieren auf Versorgungs- und Unterstltzungsbereiche fiir
Menschen mit kognitiven Beeintrachtigungen, die auf abgestimmten Strukturen und Rahmen-
bedingungen basieren. Diese wiederum sollen sicherstellen, dass Leistungen nach gleichen Ver-
sorgungsstandards und unter vergleichbaren Bedingungen im gesamten Bundesgebiet zur Ver-
figung stehen und in Anspruch genommen werden kénnen.

Mehr Informationen zur Osterreichischen Demenzstrategie finden Sie unter: https://www.de-
menzstrategie.at.

Vor diesem Hintergrund wurde die Gesundheit Osterreich GmbH vom Bundesministerium fir
Soziales, Gesundheit, Pflege und Konsumentenschutz mit der Entwicklung eines Konzepts fiir ein
Osterreichisches Demenzregister (6DR) beauftragt. Das Hauptziel des 6DR ist, sozial maBgebliche
und gesundheitsrelevante Daten von Menschen mit kognitiven Beeintréchtigungen in Osterreich
und deren Versorgung anhand wissenschaftlich definierter Indikatoren zu erheben und, daraus
abgeleitet, eine Verbesserung in der Versorgungslandschaft herbeizufiihren. Das Register ver-
folgt somit das lbergeordnete Ziel, die Diagnostik, Therapie sowie Betreuung und Pflege von
Menschen mit kognitiven Beeintrachtigungen sowie die Unterstlitzung ihrer An- und Zugehori-
gen zu optimieren. Das 6DR wird dazu beitragen, wichtige neue Informationen Uber die gegen-
wartige Versorgung von Menschen, die kognitive Beeintrachtigungen aufweisen, zu liefern und
gleichzeitig die Entwicklungen in ihrer Betreuung und Pflege abzubilden.

Dem ODR liegt ein konzeptioneller Rahmen zugrunde, der den Menschen mit kognitiven Beein-
trachtigungen und seine Lebenssituation einschlieBlich seiner pflegenden An- und Zugehdrigen
in den Mittelpunkt der Erfassung der diesbeziiglichen Versorgungslandschaft und mdéglicher
Wirkungsanalysen stellt. Gemeinsam stehen Menschen mit kognitiven Einschrankungen und ih-
ren An- und Zugehdrigen in Osterreich Versorgungsangebote sowie soziale, rechtliche und fi-
nanzielle UnterstiitzungsmaBnahmen in ihren Gemeinden zur Verfligung. Das Ziel dieser Versor-
gungsprozesse und MaBnahmen ist, die Gestaltung der Lebenssituation der Betroffenen so zu
fordern und zu ermdglichen, dass sie trotz kognitiver Beeintrachtigungen positive (Lebens-)Er-
fahrungen machen kénnen.
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Insgesamt wurden flr das 6DR 15 deskriptive Indikatoren und 30 Qualitatsindikatoren definiert,
die folgende Dimensionen im Blick haben:

o die Person mit kognitiven Beeintrachtigungen und ihre Lebenssituation inklusive gesund-
heitsrelevanter Ereignisse und sozialer Teilhabe

o die Versorgungsprozesse der Diagnostik, Therapie, Pflege und Betreuung von Menschen
mit kognitiven Beeintrdchtigungen sowie die Gewdhrung finanziell und sozial relevanter
Leistungen

o die informelle Pflege und Betreuung (pflegende An- und Zugehérige)

Die Datenerhebung im 6DR erfolgt in erster Linie durch Personen in Gesundheitsberufen, die
Leistungen im Rahmen der Versorgung kognitiv beeintrachtigter Menschen erbringen.

Die Teilnahme am DR ist fiir die eintragenden Stellen freiwillig.
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Eintragende Stelle

Bitte fiillen Sie die folgenden Informationen aus:

1.

2.

wenn andere Art der Einrichtung: welche?

3.

Name der Einrichtung/Stelle, in bzw. von der die betroffene Person zum Zeitpunkt der
Registrierung betreut/versorgt wurde:

Art der Einrichtung/Stelle, in bzw. von der die betroffene Person zum Zeitpunkt dieser
Erhebung betreut/versorgt wird:

alternative Wohnform

Beratungsstelle

klinisch (neuro-)psychologische Versorgung im niedergelassenen Bereich
Krankenanstalt/Klinik

Memory Klinik/Gedachtnisambulanz

mobiler Dienst — Hauskrankenpflege

mobiler Dienst — Sozialbetreuung / andere Betreuungsformen
mobiler Dienst — psychosoziale Dienste

mobiler Dienst — sozialpsychiatrische Unterstiitzung

mobiler Dienst — medizinisch-technische Dienste
niedergelassene/r Arztin/Arzt fiir Allgemein- und Familienmedizin
niedergelassene Facharztin/niedergelassener Facharzt

stationare Betreuungs- und Pflegedienste

andere

Bundesland der Einrichtung/Stelle, in bzw. von der die betroffene Person zum Zeitpunkt
ihrer Registrierung betreut/versorgt wird:

Postleitzahl der Einrichtung/Stelle, in bzw. von der die betroffene Person zum Zeitpunkt
ihrer Registrierung betreut / versorgt wird:

Berufsgruppe der Person, welche die Daten eintragt:

Name der Person in der Einrichtung, welche die Daten eintragt:

Datum der Eintragung:
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8. Ersteintragung der betroffenen Person im Register
° ja
e nein

9. Vorname der betroffenen Person:

10. Nachname der betroffenen Person:

11. Postleitzahl der betroffenen Person:

12. Wird die betroffene Person zum ersten Mal in lhrer Einrichtung/Dienststelle versorgt/be-
treut?

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:
° ja

e nein

e nicht bekannt

13. Wurde die betroffene Person von einer Arztin / einem Arzt oder anderen Angehérigen
der Gesundheitsberufe an lhre Einrichtung/Dienststelle Giberwiesen?

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:
° ja

e nein

e nicht bekannt

wenn ja: Aus welcher Einrichtung wurde die betroffene Person an lhre Einrichtung / Dienst-
stelle liberwiesen?

o alternative Wohnform

o Beratungsstelle

o klinisch (neuro-)psychologische Versorgung im niedergelassenen Bereich
o Krankenanstalt/Klinik

e Memory Klinik/Gedachtnisambulanz

o mobiler Dienst — Hauskrankenpflege

o mobiler Dienst — Sozialbetreuung / andere Betreuungsformen

e mobiler Dienst — psychosoziale Dienste

o mobiler Dienst — sozialpsychiatrische Unterstlitzung

o mobiler Dienst — medizinisch-technische Dienste

e niedergelassene/r Arztin/Arzt fur Allgemein- und Familienmedizin
o niedergelassene Facharztin/niedergelassener Facharzt

o stationdre Betreuungs- und Pflegedienste

e andere

wenn ja: Datum der Uberweisung:

94 © GOG 2026, Das dsterreichische Demenzregister (6DR)



Soziodemografische Merkmale

Bitte geben Sie die folgenden soziodemografischen Informationen (iber die Person mit kognitiven

Beeintrdchtigungen an:

14. Geburtsjahr der betroffenen Person:

15. Geschlecht der betroffenen Person:

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:

e weiblich

e mannlich

o divers

e inter

o offen

e nicht bekannt

16. Familienstand der betroffenen Person:

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:

o geschieden/getrennt

o ledig/alleinstehend

o verheiratet / in Partnerschaft lebend
o verwitwet

e nicht bekannt

17. Anzahl der lebenden Kinder

Bitte geben Sie Ihre Antwort hier ein:

18. Anzahl der lebenden Enkel und etwaiger lebender Urenkel

Bitte geben Sie Ihre Antwort hier ein:

19. Anzahl der lebenden Geschwister

Bitte geben Sie Ihre Antwort hier ein:

20. Hochste abgeschlossene Ausbildung der betroffenen Person:

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:

o Pflichtschule
e Lehre
e mittlere und héhere Schule
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e Hochschule und Akademie
e nicht bekannt

21. Erwerbsstatus der betroffenen Person:

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:

e arbeitslos/arbeitssuchend

o dauerhaft arbeitsunfahig

e haushaltsfiihrend

e in Pension

o selbststandig erwerbstatig

e unselbststandig erwerbstatig
e andere

e nicht bekannt

22. In welchem Beruf war die betroffene Person zuletzt tatig?

Bitte geben Sie lhre Antwort hier ein:
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Wohnsituation und soziale Teilhabe

23. Wo wohnt die betroffene Person derzeit?

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:

o privater Haushalt

o stationdrer Betreuungs- und Pflegedienst (z. B. Pflegeheim)

e in einer alternativen Wohnform (z. B. betreutes Wohnen oder Wohngemeinschaften)
e nicht bekannt

wenn privater Haushalt: Welche der folgenden Kategorien beschreibt die Wohnsituation im
privaten Haushalt am besten?

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:

o lebt allein

o lebt bei unterstiitzenden Familienangehorigen oder mit unterstiitzender Lebenspartnerin /
unterstiitzendem Lebenspartner

o lebt mit Familienangehdrigem/-angehdriger oder Lebenspartner:in, der/die selbst Unter-
stitzung braucht

e nicht bekannt

wenn privater Haushalt: Welche An- und/oder Zugehérigen leben im gleichen Haushalt wie
die betroffene Person?

Bitte wdhlen Sie alle zutreffenden Antworten aus:

e Eltern

e Geschwister

e (Ehe-)Partner:in

e (Schwieger-)Kinder

e (Ur-)Enkel

o anderes Familienmitglied (z. B. Nichte/Neffe)
o auBerfamilidre Person

e nicht bekannt
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24. Wie haufig hat die betroffene Person in den letzten 3 Monaten an den folgenden sozialen
Aktivitaten teilgenommen?

Bitte wdhlen Sie die zutreffende Antwort fiir jeden Punkt aus:

mehrmals die Woche
mehrmals im Monat

téaglich
seltener
nie

Besuche von Bezugspersonen (inkl. Freundinnen/Freunden, Nachba-
rinnen/Nachbarn)

telefonische, digitale und/oder postalische Kontakte mit Bezugsper-
sonen

Bewegung und Sport (Spaziergdnge, Wandern, Schwimmen, Gym-
nastik etc.)

Erledigungen auBerhalb des Hauses (Einkaufengehen, Bank, Post-
und Amtswege etc.)

religidse Veranstaltungen und Aktivitadten

Karten- oder andere (Gesellschafts-)Spiele

Kunst und Kultur (Konzerte, Theater, Oper etc.)

Vereine oder Klubs (Pensionistenvereine etc.)

Besuch von Gasthausern, Kaffeehdusern

andere soziale Aktivitaten / Aktivitaten zur Alltagsgestaltung

An welchen anderen Aktivitaten nimmt die Person derzeit teil?

Bitte geben Sie Ihre Antwort hier ein:

25. Fuhlt sich die betroffene Person derzeit einsam?

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:

e immer

¢ manchmal
e selten

e nie

e nicht bekannt
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Gesundheitsrelevante Ereignisse: Mobilitat

26. Ist die Person selbststandig gehfahig?

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:

o Alltagsmobilitat nicht eingeschrankt

e geringe Mobilitatseinschrankung, ohne Alltagsrelevanz

o relevante Mobilitatseinschrankung mit funktionellen Einschrankungen im Alltag

e ausgepragte Einschrankung, personelle Hilfe oder adaquate Hilfsmittel erforderlich
e nicht bekannt

27. Wie haufig hat die betroffene Person in den letzten 3 Monaten folgende Verkehrsmitteln
benutzt?

e Fahrrad als Lenker:in

e Pkw/Motorrad als Lenker:in

e Pkw/Motorrad als Mitfahrer:in

o Offentliche Verkehrsmittel (z. B. Bus, Bahn etc.)
e andere

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:

o taglich

e mehrmals die Woche
¢ mehrmals im Monat
e selten

e nie

e nicht bekannt

28. Ist die betroffene Person in den letzten 3 Monaten gestiirzt?

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:
° ja

e nein

e nicht bekannt
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Gesundheitsrelevante Ereignisse: Behaviorale und
Psychische Symptome der Demenz

29. Zeigte die betroffene Person im letzten Monat Verhaltensauffilligkeiten und/oder neu-
ropsychiatrische Symptome (wie z. B. aggressives Verhalten oder Weglauftendenzen)?

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:
° ja

e nein

e nicht bekannt

Wenn ja: welcher Typ? Bitte Zutreffendes ankreuzen:

Bitte wdhlen Sie die zutreffende Antwort fiir jeden Punkt aus:

nicht bekannt

ja
nein

depressive Symptome (wie z. B. gedriickte Stimmung, Selbstzweifel, Interesselosigkeit und
Antriebsminderung, Lebenstiberdruss)

Euphorie (z. B.: unbegriindete Hochstimmung, tibertriebene gute Laune, unangemessenes
Kichern oder Witzeln)

agg ressives Verhalten (. B. verbale Aggression wie Schreien oder Fluchen, tétliche
Aggression wie Schlagen oder Werfen von Gegenstéanden, unkooperatives Verhalten)

Angst (z. B.: Nervositat ohne ersichtlichen Grund, GbermaBige Sorge und Anspannung)

Apathie/Gleichgliltigkeit (z. B. zeigt keine Emotionen, wirkt gleichgiiltig, interesselos und
teilnahmslos)

raumliche Orientierungsstorungen / raumliche Desorientiertheit @ &.
sich in der Umgebung nicht gut zurechtfinden, sich verlaufen oder umherirren)

motorische Unruhe / verandertes motorisches Verhalten (z B. Agitation,
stereotypes Verhalten wie Nesteln, Zupfen oder Klopfen)

Enthemmung (z. B.: unpassendes impulsives Verhalten, distanzloses Verhalten, reduzierte
Impulskontrolle — sexuell oder in der Kommunikation)

Reizbarkeit (z 8. reagiert auBergewohnlich negativ emotional oder ungeduldig, ist schnell
unzufrieden, streitstichtig oder wiitend)

Wahnvorstellungen (z. B.: glaubt Dinge, die nicht wahr sind, wie bestohlen oder verfolgt zu
werden; fihlt sich unbegriindet bedroht, wahnt fremde Menschen in der Wohnung)

Halluzinationen (z. B.: sieht, hort, spurt oder riecht Sinneseindriicke, die nicht real vorhanden
sind; berichtet von Stimmenhéren, kann von der fehlenden Existenz der Sinneseindriicke nicht tber-
zeugt werden)

Appetit und Essverhalten (. B. Veranderung von Essgewohnheiten oder Vorlieben mit
Gewichtszu- oder abnahme; Ablehnung von Nahrung; Schluckstérungen)

Schlafstoru Ngen (z. B.: schlaft lange nicht ein, steht nachtlich GbermaBig oft auf, wandert in
der Nacht herum; ist untertags vermehrt mude)

andere

Falls andere behaviorale und psychische Symptome der Demenz aufgetreten sind: welche?
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Gesundheitsrelevante Ereignisse: Statur und Korper-
gewicht

30. Bitte geben Sie die KérpergroBe und das Kérpergewicht der Person an:

KorpergroBe in cm

In dieses Feld diirfen nur Zahlen eingegeben werden. lhre Antwort muss zwischen 100 und 220
liegen. Bitte geben Sie Ihre Antwort hier ein:

Korpergewicht in kg

lhre Antwort muss zwischen 40 und 180 liegen. In diesem Feld darf nur ein ganzzahliger Wert
eingetragen werden. Bitte geben Sie lhre Antwort hier ein:

31. Ist bei der betroffenen Person in den letzten 12 Monaten ein ungewollter Gewichtsverlust
(> 5 kg) eingetreten?

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:
° ja

e nein

e nicht bekannt

© GOG 2026, Das &sterreichische Demenzregister (6DR) 101



Pradiagnostik

32. Hat/Zeigt die betroffene Person subjektive kognitive Defizite?

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:
° ja

e nein

e nicht bekannt

Wenn ja: Seit wann hat/zeigt die betroffene Person kognitive Defizite?

Bitte geben Sie Ihre Antwort hier ein:

102 © GOG 2026, Das dsterreichische Demenzregister (6DR)



Diagnostik/Diagnosepfad

33. Wurde bei der betroffenen Person eine Anamnese beziiglich kognitiver Beschwerden
durchgefiihrt?

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:

e ja, Datum:
e nein
e nicht bekannt

34. Wurde bei der Person ein Screeningverfahren durchgefiihrt?

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:

e ja, Datum:
e nein
e nicht bekannt

Wenn ja, Welches Screeningverfahren wurde zuletzt durchgefiihrt?

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:

e MMSE

e Uhrentest
e MoCA-Test
e DemTect

e anderes Screeningverfahren
e nicht bekannt

Wenn ja, Geben Sie bitte das Ergebnis des letzten Screeningverfahrens in Rohwert-Punkten
an:

In diesem Feld darf nur ein ganzzahliger Wert eingetragen werden. Bitte geben Sie Ihre Antwort
hier ein:

35. Wurde bei der Person eine erweiterte klinisch neuropsychologische Diagnostik durchge-
fahrt?

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:

e ja, Datum:
e nein
e nicht bekannt

Wenn ja, Welches psychometrische Verfahren wurde im Rahmen der Diagnostik zuletzt durch-
gefiihrt?

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:
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o CERAD plus

o ADAS-Cog

e NAB

e anderes psychometrisches Verfahren
e nicht bekannt

Wenn ja, Geben Sie bitte das Ergebnis des letzten psychometrischen Verfahrens in standardi-
sierten Werten an:

In diesem Feld darf nur ein ganzzahliger Wert eingetragen werden. Bitte geben Sie Ihre Antwort
hier ein:

36. Wurde bei der Person eine Erhebung neuropsychischer Symptome (wie behaviorale und
psychologische Symptome der Demenz) im Rahmen der Diagnostik durchgefiihrt?

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:

e ja, Datum:
e nein
e nicht bekannt

37. Wurde eine Erhebung der Aktivitaten des taglichen Lebens im Rahmen der Diagnostik (z.
B. mittels Barthel-Index) durchgefiihrt?

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:

e ja, Datum:
e nein
e nicht bekannt

38. Wurde bei der Person eine Blutuntersuchung entsprechend S3 DGN 2023 im Rahmen der
Diagnostik durchgefiihrt (wie z. B. in puncto Vit. B12, TSH, Nieren-/Leberwerte)?

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:

e ja, Datum:
e nein
e nicht bekannt

39. Wurde bei der Person eine Untersuchung des Schadels mittels MRT oder CT im Rahmen
der Diagnostik durchgefiihrt?

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:

e ja, Datum:
e nein
e nicht bekannt
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40. Wurde bei der Person eine Liquordiagnostik (zur Bestimmung pathologischer Tau- und
Amyloid-Proteinablagerungen) durchgefiihrt?

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:

e ja, Datum:
e nein
e nicht bekannt

41. Wurde bei der Person eine nuklearmedizinische Untersuchung (z. B. Amyloid-PET, FDG-
PET) durchgefiihrt?

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:

e ja, Datum:
e nein
e nicht bekannt

42. Wurde eine Diagnose nach ICD gestellt?

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:

e ja, Datum:
e nein
e nicht bekannt

Wenn ja, welche Diagnose nach ICD wurde gestellt? (Mehrfachauswahl méglich)

e FO00 Demenz bei Alzheimer-Krankheit

e F00.0 Demenz bei Alzheimer-Krankheit, mit frilhem Beginn

e F00.1 Demenz bei Alzheimer-Krankheit, mit spatem Beginn

e F00.2 Demenz bei Alzheimer-Krankheit, atypische oder gemischte Form
e F00.9 Demenz bei Alzheimer-Krankheit, nicht naher bezeichnet
e FO1 Vaskuldare Demenz

e F01.0 Vaskulare Demenz mit akutem Beginn

e F01.1 Multiinfarkt-Demenz

e FO01.2 Subkortikale vaskulare Demenz

e F01.3 Gemischte kortikale und subkortikale vaskuldare Demenz
o FO01.8 Sonstige vaskulare Demenz

e F01.9 Vaskuldare Demenz, nicht naher bezeichnet

e F02 Demenz bei anderenorts klassifizierten Krankheiten

e F02.0 Demenz bei Pick-Krankheit

e F02.1 Demenz bei Creutzfeldt-Jakob-Krankheit

e F02.2 Demenz bei Chorea Huntington

e F02.3 Demenz bei primarem Parkinson-Syndrom

o F02.4 Demenz bei HIV-Krankheit [Humane Immundefizienz-Viruskrankheit]
e F02.8 Demenz bei anderenorts klassifizierten Krankheitsbildern
e FO3 Nicht naher bezeichnete Demenz

e F05.9 Delir, nicht ndher bezeichnet

e F06.7 Leichte kognitive Stérung
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e G30. Alzheimer-Krankheit (FO0.—*)

e G30.0 Alzheimer-Krankheit mit friihem Beginn (F00.0*)

e G30.1 Alzheimer-Krankheit mit spatem Beginn (F00.1*)

e G30.8 Sonstige Alzheimer-Krankheit (F00.2*)

e G30.9 Alzheimer-Krankheit, nicht ndher bezeichnet (F00.9%)

e G31.0 Umschriebene Hirnatrophie (Frontotemporale Demenz [FTD], Pick-Krankheit oder
Progressive isolierte Aphasie)

o G31.2 Degeneration des Nervensystems durch Alkohol

o G31.82 Lewy-Korper-Krankheit (-Demenz)

e G31.9 Degenerative Krankheit des Nervensystems, nicht ndher bezeichnet

43. Hat sich eine bereits gestellte Diagnose nach ICD in eine neue Diagnose gedndert?

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:

e ja, Datum:
e nein
e nicht bekannt

Wenn ja: Welche Diagnose wurde neu gestellt? (Mehrfachauswahl méglich)

e FO0O0 Demenz bei Alzheimer-Krankheit

e F00.0 Demenz bei Alzheimer-Krankheit, mit frilhem Beginn

e F00.1 Demenz bei Alzheimer-Krankheit, mit spatem Beginn

o F00.2 Demenz bei Alzheimer-Krankheit, atypische oder gemischte Form
e F00.9 Demenz bei Alzheimer-Krankheit, nicht naher bezeichnet
e FO1 Vaskulare Demenz

e FO01.0 Vaskulare Demenz mit akutem Beginn

e F01.1 Multiinfarkt-Demenz

e F01.2 Subkortikale vaskuldre Demenz

e FO01.3 Gemischte kortikale und subkortikale vaskuldare Demenz
o F01.8 Sonstige vaskulare Demenz

e F01.9 Vaskulare Demenz, nicht naher bezeichnet

e F02 Demenz bei anderenorts klassifizierten Krankheiten

e F02.0 Demenz bei Pick-Krankheit

e F02.1 Demenz bei Creutzfeldt-Jakob-Krankheit

o F02.2 Demenz bei Chorea Huntington

e F02.3 Demenz bei primarem Parkinson-Syndrom

e F02.4 Demenz bei HIV-Krankheit [Humane Immundefizienz-Viruskrankheit]
e F02.8 Demenz bei anderenorts klassifizierten Krankheitsbildern
e FO3 Nicht naher bezeichnete Demenz

e F05.9 Delir, nicht ndher bezeichnet

o FO06.7 Leichte kognitive Stérung

e G30. Alzheimer-Krankheit (FO0.—*)

e G30.0 Alzheimer-Krankheit mit friihem Beginn (F00.0*)

e G30.1 Alzheimer-Krankheit mit spatem Beginn (FO0.1*)

e G30.8 Sonstige Alzheimer-Krankheit (F00.2*)

e (30.9 Alzheimer-Krankheit, nicht naher bezeichnet (F00.9%)
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e G31.0 Umschriebene Hirnatrophie (Frontotemporale Demenz [FTD], Pick-Krankheit oder
Progressive isolierte Aphasie)

e G31.2 Degeneration des Nervensystems durch Alkohol

o G31.82 Lewy-Korper-Krankheit (-Demenz)

e G31.9 Degenerative Krankheit des Nervensystems, nicht ndher bezeichnet
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Pharmakologische Therapie

44. Nimmt die betroffene Person zurzeit folgende Medikamente ein?

Antidementiva

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:
° ja

e nein

e nicht bekannt

Wenn ja: Welcher Wirkstoff? Bitte klicken Sie die Wirkstoffe an, die derzeit von der Person mit
Demenz eingenommen werden, und geben Sie rechts die Tagesdosis in mg an:
Wirkstoff Tagesdosis in mg
[1 Cholinesterasehemmer: Donepezil
] Cholinesterasehemmer: Galantamin
(1 Cholinesterasehemmer: Rivastigmin
1 Glutamat-Rezeptor Antagonist: Memantin
] anderer 1:
] anderer 2:
[ anderer 3:
] andere ...

Antipsychotika

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:
° ja

e nein

e nicht bekannt

Wenn ja: Welcher Wirkstoff? Bitte klicken Sie die Wirkstoffe an, die derzeit von der Person mit
Demenz eingenommen werden, und geben Sie rechts die durchschnittliche Tagesdosis in mg
an:

Wirkstoff durchschnittliche Tagesdosis in mg
(1 Aripiprazol
1 Clozapin

1 Haloperidol
1 Melperon

[1 Olanzapin

1 Prothipendyl
[1 Quetiapin

1 Risperidon

[ anderer 1:

] anderer 2:
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Wirkstoff durchschnittliche Tagesdosis in mg
] anderer 3:
] andere ...

Benzodiazepine

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:
° ja

e nein

e nicht bekannt

Wenn ja: Welcher Wirkstoff? Bitte klicken Sie die Wirkstoffe an, die derzeit von der Person mit
Demenz eingenommen werden, und geben Sie rechts die durchschnittliche Tagesdosis in mg
an:

Wirkstoff durchschnittliche Tagesdosis in mg
1 Diazepam
[l Lorazepam
[l anderer 1:
] anderer 2:
[l anderer 3:
] andere ....

Antidepressiva

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:
° ja

e nein

e nicht bekannt

Wenn ja: Welcher Wirkstoff? Bitte klicken Sie die Wirkstoffe an, die derzeit von der Person mit
Demenz eingenommen werden, und geben Sie rechts die durchschnittliche Tagesdosis in mg
an:

Wirkstoff durchschnittliche Tagesdosis in mg
1 Agomelatin
[1 Citalopram
1 Duloxetin

(] Escitalopram
1 Mirtazapin
] Moclobemid
(1 Sertralin

] Trazodon

] Venlafaxin

[ anderer 1:

[l anderer 2:

] anderer 3:

[l andere ...
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Monoklonale Amyloid-Antikorper

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:
° ja

e nein

e nicht bekannt

Wenn ja: Welcher Wirkstoff? Bitte klicken Sie den Wirkstoff an, der derzeit von der Person mit
Demenz eingenommen wird:

Wirkstoff

[ Lecanemab

1 Donanemab
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Nichtpharmakologische Therapie

45. Hat die betroffene Person im letzten Jahr psychologische, psychosoziale und/oder medi-
zintherapeutische Dienste in Anspruch genommen?

Wenn ja: welche Dienste und wie oft?

Bitte geben Sie die Anzahl der Einheiten im letzten Jahr an:

Anzahl der Einheiten

nein,weil nicht verfiigbar
nein,weil nicht benétigt

ja
n. b.

im letzten Jahr

Ergotherapie

Erndhrungstherapie

Logopadie

Musiktherapie

(Neuro-)Psychologie

Psychotherapie

Physiotherapie

46. Wurden andere psychologische, psychosoziale und/oder medizintherapeutische Dienste
in Anspruch genommen?

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:
° ja

e nein

e nicht bekannt

Wenn andere: welche?

Bitte geben Sie Ihre Antwort hier ein:

47. Welche der folgenden nichtpharmakologischen Interventionen wurden im letzten Jahr bei
der betroffenen Person durchgefiihrt?

o kognitive Verfahren (kognitives Training, kognitive Stimulation etc.)

o korperliches Training (Krafttraining und/oder aerobes Training)

e multisensorische Verfahren (Snoezelen, Massagen, kdrperliche Beriihrung)
e andere

e nicht bekannt
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Wenn andere: welche?

Bitte geben Sie Ihre Antwort hier ein:
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Betreuung und Pflege — Wohnen zu Hause

48. Nimmt die Person mit Demenz derzeit mobile/teilstationdre Pflegedienste bzw. weitere
Betreuungsdienste in Anspruch?

Wenn ja: welche Dienste und wie oft?

Bitte wdhlen Sie die zutreffende Antwort fiir jeden Punkt aus:

ja

nein, weil nicht verfiigbar
nein, weil nicht benétigt

n.

Einmal pro Woche

zwei- bis dreimal pro Woche
wochentags

jeden Tag

nicht bekannt

Besuch von Tageszentren/Tagesbetreuungsstatten

Besuchs- und Begleitdienste

Heimhilfe / Unterstitzung bei der Haushaltsfihrung

mobile Hauskrankenpflege

mobile sozialpsychiatrische Dienste

49. Wird die Person derzeit durch eine 24-Stunden-Betreuung (durch Personenbetreuer:in-
nen) unterstiitzt?

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:
° ja

e nein

e nicht bekannt
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Betreuung und Pflege - stationdre Langzeitpflege

50. Wann ist die Person in den stationdren Betreuungs- und Pflegedienst bzw. in die alterna-
tive Wohnform ubersiedelt?

Bitte ein Datum eingeben:

51. Wird die betroffene Person derzeit nach demenzspezifischen Konzepten gepflegt/be-
treut?

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:
° ja

e nein

e nicht bekannt

Wenn ja: nach welchen Modellen/Konzepten?

Bitte wdhlen Sie alle zutreffenden Antworten aus:

o basale Stimulation

e maeutisches Pflegemodell

o personenzentrierte Pflege nach Tom Kitwood

o psychobiografisches Pflegemodell nach Erwin B6hm
o Validation nach Naomi Feil

e andere:

Wenn andere: welche?

Bitte geben Sie Ihre Antwort hier ein:
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Soziales, Finanzielles und Rechtliches

52. Ist bei der betroffenen Person eine Pflegegeldeinstufung erfolgt?

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:
° ja

e nein

e nicht bekannt

Wenn ja: Wie ist die Person derzeit eingestuft? Bitte geben Sie die derzeit bewilligte Pflege-
stufe an:

lhre Antwort muss zwischen 1 und 7 liegen. In diesem Feld darf nur ein ganzzahliger Wert einge-
tragen werden. Bitte geben Sie lhre Antwort hier ein:

Wenn ja: Bezieht die betroffene Person derzeit einen Erschwerniszuschlag?

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:
° ja

e nein

e nicht bekannt

Wenn ja: In welchem AusmaB wird der finanzielle Aufwand fiir die Pflege bzw. Betreuung durch
das Pflegegeld abgedeckt?

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:
o vollstéandig

e zu einem GroBteil

o teilweise

e kaum

e nicht bekannt

53. Bitte wdhlen Sie die zutreffende Antwort fiir jeden Punkt aus:

nicht bekannt

ja
nein

Hat die Person eine Vorsorgevollmacht hinterlegt?

Verflgt die Person Uber eine Erwachsenenvertretung?
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Bereich Lebensqualitat

54. Wurde bei der betroffenen Person im letzten Jahr mindestens einmal eine Erhebung der
Lebensqualitat mit einem standardisierten Instrument (z. B. Dementia Quality of Life In-
strument [DQol]) durchgefiihrt und dokumentiert?

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:
° ja
e nein

e nicht bekannt

wenn ja: mit welchen Instrument?

wenn ja: Geben Sie bitte das Ergebnis der Erhebung der Lebensqualitat an:

55. Hat die betroffene Person in den letzten drei Monaten mindestens einmal Anzeichen von
Schmerzen gezeigt / Schmerzen geduBert?

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:
° ja

e nein

e nicht bekannt

Wenn ja: Wurde bei der betroffenen Person mindestens einmal eine Schmerzerhebung mit
einem standardisierten Instrument (z. B. BESD oder BISAD) durchgefiihrt und dokumentiert?

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:
° ja
e nein

e nicht bekannt

wenn ja: mit welchen Instrument?

wenn ja: Geben Sie bitte das Ergebnis der Schmerzerhebung an:
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Bereich kognitive Entwicklung

56. Wurde bei der betroffenen Person im letzten Jahr mindestens einmal eine Erhebung der

kognitiven Entwicklung durchgefiihrt und dokumentiert?

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:
° ja

e nein

e nicht bekannt

Wenn ja: Welches Screeningverfahren wurde zuletzt durchgefiihrt?

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:

e MMSE

e Uhrentest
e MoCA-Test
e DemTect

e anderes Screeningverfahren
nicht bekannt

Geben Sie bitte das Ergebnis des letzten Screeningverfahrens in Rohwert-Punkten an:

In dieses Feld diirfen nur Zahlen eingegeben werden. Bitte geben Sie lhre Antwort hier ein:

© GOG 2026, Das &sterreichische Demenzregister (6DR)

117



Bereich Aktivitaten des taglichen Lebens

57. Wurde bei der betroffenen Person in den letzten drei Monaten mindestens einmal eine
Einschatzung der Aktivitaten des taglichen Lebens (ATL) durchgefiihrt und dokumentiert
(z. B. fiir die Evaluierung von MaBnahmen im Pflegeplan / der Pflegediagnosen)?

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:
° ja
e nein

e nicht bekannt

wenn ja: Welche Aspekte der Aktivitdten des téglichen Lebens (ATL) wurden erhoben, und
welche davon waren eingeschrankt?

Bitte wdhlen Sie die zutreffende Antwort fiir jeden Punkt aus:

nicht eingeschrankt

eingeschrankt
nicht erhoben

fur eine sichere Umgebung sorgen

Kommunizieren

Atmen

Essen und Trinken

Ausscheiden

personliche Hygiene / An- und Auskleiden

Bewegung

Schlafen

Beschaftigung und Freizeit

andere Aspekte

Wenn andere Aspekte der Aktivitdten des tdglichen Lebens: welche?

Bitte geben Sie Ihre Antwort hier ein:
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Informelle Betreuung und Pflege

Personen mit kognitiven Beeintrdchtigungen einschlieBlich Demenz werden haufig von An-
und/oder Zugehdrigen im Kontext informeller Betreuung und Pflege unterstiitzt. Im Osterreichi-
schen Demenzregister werden die primér pflegenden An- und/oder Zugehérigen bei der Daten-
erhebung beriicksichtigt, d. h. jene:r An- und/oder Zugehdérige, die/der die eingetragene Person

am héaufigsten unterstitzt.

Bei der Beantwortung der folgenden Fragen nehmen Sie bitte auf die primar pflegende An-

oder Zugehdrige bzw. den primar pflegenden An- oder Zugehérigen Bezug:

58. Wird die Person derzeit durch eine pflegende An- oder Zugehérige bzw. einen pflegenden

An- oder Zugehorigen unterstiitzt?

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:

ja
nein
nicht bekannt

wenn ja: durch wen? Geben Sie bitte die Beziehung der/des An- oder Zugehdrigen zur
betroffenen Person an:

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:

Elternteil
(Ehe-)Partner:in
(Schwieger-)Tochter
(Schwieger-)Sohn
(Ur-)Enkel
Geschwister
Freund:in
Mitbewohner:in
Nachbar:in

nicht bekannt

wenn ja: wie oft?

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:

rund um die Uhr

taglich

mehrmals die Woche

mehrmals im Monat

seltener als mehrmals im Monat
nicht bekannt
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wenn ja: Bitte geben Sie das geschatzte AusmaB der Betreuung durch pflegende An- und/oder
Zugehorige in Stunden pro Tag an:

lhre Antwort darf maximal 24 sein. In diesem Feld darf nur ein ganzzahliger Wert eingetragen
werden. Bitte geben Sie Ihre Antwort hier ein:

wenn ja: Bitte geben Sie das geschatzte AusmaB der Betreuung durch pflegende An- und/oder
Zugehdrige in Stunden pro Woche an:

lhre Antwort darf maximal 168 sein. In diesem Feld darf nur ein ganzzahliger Wert eingetragen
werden. Bitte geben Sie lhre Antwort hier ein:

59. Befindet sich derzeit die/der pflegende An- oder Zugehorige in Pflegekarenz oder Pfle-
geteilzeit?

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:

ja, in Pflegekarenz
ja, in Pflegeteilzeit
nein

nicht bekannt

Wenn ja: Bezieht die/der pflegende An- und/oder Zugehdérige derzeit Pflegekarenzgeld?

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:
° ja

e nein

e nicht bekannt

60. Wurde im letzten Jahr mindestens einmal eine Erhebung der Gesamtbelastung der/des
pflegenden An- und/oder Zugehérigen durch die Pflegesituation mit einem standardi-
sierten Instrument (z. B. Zarit Burden Interview oder BIZA-D) durchgefiihrt?

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:
° ja
e nein

e nicht bekannt

wenn ja: mit welchen Instrument?

wenn ja: Geben Sie bitte das Ergebnis der Einschatzung der Gesamtbelastung (,.caregiver
burden”) an:
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61. Hat die/der pflegende An- oder Zugehérige zumindest einmal im letzten Jahr eine Ange-
horigenschulung besucht?

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:
° ja

e nein

e nicht bekannt

62. Hat die/der An- oder Zugehérige im letzten Jahr psychosoziale Angebote in Anspruch
genommen?

Bitte wdhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:

e ja, regelmaBig

e ja, aber vereinzelt/unregelméBig
e nein

e nicht bekannt

Wenn ja: welche?

Bitte wdhlen Sie alle zutreffenden Antworten aus:

o telefon oder appbasierte Beratungsangebote

e Angehdrigengesprache des Sozialministeriumservices (ggf. durch Unterstiitzung des Kom-
petenzzentrums Qualitatssicherung in der hauslichen Pflege)

o psychologische/psychotherapeutische Behandlung (z. B. kognitiv-verhaltenstherapeutische
Verfahren)

o edukative und supportive Gruppeninterventionen (Angehérigengruppen)

e andere:

Wenn Andere: welche?

Bitte geben Sie Ihre Antwort hier ein:
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