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1 GRUNDWERTE

In der «Nationalen Demenzstrategie» stehen der an Demenz erkrankte Mensch und die ihn im Alltag
begleitenden Bezugspersonen im Vordergrund. Die individuellen Lebensumsténde wie Zivilstand, Er-
werbstatigkeit oder Migrationshintergrund und besonderen Bedurfnisse, beispielsweise aufgrund von
Begleiterkrankungen oder Behinderungen werden konsequent beriicksichtigt. Betreuung und Behandlung
sind ausgerichtet auf den Erhalt von Lebensqualitat und Wirde durch Wahrung der physischen und psy-
chischen Integritat, Autonomie und sozialen Einbindung.

In der Schweiz stellen wir als Gesellschaft den Anspruch, ein besseres Verstandnis der Demenzkrankhei-
ten und die Akzeptanz der Betroffenen zu férdern. Dadurch kénnen Hemmschwellen und Stigmatisierung
beseitigt und ein offener Umgang mit den an Demenz erkrankten Menschen erméglicht werden.

In der Schweiz haben alle Menschen mit einer Demenzerkrankung in allen Krankheitsphasen Zugang zu
qualitativ hochstehenden, niederschwelligen und kontinuierlichen Angeboten einer integrierten psychoso-
zialen, medizinischen und pflegerischen Versorgung.

1.1 BEGRIFFSKLARUNG

Demenz ist ein Uberbegriff fir verschiedene Hirnleistungsstérungen mit unterschiedlichen Ursachen. Die
Demenz ist definiert durch eine Gedachtnisstorung kombiniert mit mindestens einer weiteren Stérung wie:
Sprachstorung (Aphasie), Bewegungsstorung (Apraxie), Erkenntnisstérung (Agnosie) oder eingeschrank-
te Planungs- und Handlungsfahigkeit (Stérung der Exekutivfunktionen).1

Diese Defizite behindern eine betroffene Person in ihrer unabhéangigen Lebensfiihrung und bewirken eine
Einschrankung und Hilfsbedurftigkeit bei den Aktivitaten des taglichen Lebens. Eine Veranderung der
emotionalen Kontrolle, des Sozialverhaltens und der Motivation sind oftmals begleitende — manchmal
auch vorausgehende —Symptome von Kognitionsstt‘jrungen.2

Eine Demenzerkrankung verlauft in verschiedenen Phasen,® wobei deren Auspragung stark divergieren
kann. Die Auswirkung dieser Krankheitsphasen auf den Alltag und die Lebensqualitéat wird von den Be-
troffenen unterschiedlich wahrgenommen. Je nach Phase der Demenzerkrankung stellen sich spezifische
Anforderungen an das Gesundheitsversorgungssystem, die es zu bericksichtigen gilt.

Die haufigste Form der Demenz ist die Alzheimer-Krankheit, flr welche degenerative Verdnderungen im
Hirn verantwortlich sind, die bis heute nicht vollstandig erklart werden kénnen. Ebenfalls haufig ist die
vaskulare Demenz, die durch kleine, haufig aufeinanderfolgende Hirninfarkte oder Durchblutungsstérun-
gen im Hirn ausgeldst wird. Bei vielen Menschen tberlappen sich diese beiden Krankheitsformen. Neben
diesen beiden Formen gibt es noch zahlreiche andere Erkrankungen, die aber weit seltener vorkommen.

! vgl. Monsch A. U. et al. (2012): Konsensus 2012 zur Diagnostik und Therapie von Demenzkranken in der Schweiz. In: Praxis, Nr.
101 (19), S. 1239-1249 / Basetti C. L., Calabrese P. & Gutzwiller F. (2011): Demenz. Ursachen, Verlauf und Behandlungsmaoglich-
keiten. Stuttgart.

2 http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs362/en/index.html

3 In einem Modell wurden fiinf Phasen einer Demenzerkrankung definiert: Priméarpravention und Frihphase / Diagnose und Sekun-
darpravention / Behandlung / Betreuung zu Hause und ambulant / stationdre Spitalaufenthalte / Betreuung in der stationéaren Lang-
zeitpflege
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2 POLITISCHER AUFTRAG

2.1 PARLAMENTARISCHE VORSTOSSE

Die ,Nationale Demenzstrategie» ist das Ergebnis zweier parlamentarischer Auftrage, die im Jahr 2009
eingereicht und am 12. Mé&rz 2012 durch das Parlament an den Bundesrat Giberwiesen wurden.

Motion Steiert «Steuerbarkeit der Demenzpolitik I. Grundlagen» (09.3509)4

«Der Bund erarbeitet in Zusammenarbeit mit den Kantonen und den betroffenen Organisationen die
notwendigen Grundlagen, um ein dauerhaftes Monitoring der in der Schweiz von Demenzpathologien
verursachten individuellen und gesellschaftlichen Kosten zu erméglichen. Damit sollen die notwendi-
gen, regelmassig aktualisierten Kennzahlen zur Steuerung einer dringend notwendigen, gemeinsamen
Schweizer Demenzpolitik ermittelt werden kdnnen. Ziel einer solchen Politik ist eine fur alle Beteiligten
optimale Betreuungs- und Behandlungsform.»

Motion Wehrli «Steuerbarkeit der Demenzpolitik I1l. Gemeinsame Strategie Bund und Kantone»
(09.3510)°

«Der Bund erarbeitet in Zusammenarbeit mit den Kantonen und den betroffenen Organisationen die
Grundsatze einer Demenzstrategie fur die Schweiz. Ziel soll neben der Festlegung von Handlungspri-
oritaten im Bereich der Ursachenforschung, der Pravention und der Entwicklung von Behandlungsme-
thoden, der Férderung von Frihdiagnosen, der Unterstiitzung von Pflegenden sowie der Planung und
Bereitstellung der notwendigen Infrastrukturen auch eine klare Verteilung der entsprechenden Ver-
antwortlichkeiten zwischen den verschiedenen betroffenen Akteuren sein, damit Entscheidungen zur
richtigen Behandlung und Betreuung im gesamtgesellschaftlichen Interesse und nicht im Wesentlichen
aufgrund der mikroékonomischen Kostenlogik der einzelnen Kostentrager gefallt werden.»

2.2 VORGEHEN ZUR ERFULLUNG DES AUFTRAGS

2.2.1 EINBETTUNG IN DEN «DIALOG NATIONALE GESUNDHEITSPOLITIK»

Der politische Auftrag richtet sich gemeinsam an Bund und Kantone. Die Erflllung des Auftrags und des-
sen Steuerung wurden deshalb in den «Dialog Nationale Gesundheitspolitik» — eine gemeinsame Platt-
form von Bund und Kantonen — eingebettet. Dieser hat am 25. Oktober 2012 das Bundesamt fir Ge-
sundheit (BAG) und die Schweizerische Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und -
direktoren (GDK) beauftragt, beide Motionen gemeinsam im Rahmen der Ausarbeitung und Umsetzung
einer «Nationalen Demenzstrategie» zu erfullen.®

Fur die Formulierung einer nachhaltigen und praxisnahen «Nationalen Demenzstrategie» ist es unerlass-
lich den prioritaren Handlungsbedarf zu definieren und dabei den Wissenstransfer von der Praxis und
Forschung zur Politik sicherzustellen. Im gesamten Prozess der Strategieausarbeitung wurden deshalb
Vertretungen von Betroffenenorganisationen, Expertinnen und Experten von Berufsgruppen und Fachor-
ganisationen, Leistungserbringern auf verschiedenen Ebenen sowie Vertretungen von Bund, Kantonen
und Gemeinden zur aktiven Mitarbeit eingeladen.

4 http://www.parlament.ch/d/suche/seiten/geschaefte.aspx?gesch_id=20093509

° http://www.parlament.ch/d/suche/seiten/geschaefte.aspx?gesch_id=20093510

6 vgl. http://www.bag.admin.ch/themen/gesundheitspolitik/13916/index.html?lang=de
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2.2.2 DEFINITION DES PRIORITAREN HANDLUNGSBEDARFS

Zur Vorbereitung der «Nationalen Demenzstrategie» haben das BAG und die GDK eine Expertise in Auf-
trag gegeben. Diese hatte zwei Ziele: einerseits die Ist-Situation in der Schweiz — mit Nennung von Wis-
sensliicken — zu beschreiben’ (vgl. Kapitel «<Demenzerkrankungen in der Schweiz») und andererseits das
Wissen von Expertinnen- und Experten in der Schweiz zusammen zu tragen und daraus folgend den
prioritaren Handlungsbedarf und mégliche Handlungsempfehlungen abzuleiten. Zur Klarung des priorita-
ren Handlungsbedarfs wurden entlang dem Modell der fiinf Phasen einer Demenzerkrankung (vgl. Kapitel
Begriffsklarung) Workshops organisiert sowie von der Projektleitung Praxisprojekte besucht und ein Ge-
sprach mit direkt Betroffenen gefiihrt. An den Workshops mit den Uberschriften: «Primarpravention und
Fruhphase der Demenzerkrankung / «Sekundarpravention, Diagnostik und Behandlung» / « Ambulante
Betreuung und Behandlung (zu Hause)» /« Behandlung im Spital» / «Betreuung und Behandlung in der
Langzeitpflege (APH)» nahmen 66 Vertreterinnen und Vertreter von Betroffenenorganisationen, Leis-
tungserbringern (der ambulanten Behandlung, der stationédren Spitalversorgung und der institutionellen
Langzeitpflege), Aus- und Weiterbildung sowie Forschung, Berufsgruppen sowie Berufsverb&nden auf
nationaler Ebene teil. Vertretungen von Betroffenenorganisationen und der Hausarztmedizin wurden zu
allen Workshops eingeladen.

Von der GDK wurde eine Bestandsaufnahme der Demenzversorgung in den Kantonen durchgefihrt. Das
Ziel bestand darin, einen Uberblick tiber die bestehenden Angebote in der Schweiz zu erm('jglichen.8

Die Ergebnisse der Expertise und der Bestandsaufnahme in den Kantonen wurden mit weiteren Erkennt-
nissen zum Handlungsbedan‘9 erganzt und in einer Gesamtsynthese zusammengefihrt. Davon ausge-
hend wurden Vorschlage zu Handlungsfeldern, Zielen und méglichen Projekten erarbeitet und in drei
Validierungsrunden weiterentwickelt:

¢ Die erste Validierung erfolgte mit Mitgliedern des erweiterten Konsultativgremiums.10

¢ In der zweiten Validierungsrunde nahmen im Rahmen eines Hearings tiber 70 Fachpersonen, als
Vertretung von Leistungserbringern, Betroffenenorganisationen, Berufs- und Fachverbandern, Aus-
und Weiterbildung sowie Forschung und kantonalen Behérden teil.

e Die dritte und letzte Validierung erfolgt im Rahmen einer breiten online-Konsultation.

! Ecoplan (2013): Demenz: Bilanz zur aktuellen Situation. Bericht im Auftrag des BAG. Noch nicht publiziert.

Schweizerische Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und —direktoren (GDK) (2013): Bestandsaufnahme der
Demenzversorgung in den Kantonen. Ergebnisbericht der Umfrage 2013 (noch unverdffentlicht).
9 vgl. u.a. Bundesamt fiir Gesundheit (BAG) & Schweizerische Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und —direktoren
(GDK) (2011): Tagungsband Demenz Gesundheits- und sozialpolitische Herausforderung. Bern. / Nationale Ethikkommission (NEK)
im Bereich Humanmedizin (2011). Patientenverfigung. Ethische Erwagungen zum neuen Erwachsenenschutzrecht unter besonde-
rer Berucksichtigung der Demenz. Bern.
10 Vertreten sind: Schweizerische Alzheimervereinigung / CURAVIVA.CH / Spitex Verband Schweiz / Hausérzte Schweiz & Kollegi-
um fur Hausarztmedizin KHM / H+ Die Spitéler der Schweiz / Verein Memory Clinics / Schweizerisches Rotes Kreuz / Pro Senectute
Schweiz / Schweizerische Fachgesellschaft fur Geriatrie SFGG / Schweizerische Gesellschaft fir Alterspsychiatrie und Alterspsy-
chotherapie SGAP / Schweizerischer Berufsverband der Pflegefachfrauen und —méanner SBK.
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3 GRUNDLAGEN

3.1 DEMENZERKRANKUNGEN IN DER SCHWEIZ

3.1.1 EPIDEMIOLOGIE

Pravalenz

In der Schweiz leben schatzungsweise gut 110°‘000 Menschen mit Demenz (vgl. Abb. 1). Die Pravalenz-
raten steigen nach dem 65. Lebensjahr steil an: Wahrend von den 65- bis 69-Jahrigen noch weniger als
3% an Demenz erkrankt sind, ist in der Altersgruppe 80-84 jede achte Person von Demenz betroffen.

Abbildung 1: Pravalenz der Demenz 2011

Altersgruppe Pravalenzraten Standige Wohnbevdlkerung 2011 Anzahl Menschen mit Demenz
Méanner Frauen Méanner Frauen Méanner Frauen Total
30-64 0.07% 0.07% 1'972'934 1'954'627 1'322 1'310 2'631
65-69 2.2% 1.1% 199'000 212'009 4'378 2'332 6'709
70-74 4.6% 3.9% 144'041 168'409 6'626 6'568 13'194
75-79 5.0% 6.7% 112'530 146'877 5'627 9'841 15'468
80-84 12.1% 13.5% 76'742 120'742 9'285 16'301 25'586
85-89 18.5% 22.8% 41'086 81'938 7'601 18'682 26'283
>90 31.9% 34.1% 16'699 45'079 5'327 15'371 20'698
Total 2'563'032 2'729'681 40'165 70'405 110'569

Quellen: Pravalenzraten: Harvey et al. (1998)" fiir die Altersgruppe 30-64, Hofman et al. (1991) *? fiir die Altersgruppen 65+, Stan-
dige Wohnbevélkerung per 31.12.2011: Bundesamt fiir Statistik (BFS)™

Menschen mit Demenz sind zu einem Grossteil hochaltrige Personen und zu zwei Drittel Frauen:

e Uber 65% der Menschen mit Demenz sind tiber 80 Jahre alt. Fast ein Fiinftel der demenzerkrankten
Personen ist Gber 90. Es gibt jedoch auch tber 2500 Personen, die an Demenz leiden, bevor sie ins
Pensionsalter kommen.

e Frauen erreichen haufiger ein hohes Alter mit entsprechend hoher Demenzpravalenz.

o Deutlich friher als in der Gesamtbevolkerung treten dementielle Erkrankungen bei geistig behinderten
Menschen auf. Besonders frith betroffen sind Menschen mit Trisomie 21 (Down Syndrom).14

Da die Pravalenz der Demenz mit dem Alter stark ansteigt, wird die Anzahl demenzerkrankter Personen
aufgrund der Alterung der Bevdlkerung kinftig deutlich zunehmen. So dirfte bis 2030 die Anzahl Men-
schen mit Demenz auf Gber 190°000 und bis 2060 auf knapp 300°‘000 Personen anwachsen.

3.1.2 BETROFFENHEIT

Von der Demenz betroffen sind nicht nur die erkrankten Personen. Betroffen sind auch nahe Bezugsper-
sonen, die alltagliche Unterstiitzung anbieten (s. Glossar, S. 27) — wie Familienmitglieder, Freunde, oder
Nachbarinnen und Nachbarn — sowie Menschen, die in ihrem Berufsalltag mit demenzerkrankten Men-
schen regelméssig in Kontakt treten. Die Anzahl betroffener Personen in der Schweiz durfte somit gut
eine halbe Million betragen.

1 Harvey R. et al. (1998): Young Onset Dementia: Epidemiology, clinical symptoms, family burden, support and outcome. Demen-
tia Research Group. Imperial College of Science, Technology and Medicine. London.

12 Hofman Hofman A. et al. (1991): The Prevalence of Dementia in Europe: A Collaborative Study of 1980-1990 Findings. Eurodem
Prevalence Research Group. In: International Journal of Epidemiology, Vol. 20., No. 3, S. 736-748.

13 Bundesamt fiir Statistik (BFS): STATPOP
14 Deutsche Alzheimer Gesellschaft (2011): Demenz bei geistiger Behinderung.
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Wie gross die Betroffenheit der Bevdlkerung (Personen mit und ohne personlichen Kontakt zu Menschen
mit Demenz) in quantitativer und qualitativer Hinsicht ist, bringt der «<Demenzbarometer 2012»" — eine
gesamtschweizerische Reprasentativbefragung — zum Ausdruck:

¢ Rund 60 % der Befragten gaben an, bereits direkten Kontakt mit Menschen mit Demenz gehabt zu
haben. In knapp der Halfte der Falle betraf dieser Kontakt eine Person aus der eigenen Familie bzw.
Verwandtschaft.

e Jede dritte Person ist besorgt, selber einmal an einer Demenzerkrankung zu leiden. Dabei zeigen sich
keine signifikanten Unterschiede nach Geschlecht oder Alter.

e Jede sechste Person, in der Romandie gar jede vierte, wirde mit der Diagnose Alzheimer eher nicht
mehr weiterleben wollen. Je alter, desto eher haben Frauen und Manner dieser Aussage zugestimmt.

3.1.3 PRIMARPRAVENTION, FRUHERKENNUNG UND DIAGNOSTIK

Risikofaktoren

Das Risiko an einer Demenz zu erkranken wird wesentlich von Faktoren bestimmt, die nicht beeinflussbar
sind: Alter, Geschlecht und genetische Faktoren. Beim Risikofaktor «Geschlecht» zeigt sich, dass

«die hoheren altersspezifischen Pravalenzraten dementieller Stérungen bei alten Frauen primar die
Tatsache widerspiegeln, dass Frauen auch bei Demenzerkrankungen langer tberleben als Manner
(und weniger ein héheres altersspezifisches Risiko).» (Hopflinger et al. 2011: 64)16

Inwiefern das Erkrankungsrisiko durch beeinflussbare Faktoren gesenkt werden kann, ist wissenschaft-
lich noch nicht abschliessend erhartet. Gemass einem jiingst erschienen Bericht von Alzheimer‘s Disease
International (ADI) und der Weltgesundheitsorganisation (WHO) besteht jedoch Evidenz, dass folgende
kardiovaskulare Risikofaktoren und Erkrankungen das Demenzrisiko erhéhen:*’

¢ Rauchen und Alkoholmissbrauch
e Bluthochdruck, erhéhter Cholesterinspiegel, Diabetes und Adipositas

Es gibt auch diverse Studien, die darauf hinweisen, dass Depressionen eine Demenzerkrankung begtins-
tigen.'®

Demenzpravention in der Schweiz
Fachpersonen stellen mit Blick auf die Schweiz Defizite in der Demenzpravention fest:

«Die grosse bisher ungenutzte Chance liegt in der vaskularen Préavention, da eine vaskulare Kompo-
nente zunehmend als partielle Demenzursache anerkannt wird. Der praktische Versorgungsalltag zeigt
hier allerdings eine erhebliche Unterversorgung.» (Gutzwiller & Groth 2011: 29)19

Als dritte Massnahme fiir eine erfolgreiche Praventionsstrategie schlagen ADI und WHO vor, in die Bil-
dung zu investieren, um die sogenannte kognitive Reserve zu starken.

Der Schweizer Bevdlkerung ist nur teilweise bekannt, dass das Demenzrisiko praventiv beeinflussbar ist.
So glauben laut der Bevolkerungsbefragung «Demenzbarometer 2012» gut die Halfte der Befragten,
dass man eine Alzheimer-Krankheit oder einer anderen Demenzform mit vorbeugenden Massnahmen

15 Zentrum fur Gerontologie der Universitat Zirich (2012): Demenzbarometer 2012. Bericht zuhanden der Schweizerischen Alzhei-
mervereinigung. Zurich.

16 Hopflinger F., Bayer-Oglesby L. & Zumbrunn A. (2011): Pflegebedurftigkeit und Langzeitpflege im Alter. Aktualisierte Szenarien
fur die Schweiz. Buchreihe des Schweizerischen Gesundheitsobservatoriums. Bern.

1 Alzheimer’s Disease International ADI & World Health Organization WHO (2012): Dementia: a public health priority. Geneva, S. 2
18 vgl. Saczynski J. S. et al. (2010): Depressive symptoms and risk of dementia: the Framingham Heart Study. In: Neurology July 6,
2010, Vol. 75, Nr. 1, S. 35-41. / Dotson V. M. et al. (2010): Recurrent depressive symptoms and the incidence of dementia and mild
cognitive impairment. In: Neurology July 6, 2010, Vol. 75, Nr. 1, S. 27 — 34. / Da Silva J. et al. (2013): Affective disorders and risk of
developing dementia: systematic review. In: The British Journal of Psychiatry, 2013, 202, S. 177-186.

19 Gutzwiller F. & Groth H. (2011): Demenz als Herausforderung fiir Gesellschaft und Gesundheitssysteme: ein globaler Uberblick
mit Schweizer Perspektive. In: Basetti C. L. et al. (Hrsg.): Demenz. Ursachen, Verlauf und Behandlungsmdglichkeiten. Eine
Schweizer Perspektive. Stuttgart.
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verhindern kann, wéhrend ein Drittel dies spontan verneint.”® Die befragten Personen in der Deutsch-
schweiz sind der Demenzpravention gegeniiber skeptischer eingestellt als die Befragten in den anderen
Landesteilen.

Friherkennung und Diagnostik

In der Schweiz erkranken schatzungsweise jahrlich rund 25°‘000 Menschen neu an Demenz und dabei
sind Frauen in allen Altersgruppen starker betroffen.*

Wenn die Warnzeichen der Demenz (Veranderungen in Bezug auf Vergesslichkeit, Orientierung, Antrieb,
soziales Verhalten) erkannt werden, findet in der Regel in einem ersten Schritt eine hausarztliche De-
menzabklarung statt. In diesem Abklarungsprozess hat aus Sicht von Expertinnen und Experten eine
sinnvolle Aufgabenteilung zwischen Haus- und Spezialarzten etabliert. Sie stellen jedoch fest, dass

«in der hausarztlichen Praxis trotz diagnostischer Leitlinien, die inzwischen mit einer recht hohen Wahr-
scheinlichkeit eine Diagnose intra vitam erlauben, nur ein Bruchteil der Demenzpatienten identifiziert
[wird]. Ein Grund hierfur ist, dass das zur Demenzdiagnose verfugbare Instrumentarium nicht oder in
nur unzureichendem Masse eingesetzt bzw. ausgeschopft wird.» (Bassetti & Calabrese 2011)22

Eine besondere Herausforderung ist die Diagnosestellung bei sprachlichen Barrieren (z.B. bei Patientin-
nen und Patienten mit einem Migrationshintergrund) oder bei Menschen mit einer geistigen Behinde-
rungZS, da verbreitete Testmethoden versagen oder Ubersetzungshilfen hinzugezogen werden mussen.?*
Der «Konsensus 2012 zur Diagnostik und Therapie von Demenzkranken in der Schweiz» enthalt eine
Liste von Indikationen fiir eine weitergehende facharztliche (aus dem Bereich der Geriatrie, Alterspsychi-
atrie, Neurologie) bzw. ein interdisziplindres Assessment (s. Glossar, S. 27) an einer Memory-Klinik (s.
Glossar, S. 27).°

In der Schweiz gibt es aktuell 36 Memory-Kliniken und weitere ahnliche Einrichtungen, in denen differen-
zZierte Diagnosen gestellt werden (vgl. Abb. 2).26 Die Kapazitaten der Institutionen, die dem Verein Swiss
Memory Clinics angeschlossen sind, betragen ca. 5000 Abklarungen pro Jahr. Das heisst, dass rund ein
Funftel der neuerkrankten Personen interdisziplinar abgeklart werden.

% Es wurde gefragt, ob man in jingeren Jahren, bevor die ersten Symptome auftreten, etwas tun kann, um einer Alzheimer-
Krankheit oder einer anderen Demenzform vorzubeugen. Vgl. Zentrum fur Gerontologie der Universitat Zurich (2012): Demenzba-
rometer 2012. Bericht zuhanden der Schweizerischen Alzheimervereinigung. Zurich.

2 Berechnung basierend auf den Inzidenzraten gemass Bickel H. et al. (2002): Stand der Epidemiologie. In: Hallauer J. F. & Kurz
A. (Hrsg.): Weissbuch Demenz. Stuttgart, S. 10-15.

22 Bassetti C. L. & Calabrese P. (2011): Diagnostik und Verlaufsbeurteilung der Demenz. In: Basetti C. L. et al. (Hrsg.): Demenz.
Ursachen, Verlauf und Behandlungsmdglichkeiten. Eine Schweizer Perspektive. Stuttgart, S. 14.

2 Deutsche Alzheimer Gesellschaft (2011): Demenz bei geistiger Behinderung.

2 vgl. Bundesamt fur Gesundheit (BAG): Interkulturelles Ubersetzen.
http://www.bag.admin.ch/themen/gesundheitspolitik/07685/12532/13702/index.html?lang=de / NielsenT.R et al. (2011): Assessment
of Dementia in ethnic minority patients in Europe./ NielsenT.R et al. (2011). Assessment of Dementia in ethnic minority patients in
Europe.

% Monsch A.U. et al. (2012): Konsensus 2012 zur Diagnostik und Therapie von Demenzkranken in der Schweiz. In: Praxis, Nr. 101

(19), S. 1240.

26 ) .
www.alz.ch und www.swissmemoryclinics.ch
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Abbildung 2: Memory-Kliniken und &hnliche Einrichtungen in der Schweiz

Swiss Memory Clinics

= ) Anzahl Kliniken
pro Gemeinde

Memory-Kliniken und
ahnliche Einrichtungen
pro Kanten

M5
M mehralsé

LAN
Kanengrundiage: © BFS, Themakan (2011)

Quellen: www.alz.ch und www.swissmemoryclinics.ch

Gemass einer Umfrage aus dem Jahr 2004 verfugt in der Schweiz lediglich ein Drittel der Menschen mit
Demenz Uber eine Diagnose.27 Die Schweizerische Alzheimervereinigung (ALZ) geht davon aus, dass
noch heute weniger als die Halfte der Menschen mit Demenz lber eine formelle Diagnose verfugt. In der
Schweiz stehen weder Daten zur Anzahl der gestellten Diagnosen noch zu Demenzformen oder Schwe-
regrad zur Verfliigung.

Die Fachwelt ist sich international wie auch in der Schweiz einig, dass eine fehlende Krankheitserken-
nung und zu spate Demenzdiagnose ein Hauptproblem darstellen, weil sie den Zugang zu Informationen,
Beratung und Unterstiitzung sowie Behandlung fir Betroffene verhindern.?®

Begleitung nach der Diagnoseerdffnung

Eine Begleitung nach der Diagnoseeroffnung findet heute in erster Linie durch die Hausarztin oder den
Hausarzt statt. Gemass den Ergebnissen einer Befragung der ALZ, die in den Angehdrigengruppen und
bei Mitgliedern der Vereinigung gestreut wurde, hat rund ein Viertel der Angehdérigen das Geflhl, von
arztlicher Seite eher oder Giberhaupt nicht ausreichend informiert und beraten worden zu sein. Bei den
weiblichen Angehdrigen ist dieser Anteil hdher als bei den mannlichen Angehdrigen. Wissenschaftliche
Daten zur fachspezifischen Begleitung nach einer Diagnose oder zur Qualitéat der Diagnoseerdffnungsge-
sprache fehlen in der Schweiz.

3.1.4 MEDIKAMENTE UND THERAPIEN

Zur Stabilisierung bzw. Verzégerung des kognitiven Abbaus bei Menschen mit Demenz sind zwei Katego-
rien von Medikamenten kassenzulassig: Cholinesterase-Hemmer (ChE-H) und Memantin. In einigen an-
deren Landern werden bei Alzheimer Cholinesterase-Hemmer und Memantin auch kombiniert eingesetzt.
In der Schweiz ist die Kombinationstherapie jedoch nicht kassenzuli':issig.29

Beide Medikamente haben nebst ihrer Wirkung auf die Kognition auch einen giinstigen Effekt auf die
Verhaltensauffalligkeiten demenzkranker Menschen gezeigt.** Im Jahr 2009 wurden insgesamt 130'211
Packungen dieser Medikamente im Wert von ca. 27.7 Mio. CHF verkauft.** Da Personen mit weit fortge-

21 gfs.bern (2004). Erhebliche Unterversorgung. Verbreitung und Versorgung Demenzkranker in der Schweiz. Studie im Auftrag der
Schweizerischen Alzheimervereinigung. Bern.

2 vgl. Alzheimer’s Disease International ADI & World Health Organization WHO (2012): Dementia: a public health priority. Geneva,
S. 8./ Alzheimer’s Disease International ADI (2011): World Alzheimer Report 2011. The benefits of early diagnosis and intervention.
London, S. 4./ Monsch et al. (2012): Konsensus 2012 zur Diagnostik und Therapie von Demenzkranken in der Schweiz. In: Praxis,
Nr. 101 (19), S. 1246.

29 Monsch A. U. et al. (2012): Konsensus 2012 zur Diagnostik und Therapie von Demenzkranken in der Schweiz. In: Praxis 101
(19), S. 1239 — 1249.

0 Breil D. (2010): Irrungen und Wirrungen im Alter — eine medikamentdse Gratwanderung. Delirium or Behavioral and Psychologi-
cal Symptoms of Dementia in the Elderly Patient: Diagnosis and Treatment. In: Praxis, Nr. 99 (18), S. 1079-1088.

3 vgl. IMS Health GmbH , www.imshealth.com
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schrittener Demenz — fur welche eine Anwendung der Antidementiva nicht mehr indiziert und auch nicht
mehr kassenzulassig ist — nur einen kleinen Anteil der Gber 100°000 Menschen mit Demenz ausmachen,
ist davon auszugehen, dass langst nicht alle Personen medikamentés behandelt werden, bei denen eine
Indikation gegeben ist.

Uber den Einsatz von nicht-pharmakologischen Therapien (wie kognitives Training und verhaltensthera-
peutische Interventionen) in der Schweiz liegen keine Informationen vor. Verschiedene Studien haben
jedoch gezeigt, dass diese Therapien die Alltagsfunktionen der demenzkranken Personen zu verbessern
vermogen.*

3.1.5 BETREUUNG UND PFLEGE ZUHAUSE UND AMBULANT

In der Schweiz lebt gut die Halfte der Menschen mit Demenz zuhause.*® Die oben erwahnte Angehori-
genbefragung gibt Anhaltspunkte zu den Dienstleistungen, welche die zuhause lebenden Menschen mit
Demenz nutzen.

e Knapp 60% der demenzkranken Personen besucht eine Tagesstatte (49% Manner, 42% Frauen) und
Uber die Halfte beanspruchen Leistungen der Spitex, wobei Frauen als Leistungsempfangerinnen
deutlich Gbervertreten sind (56% Frauen zu 36% Manner).

¢ Einen Begleitdienst zu Hause nutzt ein Viertel. FUr Frauen trifft dies haufiger zu als fur Manner.

¢ Sowohl knapp ein Viertel der erkrankten Frauen als auch der erkrankten Manner hat bereits einen
Kurzzeitaufenthalt in einem Heim hinter sich und spezialisierte Informations- und Beratungsdienste
wurden von weniger als 20% beansprucht.

Da die befragten Angehérigen mit der ALZ in Verbindung stehen, ist davon auszugehen, dass sie besser
als andere Angehorige tUber mogliche Entlastungsangebote informiert sind, und der Leistungsbezug ihrer
demenzkranken Familienmitglieder entsprechend hdher sein durfte als im gesamtschweizerischen
Durchschnitt.

Situation der unterstitzenden Angehdrigen

Angehdrige und weitere nahe Bezugspersonen ibernehmen eine wichtige unterstitzende Funktion, in-
dem sie alltaglich die Betreuung, standige Begleitung und Pflege der an Demenz erkrankten Person si-
cherstellen. Studienergebnisse zur Situation der unterstiitzenden Angehérigen zeigen, dass bei knapp
65% die Angehorige (Ehe-)Partnerinnen und —partner sind. Gut ein Viertel der Angehdrigen sind Kinder,
die die Versorgung eines an Demenz erkrankten Elternteil tbernehmen und 15% leben im gleichen
Haushalt. Knapp 30% dieser Angehdrigen sind Manner — dies gilt sowohl fiir die Deutschschweiz wie
auch fur die lateinische Schweiz. Es handelt sich bei ihnen zu 75% um die (Ehe-) Partner und zu 21% um
die S6hne der demenzkranken Person. Von den weiblichen Angehdrigen sind 60% (Ehe-)Partnerinnen
und 30% Tochter.

Viele der Angehorigen sind selbst bereits in einem fortgeschrittenen Alter: mehr als die Hélfte sind Uber
70 Jahre alt. In fast 40% der Félle ist die betreute Person schon langer als 5 Jahre krank. Die Belastung,
die mit der Betreuung (s. Glossar, S. 26) eines Menschen mit Demenz einhergeht, ist gross wie eine Stu-
die des Zentrums fur Gerontologie der Universitat Zurich (ZfG) zeigt:34

¢ Vier von funf befragten Partnerinnen und Partnern, die im selben Haushalt mit einem demenzkranken
Familienmitglied wohnen, sind praktisch rund um die Uhr gefordert. Wahrend die Betreuungsaufgaben
zu Krankheitsbeginn v.a. Alltagsorganisation und Beaufsichtigung umfassen, gewinnen mit dem

32 vgl. Olazaran J. et al. (2010): Nonpharmacological Therapies in Alzheimer’s Disease: A Systematic Review of Efficacy. In: De-

mentia and Geriatric Cognitive Disorders, 2010,30, S. 161-178. / Wettstein Albert(2004): Nicht-pharmakologische Therapie der
Demenz. Schweiz Med Forum, 2004, 4, S. 632-635.

33 Zu diesem Ergebnis kommt eine Berechnung, welche die Pravalenzraten fir Demenz im Heim auf die Gesamtzahl der Heimbe-
wohner gemass der Statistik der sozialmedizinischen Institutionen (Somed-Statistik) des BFS anwendet und das Resultat dann ins
Verhaltnis zur Gesamtzahl Menschen mit Demenz in der Schweiz stellt. Vgl. auch Romero B. (2011): Angehdrigen-Unterstiitzung.
In: Basetti C. L. et al. (Hrsg.): Demenz. Ursachen, Verlauf und Behandlungsmadglichkeiten. Eine Schweizer Perspektive. Stuttgart, S.
137.

3 Zentrum fur Gerontologie (2010): Menschen mit einer Demenz zuhause begleiten. Zirich
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Krankheitsverlauf konkrete Hilfestellungen und pflegende Massnahmen (s. Glossar, S.28) an Bedeu-
tung.

¢ Viele Angehorige von Menschen mit Demenz sind zusatzlich mit Personlichkeitsveranderungen und
Verlusten in der Beziehung zum Familienmitglied konfrontiert.

o Die Belastung der Angehorigen kann zur Erschopfung fiihren und ihr eigenes Erkrankungsrisiko erho-
hen. Viele dieser Angehdrigen leiden an Depressionen und Schlafstdrungen und sind anfalliger far
somatische Beschwerden.*

Fast die Halfte der befragten Angehdrigen in der Studie der ZfG wiinscht sich mehr Entlastung bei der
Betreuung — insbesondere mehr Fremdbetreuung zuhause, da dies Zeit und Energie spart, die sonst
wiederum fur Organisation, Koordination und Transport anfallt. Deutlich geringer ist das Bedirfnis nach
Unterstiitzung im Haushalt oder bei Pflegeleistungen.

In der Befragung der ALZ wurden von mehr als 60% der Angehdrigen folgende Probleme als sehr wichtig
beurteilt:

e Organisation des taglichen Lebens (71%) und personliche Erschdpfung (Entlastungsmangel) (69%)

e Verhalten der kranken Person (63%), Organisation von Unterstitzung und Hilfe (55%) sowie Bezie-
hungen innerhalb der Familie (52%).

Soziodemografische Aspekte wie z.B. Geschlecht oder Migrationshintergrund wurden in der Analyse
nicht bericksichtigt.

Betreuung und Pflege durch Spitex

Wie gross der Anteil Menschen mit Demenz an der gesamten Spitex-Klientel in der Schweiz ist, ist heute
nicht bekannt. Zwei Untersuchungen lassen erwarten, dass der Anteil in den 6ffentlichen Spitex-
Organisationen zwischen 15% bis 40% liegen durfte.*® Bislang gibt es mit der Ausnahme von Pionierpro-
jekten in den Angeboten der 6ffentlichen Spitex-Organisationen kaum massgeschneiderte Betreuungslo-
sungen fiir Menschen mit Demenz.*

Bei privaten Anbietern von ambulanten Betreuungs- und Pflegeleistungen inklusive freiberuflich tatige
Pflegefachpersonen dirfte der Anteil Menschen mit Demenz an der Kundschaft tendenziell héher sein,
da sie dem Bedurfnis nach konstanten Betreuungspersonen bzw. kleinen gleichbleibenden Betreuungs-
teams, das bei Menschen mit Demenz besonders ausgepragt ist, haufiger als 6ffentliche Spitex-
Organisationen nachkommen.

Pflege durch spezialisierte Tages- und Nachtstrukturen

Im 2006 hat die ALZ 124 Tagesstétten fir Menschen mit Demenz identifiziert und zu ihren Strukturen und
zur Anzahl verfugbarer Platze befragt. Die Anzahl verflgbarer Platze in diesen Institutionen deckt ge-
mass dieser Befragung schatzungsweise nur 12% des Bedarfs ab. Zur aktuellen Situation stehen keine
Daten zur Verfligung.

In Bezug auf die Finanzierung gilt auch hier, dass die obligatorische Krankenpflegeversicherung nur ei-
nen Teil der der Pflegekosten tibernimmt, nicht aber die Betreuungskosten.*

% Kesselring A. (2004): Angehdrige zu Hause pflegen. Anatomie einer Arbeit. In: Schweizerische Arztezeitung, 85, 10, S. 504-506.
%6 Perrig-Chiello P., Hopflinger F. & Schnegg B. (2010): Pflegende Angehdrige von alteren Menschen in der Schweiz. SwissAgeCa-
re-2010. Forschungsprojekt im Auftrag des Spitex Verbandes Schweiz. / Perrig-Chiello P., Hutchison S. & Hopflinger F. (2011):
Pflegende Angehdrige von alteren Menschen in der Suisse Latine. AgeCare-SuisseLatine. Forschungsprojekt im Auftrag des Spitex
Verbandes Schweiz. / gfs.bern (2004): Erhebliche Unterversorgung. Verbreitung und Versorgung Demenzkranker in der Schweiz.
Studie im Auftrag der Schweizerischen Alzheimervereinigung. Bern.

87 Kopp M. (2010): Demenz neu denken. Was bedeutet die Zunahme demenzkranker Menschen fir die Spitex? In: NOVAcura 6/10,
S. 50-51.

3 Schweizerische Alzheimervereinigung (2010): Finanzielle Anspriiche bei Demenzkrankheiten. Yverdon-les-Bains.
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3.1.6 STATIONARE VERSORGUNG

Menschen mit Demenz in der Langzeitpflege (APH)

Aufgrund mehrerer kirzlich durchgefuhrter Studien ist davon auszugehen, dass rund zwei Drittel der Be-
wohnerinnen und Bewohner in Schweizer Pflegeheimen an Demenz erkrankt sind. Dabei liegt der Anteil
mit einer arztlich diagnostizierten Demenz bei gut 40%. Dazu kommen jene Personen, bei denen auf-
grund ihrer kognitiven Leistungsfahigkeit ein Demenzverdacht begriindet ist. *

Bei Demenzerkrankungen sind die Schwierigkeiten, mit denen sich sowohl die Betroffenen als auch die in
der Versorgung tatigen Angehdrigen, nahen Bezugspersonen und Fachpersonen konfrontiert sehen,
direkt verbunden mit dem Krankheitsverlauf. In der Langzeitpflege ist die Betreuung und Pflege von Men-
schen mit Demenz herausfordernder als jene von Menschen ohne eine Demenzerkrankung.40 Breite und
bewahrte Fachkompetenzen sind erforderlich, um die Betroffenen mit ihren im Alltag auftretenden
Schwierigkeiten adaquat zu versorgen. Letztere aussern sich z.B. durch Unruhe, Gehunsicherheit, Apa-
thie, Schwache, Aggressivitat, Widerstand oder sozial unangemessenes Verhalten wie der Verlust von
Hemmschwellen.

Zur Beruhigung werden auch Medikamente eingesetzt. Eine aktuelle Untersuchung hat anhand von Da-
ten aus 90 Heimen in drei Deutschschweizer Kantonen gezeigt, dass fast 70% der Bewohner mit De-
menz vom Heimeintritt bis zum letzten Assessment kontinuierlich sedierende Neuroleptika verabreicht
wurden.** Es liegen jedoch keine Informationen zur Verschreibungspraxis (Dosierung und Dauer der Ein-
nahme) oder zu angewendeten nicht-medikamentdsen Behandlungsmethoden vor.

Eine Umfrage bei 420 Heimen in der Deutschschweiz und der Romandie zeigt, dass in mehr als 60% der
Schweizer Heime demenzkranke Personen ausschliesslich in gemischten Abteilungen mit nicht-
demenzkranken Menschen wohnen. In gut 10% der Heime wohnen demenzkranke Menschen aus-
schliesslich auf spezifischen Demenz-Abteilungen.*?

Gut die Halfte der befragten Heimleitungen ist der Meinung, auf die anstehenden Herausforderungen in
der Demenzbetreuung gut bis sehr gut vorbereitet zu sein. 40% stufen ihre Vorbereitung als mittelmassig
und knapp 10% als schlecht bis sehr schlecht ein. Gefragt nach den gréssten Herausforderungen in der
Betreuung von Menschen mit Demenz in den kommenden 5 Jahren haben folgende drei Punkte die
grosste Zustimmung erfahren:

e Genugend finanzielle Mittel fir die Betreuung der Demenzerkrankten (Zustimmung von 75%)

¢ Genugend Pflege- und Betreuungspersonal (Zustimmung von 72%)

e Anstieg der individuellen Bedirfnisse der Menschen mit Demenz (Zustimmung von 67%)

Die aktuelle Finanzierung stufen 69% der Heimleitungen als nicht ausreichend ein. Zuschlage zulasten
der Menschen mit Demenz sind deshalb von grosser Bedeutung: Ein Betreuungszuschlag zulasten der

Menschen mit Demenz halten 63% fur sehr und weitere 20% flr eher wichtig. Gut 40% stufen auch einen
Hotellerie-Zuschlag fur demenzkranke Menschen als (eher) wichtig ein.

Menschen mit Demenz im Spital

Spitalaufenthalte aufgrund der Hauptdiagnose Demenz sind selten.”® Jahrlich werden in den Schweizer
Akutspitalern jedoch schatzungsweise rund 50°000 Menschen mit Demenz behandelt, die aufgrund ande-
rer Diagnosen hospitalisiert sind.**

% Bartelt G. (2012): Auswertung von RAI-Daten im Auftrag der Schweizerischen Alzheimervereinigung. St. Gallen / Institut de santé
et d’économie ISE (2012) : Analyse des Démences de Type Alzheimer dans la Base de Données PLASIR de Mai 2012. Cantons de
Genéve, Jura, Neuchatel et Vaud. Rapport a I'intention de I'’Association Alzheimer Suisse. Lausanne. / Bundesamt flr Statistik
(BFS) (2012): Gesundheit von Betagten in Alters- und Pflegeheimen (2008/2009). Neuchatel.

0 Bartelt G. (2012): Auswertung von RAI-Daten im Auftrag der Schweizerischen Alzheimervereinigung. Technischer Bericht. St.
Gallen.

4 Lustenberger I. et al. (2011): Psychotropic medication use in Swiss nursing homes. In: Swiss Medical Weekly, 2011, 141:
w13254.

42 QUALIS evaluation/Berner Fachhochschule (2012): Nationale Umfrage zur Betreuung von Personen mit einer Demenz in Institu-
tionen der Langzeitpflege. Studie im Auftrag von Curaviva und der Schweizerischen Alzheimervereinigung. Zirich/Bern.

a3 Bundesamt fur Statistik (BFS): Medizinische Statistik der Krankenhauser 2011.
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Die Demenz durfte fur Krankenh&user in der Schweiz aus den gleichen Griinden eine Herausforderung
darstellen, wie sie in anderen Landern festgestellt werden:*

e Die Behandlung und Pflege demenzkranker Menschen mit kognitiven Einschrankungen, Orientie-
rungsstérungen, irritierenden Verhaltensweisen oder Weglaufdrang stellen hohe Anforderungen an
das medizinische und pflegerische Fachpersonal und passen sich kaum in die Ablaufe im Kranken-
haus ein.

¢ Das Risiko von Komplikationen (z.B. infolge Behandlungsverweigerung oder Delir) und Fehlbehand-
lungen aufgrund von Kommunikationsschwierigkeiten ist bei Menschen mit Demenz erhoht.

¢ Das Einleiten von einwilligungspflichtigen Massnahmen kann ethisch heikel sein, wenn keine Féhig-
keit zur Einwilligung nicht mehr besteht.

Fur die post-akute Rehabilitation haben Forschende der Universitatsklinik des Kanton Waadt (CHUV) und
der Universitét Lausanne nachgewiesen, dass Patientinnen und Patienten mit Demenz eine langere Auf-
enthaltsdauer in der Rehabilitationsklinik aufweisen.*

Besondere Herausforderungen am Lebensende

Demenz ist heute in der Schweiz die dritthaufigste Todesursache.*’ Auch wenn die Demenz in der Regel
nicht die unmittelbare Todesursache darstellt, kann sie als Grundkrankheit im fortgeschrittenen Stadium
gewisse Symptome bedingen, die zum Tod fuhren kénnen. Es ist davon auszugehen, dass Menschen mit
Demenz die letzte Zeit ihres Lebens entweder in einem Heim oder im Spital verbringen.

Haufiger als an Demenz sterben Menschen jedoch mit Demenz. Die meisten Demenzkranken haben zum
Zeitpunkt ihres Todes das Endstadium der Demenz noch nicht erreicht. Sie sterben mit einer leichten bis
mittleren Form der Demenz als Folge einer anderen Erkrankung oder eines Unfalls (z.B. als Folge eines
Sturzes). Bei der palliativen Pflege dieser Personen muss jedoch zwingend die Demenz mitberiicksichtigt
werden. Ansonsten besteht die Gefahr, dass ihre Pflegebedurftigkeit unterschatzt wird.*® Was Palliative
Care fur Menschen mit Demenz heisst, ist in der Schweiz heute noch nicht geklart.

3.1.7 VOLKSWIRTSCHAFTLICHE BEDEUTUNG DER DEMENZ

Die Demenzkrankheiten haben in der Schweiz im Jahr 2009 Kosten von 6.9 Mrd. CHF verursacht.*® Uber
95% der Gesamtkosten sind Betreuungs- und Pflegekosten. Dazu gehéren jene der institutionellen Lang-
zeitpflege sowie die Kosten der Betreuung und Pflege durch nahestehende Bezugspersonen. Die Kosten
fur Spitalaufenthalte, Spitex, Hausarzt-Besuche, Medikamente und Abklarungen durch Memory-Kliniken
sind (aufgrund der bis heute beschrankten Behandlungsmdéglichkeiten) vergleichsweise gering.

Die direkten Kosten der Demenz, welche die Ausgaben des Gesundheitswesens belasten, haben sich im
2009 auf insgesamt 3.9 Mrd. CHF belaufen, das entspricht 6.4% der Gesamtkosten des Gesundheitswe-
sens im Jahr 2009. Die restlichen 3 Mrd. CHF entsprechen dem geschatzten Marktwert der Betreuungs-
und Pflegeleistungen, welche die nahestehenden Bezugspersonen unbezahlt erbringen. Diese soge-
nannten indirekten Kosten sind nicht finanziert.

a4 vgl. Bundesamt fUr Statistik (BFS): Medizinische Statistik der Krankenhauser 2011 / Harvey et al. (1998) fiir die Altersgruppe 30-
64 / Hofman et al. (1991) fur die Altersgruppen 65+

® vgl. Kleina Th. & Wingenfeld K. (2007): Die Versorgung demenzkranker &lterer Menschen im Krankenhaus. Veréffentlichungsrei-
he des Instituts fur Pflegewissenschaft an der Universitat Bielefeld. Bielefeld. / All-Party Parliamentary Group on Dementia (2011):
The £20 billion question. An inquiry into improving lives through cost-effective dementia services. London. / Gemeinnitzige Gesell-
schaft fur soziale Projekte (2008): Projekt Blickwechsel — Nebendiagnose Demenz. Warum sich Krankenhauser mit dem Thema
Demenz beschéftigen sollten und was sie zur Verbesserung der Versorgung demenzkranker Patienten tun kénnen — Sieben Grin-
de und sieben Empfehlungen. Wuppertal.

a6 Seematter-B. L., Martin E. & Biila Ch. J. (2012): Health Services Utilization Associated With Cognitive Impairment and Dementia
in Older Patients Undergoing Post-Acute Rehabilitation. In: JAMDA 13 (2012), S. 692-697.

4 Bundesamt fur Statistik (BFS): Todesursachenstatistik 2010.

48 Alzheimer Europe (2008): Pflege und Betreuung von Menschen mit Demenz am Lebensende. Luxembourg, S. 24.

9 Aktualisierte Berechnung basierend auf: Ecoplan (2010): Kosten der Demenz in der Schweiz. Schlussbericht im Auftrag der
Schweizerischen Alzheimervereinigung. Bern.
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3.2 INTERNATIONALE ENTWICKLUNGEN

Zu Beginn des Jahres 2007 hat Alzheimer Europe und seine Mitgliedsorganisationen die Européische
Union, die Weltgesundheitsorganisation (WHO), den Europarat und nationale Regierungen u.a. aufgeru-
fen:

«die Alzheimer Krankheit als eine der grossten Herausforderungen des Gesundheitswesens anzuer-
kennen und europaische, internationale und nationale Aktionsprogramme auszuarbeiten.» (Alzheimer
Europe 2007: 1)*°

- Strategien und Aktionsplane international: in Bearbeitung

0 Alzheimer Europe (2007): Pariser Erklarung zu den politischen Zielen der européischen Alzheimerbewegung.
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4 «NATIONALE DEMENZSTRATEGIE» 2014 — 2017

Orientierung an den Grundwerten

Ausgehend vom Leitgedanken, dass die an Demenz erkrankten Menschen und die sie im Alltag beglei-
tenden Bezugspersonen im Zentrum der Nationalen Demenzstrategie stehen, sind die eingangs definier-
ten Grundwerte sowohl fir die Ausarbeitung wie fiir die Umsetzung der Nationalen Demenzstrategie
handlungsleitend. Es gilt — ausgehend von den gegebenen Rahmenbedingungen — die von einer De-
menzerkrankung Betroffenen zu unterstitzen und deren Lebensqualitat zu férdern. Die von der Krankheit
Betroffenen sollen Uber den gesamten Krankheitsverlauf hinweg Zugang haben zu einer bedarfsgerech-
ten und qualitativ hochstehenden Versorgung.

4.1 GESELLSCHAFTLICHE RAHMENBEDINGUNGEN

Die demografische Entwicklung (steigender Anteil alterer und hochaltriger Menschen, Riickgang der An-
zahl und des Anteils Kinder und Jugendlicher sowie steigender Anteil der Migrationsbevdlkerung auch im
Alter™") und veranderte Arbeits- und Lebensbedingungen (Zunahme von Einzelpersonenhaushalten, von
Menschen ohne bzw. mit wenig Nachkommen sowie veranderte Rollen in der Familien- und Erwerbsar-
beit) wirken sich auf die Nachfrage und die Qualitatsanforderungen der Angebote im Bereich der Ge-
sundheitsversorgung aus. Die gesellschafts-6konomische Entwicklung fihrt dazu, dass die Arbeitsbedin-
gungen und sich die Pflegeverhaltnisse im familidren Umfeld verdndern: die Erwartungen an die Arbeit-
nehmenden hinsichtlich Verfligbarkeit und Flexibilitat steigen. Die Vereinbarkeit von Erwerbsarbeit und
Familienarbeit (z.B. in Form von Betreuung und Pflege von demenzerkrankten Mitgliedern der Familie) ist
eine zunehmende Herausforderung und kénnen sich negativ auf die Lebensqualitat aller Betroffenen
auswirken.

4.2 GESETZLICHE RAHMENBEDINGUNGEN

Eine demenzgerechte Anpassung der Versorgungsstruktur und die Sicherstellung und Erhéhung der
Qualitat von Versorgungsdienstleistungen liegt in der verfassungsrechtlichen Kompetenz der Kantone.
Diese kénnen Umsetzungsaufgaben an die Gemeinden Ubertragen.52 Der Bund seinerseits legt Rahmen-
bedingungen im Bereich der Forschung, der Berufsbildung, der Finanzierung von Krankenpflege- und
Betreuungsleistungen oder dem Erwachsenenschutz fest.

Die stationare Behandlung im Spital wird im Rahmen der Obligatorischen Krankenversicherung (OKP)
mittels leistungsbezogenen Pauschalen vergitet. Diese umfassen auch Aufenthalt und Pflegeleistungen.
Die ambulante arztliche Versorgung wird tber den Einzelleistungstarif TARMED abgerechnet.

Die am 1. Juli 2010 in Kraft getretene Neuordnung der Pflegefinanzierung regelt die Vergttung der Pfle-
ge, die ambulant oder in einem Pflegeheim geleistet wird. Diese Neuordnung der Pflegefinanzierung
schliesst die Krankenversicherung sowie einzelne Leistungsbereiche der Alters- und Hinterlassenenver-
sicherung (AHV) sowie der Erganzungsleistungen (EL) mit ein. Die OKP leistet einen nach Pflegebedarf
abgestuften Beitrag an die Pflegeleistungen. Den Versicherten dirfen hdchstens 20 Prozent des héchs-
ten vom Bundesrat festgesetzten Betrags zu Last gelegt werden. Die Kantone regeln die Restfinanzie-
rung. Die Versicherten missen zudem die Kosten fir Hotellerie (in einem Pflegeheim) und die Betreuung
Ubernehmen.

51 Vgl. Kapitel 4.4.1 Laufende Projekte
52 vgl. Kapitel 4.4 Umsetzung
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4.3 HANDLUNGSFELDER

Die Vielfalt der zu bearbeitenden Themen, die im Rahmen einer Nationalen Demenzstrategie in der
Schweiz zur Verbesserung der Lebenssituation der Demenzerkrankten beitragen sollen, lassen sich vier
zentralen Handlungsfeldern zuordnen:

GESUNDHEITSKOMPETENZ, INFORMATION UND PARTIZIPATION
BEDARFSGERECHTE ANGEBOTE
QUALITAT UND FACHKOMPETENZ

DATEN UND WISSENSVERMITTLUNG

4.3.1 HANDLUNGSFELD «GESUNDHEITSKOMPETENZ, INFORMATION UND PARTIZIPA-
TION»

Die Forderung und Unterstitzung der Aufrechterhaltung bzw. Starkung der vorhandenen Kompetenzen
durch sachgerechte Information, wie auch der Partizipation der Betroffenen und den ihnen nahestehen-
den Bezugspersonen ist in allen Phasen der Erkrankung von zentraler Bedeutung.

Diese Forderungen sind stark verbunden mit der gesellschaftlichen Wahrnehmung von Demenzerkrank-
ten und dem Umgang mit ihnen. Im Frihstadium einer Demenzerkrankung erleben Betroffene oft Unsi-
cherheit und auch Angste. Die langsam einsetzenden kognitiven Fehlleistungen und Verhaltensverande-
rungen (auch depressiver Art) konnen zu Unverstandnis, Vorwirfen und Vorurteilen der Umwelt fihren.
Diese Reaktion des sozialen Umfelds ist auf fehlendes Wissen tber frihe Anzeichen einer Demenzer-
krankung, Gber den Nutzen von Fritherkennung und Begleitmassnahmen zurlickzufiihren und birgt in sich
die Gefahr der sozialen Isolation und Vereinsamung der Betroffenen. In der Folge werden Hilfeleistungen
haufig erst mit Verzdgerung in Anspruch genommen. Deshalb ist eine bevolkerungsbezogene Sensibili-
sierung zu den Lebensrealitdten und Bedurfnissen der Betroffenen wichtig.

Diese Sensibilisierungsmassnahmen mobilisieren die Ressourcen der Erkrankten, insbesondere wenn
sie in die Erarbeitung der Informationsmaterialen einbezogen und Massnahmen zur Selbsthilfe gestarkt
werden (vgl. Selbsthilfebewegungen in Europa und Canada). Zudem besteht Nachholbedarf im Bereich
der zielgruppenorientierten Information tber die Anzeichen einer Demenzerkrankung und den Nutzen von
Fruherkennung. Es gilt, Begleiterkrankungen oder weitere Behinderungen der an Demenz Erkrankten zu
berucksichtigen und Folgekrankheiten nach Mdglichkeit zu verhindern. Im Falle einer Demenzerkrankung
im Erwerbsalter besteht das Ziel darin, der betroffenen Person so lange wie mdglich ein Verbleiben im
Erwerbsleben zu erméglichen und sie dabei mit geeigneten sekundarpraventiven Massnahmen zu unter-
stutzen.

Die demografische Entwicklung sowie veranderte Lebens- und Arbeitsbedingungen pragen die Versor-
gungssituation, insbesondere die Betreuungs- und Pflegeverhaltnisse. Deshalb miissen séamtliche Ziele
und Handlungsempfehlungen diesen Entwicklungen Rechnung tragen. Sowohl Angehérige wie weitere
nahestehende Bezugspersonen Ubernehmen in allen Phasen der Erkrankung eine sehr wichtige Rolle
und tragen viel Verantwortung in der Betreuung, gerade auch in einem fortgeschrittenen Stadium. Damit
die Betreuungs- und/oder Pflegearbeit nicht zu einer Uberlastung fiihrt, muss die Vielfalt an professionel-
len Unterstitzungsangeboten (ambulant bis stationar) bekannt und die entsprechenden Informationen
sowie Beratungsangebote leicht zuganglich sein. Diese Informationen sollte neben konkreten alltaglichen
Unterstitzungs- und Entlastungsmdglichkeiten auch Fragen zu den Leistungen der verschiedenen Sozi-
alversicherungen (Erganzungsleistungen, Hilflosenentschadigung, etc.) abdecken. In einem fortgeschrit-
tenen Stadium der Erkrankung kann das so erworbene Wissen auch den Entscheid zur Einweisung in
eine Einrichtung der Langzeitpflege erleichtern.
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ZIEL 1 Die Bevdlkerung hat ein verbessertes Wissen zu Demenzerkrankungen.
Sie weiss um die vielfaltigen Lebensrealitaten der Betroffenen. Vorur-
teile und Hemmschwellen werden abgebaut.

Projekt 1.1 Bevélkerungsbezogene sowie gemeindenahe Informations- und Sensibilisierungsaktivi-
taten

Der Inhalt der Informationen ist auf die Lebensrealitaten im Alltag und die Vielfalt der
Unterstitzungsangebote abzustimmen sowie auf die Férderung von Solidaritat und In-
tegration auszurichten. Die Betroffenen werden als Akteurinnen und Akteure einbezo-
gen.

Projekt 1.2 Branchenspezifische Informationsmaterialien

Die Zielgruppen, die regelmassig im Alltag mit an Demenz erkrankten Menschen in Kon-
takt treten (beispielswiese nicht-administrative und hauswirtschaftliche Mitarbeitende in
einem Spital oder auch Optiker/innen, Frisor/innen, Bankangestellte, etc.) sollen beson-
ders angesprochen werden.

Eine weitere Zielgruppe stellen HR-Verantwortliche und IV-Stellen dar. Sie sollen im
Hinblick auf eine Férderung der Friherkennung und der rechtzeitigen Klarung des indi-

viduellen Unterstutzungsbedarfs bei Demenzerkrankung im Erwerbsalter sensibilisiert
werden.

ZIEL 2 Betroffene und nahestehende Bezugspersonen haben wahrend des ge-
samten Krankheitsverlaufs niederschwelligen Zugang zu einer umfas-
senden Information sowie individuellen und sachgerechten Beratung.

Projekt 2.1 Individualisiertes Informations- und Sozialberatungsangebot fiir Betroffene

Empfehlungen beziglich der Etablierung, Férderung und Koordination eines sachge-
rechten und umfassenden Angebots entwickeln. Deren Umsetzung wird in bestehende
Angebote (z.B. von Pro Senectute, Pro Infirmis, Alzheimervereinigung, Schweizerisches
Rotes Kreuz) integriert und kantonale Strukturen sowie Schnittstellen mit anderen Vor-
haben im Bereich der Sozialversicherungen (z.B. Anrecht auf Unterstiitzungsleistungen)
oder Projekten (Vereinbarkeit Erwerbsarbeit und Angehdrigenpflege) werden bertck-
sichtigt.

4.3.2 HANDLUNGSFELD «BEDARFSGERECHTE ANGEBOTE»

Aktuell ist der Zugang zu koordinierten, flexiblen und leicht erreichbaren Angeboten in der Versorgung
von Menschen mit einer Demenzerkrankung noch nicht flachendeckend sichergestellt. Sowohl der Aus-
und Aufbau solcher Angebote als auch die Férderung des Zugangs fir alle Betroffenen ist deshalb auf
Gemeinde- und Kantonsebene voranzutreiben.

Bei ersten Anzeichen und Symptomen kann eine friihzeitige medizinische Abklarung und Diagnostik — sei
dies im Rahmen der medizinischen Grundversorgung (s. Glossar, S. 27) oder in einer spezialisierten
Gedachtnissprechstunde (Memory-Klinik) — u.a. Angste auf Seiten der Betroffenen und Unversténdnis
der Bezugspersonen mindern und die persdnliche Auseinandersetzung mit der Krankheit férdern. Zudem
bietet eine solche Abklarung die wichtige Mdglichkeit einer Differentialdiagnose, indem beispielsweise
eine Depression erkannt und behandelt werden kann.

Es ist wichtig, dass Demenzerkrankte und ihre Bezugspersonen im Sinne einer integrierten Versorgung
(s. Glossar, S. 27) in allen Krankheitsphasen und unter Beriicksichtigung der Vielfalt ihrer Lebensum-

stdénde engmaschig begleitet und fachkundig unterstitzt werden. Die Zusammenarbeit innerhalb der ge-
samten Versorgungskette und der Ausbau der entlastenden Angebote in der alltdglichen Betreuung und
Pflege zu Hause werden als besonders grosse Herausforderung betrachtet. Hierzu eignen sich Modelle
wie «Case Management» (s. Glossar, S. 26) oder «zugehende Beratung» (s. Glossar, S. 28). Ein leicht
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verfiigbares Netzwerk von bedarfs- und bedurfnisorientierten Unterstitzungsangeboten in der Betreuung
zu Hause kann eine krisenbedingte Hospitalisierung der Demenzerkrankten verhindern und auch die
nahestehenden Personen vor Uberbelastung schiitzen.

Immer mehr Menschen leben im Alter allein und sind im Erkrankungsfall auf externe Unterstiitzung an-
gewiesen, um ihren Wunsch nach Verbleib in der gewohnten Umgebung erfillen zu kdnnen. Ambulante
Pflegedienstleistungen, Tages- und Nachstrukturen, Angebote der Kurzaufenthalte, Dienstleistungen aus
dem Bereich der Informations- und Kommunikationstechnologie (wie z.B. Ambient Assisted Living)>® so-
wie die Freiwilligenarbeit leisten einen sehr wesentlichen Beitrag zur Betreuung Demenzerkrankter im
den eignen vier Wanden. Mit dem Voranschreiten der Krankheit werden spezifische, geschiitzte Wohn-
formen und entsprechend geschultes Personal immer bedeutsamer. Denn in einem fortgeschrittenen
Stadium einer Demenzerkrankung gelangen die nahestehenden Bezugspersonen aber auch Freiwillige
immer 6fter an ihre Grenzen.

In Akutspitélern ist die demenzgerechte Versorgung durch einen starkeren Einbezug von Fachpersonen
mit demenzspezifischer Kompetenz zu verbessern. Ausserdem zeigt die Erfahrung in der Praxis, dass
immer mehr altere Menschen, die infolge eines somatischen Gesundheitsproblems hospitalisiert werden,
an einer Demenzerkrankung leiden.

In der Langzeitpflege ist die architektonische Anpassung von institutionellen Wohn- und Lebensformen an
die Bedurfnisse der Demenzerkrankten weiter voranzutreiben. Bedurfnisorientierte Wohnformen und ins-
besondere eine gemeindenahe Versorgungslage kénnen dazu beitragen, das Stigmatisierungsrisiko zu
vermindern und die Integration zu férdern. Die Weiterentwicklung der Angebote im Bereich der Langzeit-
pflege hat zum Ziel, die Lebensqualitat und Wirde von Menschen mit einer Demenzerkrankung gerade
auch in einem fortgeschrittenen Stadium der Erkrankung zu wahren.

Die Zuganglichkeit solcher Angebote bedingt ausreichend finanzielle Mittel. Dies betrifft einerseits auf
Seiten der Betroffenen die finanzielle Tragbarkeit von Entlastungsangeboten respektive der Versor-
gungskosten (Aufenthalt, Betreuung und Pflege) in Institutionen der Langzeitpflege. Andererseits ist eine
aufwandgerechte finanzielle Abgeltung der erbrachten Leistungen sicherzustellen. Aktuell bestehen Her-
ausforderungen sowohl bei der Finanzierung medizinischer Leistungen (v.a. in der Hausarztpraxis und im
Akutspital) als auch bei der Finanzierung des Betreuungs- und Pflegeaufwandes demenzerkrankten
Menschen. Letzteres betrifft sowohl die ambulante Versorgung als auch Institutionen der Langzeitpflege.

ZIEL 3 Den an Demenz erkrankten Menschen und nahestehenden Bezugsper-
sonen stehen flexible, qualitativ hochstehende und bedarfsgerechte
Versorgungsangebote entlang der gesamten Versorgungskette zur Ver-
figung.

Projekt 3.1 Auf- und Ausbau regionaler vernetzter Kompetenzzentren fiir Diagnostik

Madgliche Beispiele sind Memory Clinics. Bei Verdacht auf Demenz soll unabhangig vom
Alter, den Lebensumsténden und/oder bereits vorhandenen Krankheiten oder Behinde-
rungen der Zugang zur Diagnostik geférdert werden.

Projekt 3.2 Foérderung der Koordination von Leistungen zur Deckung des individuellen Versor-
gungsbedarfs (Case Management)

Erarbeitung von Empfehlungen zum Aufbau von Versorgungsketten, die eine bedarfsge-
rechte und stetige Koordination/Vernetzung von Leistungen in der medizinischen
Grundversorgung (v.a. in den Bereichen: Friiherkennung, Diagnostik, Behandlung,
Betreuung und Pflege) fordern.

In diese Netzwerkarbeit ist auch die Krisenintervention zu Hause, die dazu dient eine
Hospitalisation der Betroffenen zu vermeiden, einzubeziehen. Zudem sind die Angebote
auf die Informations- und Sozialberatungsangebote ausserhalb des Gesundheitsversor-
gungssystems abgestimmt.

53 http://www.sbfi.admin.ch/themen/01370/01683/01685/01691/index.html?lang=de
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Projekt 3.3 Aus- und Aufbau flexibler, regionaler Entlastungsangebote fiir die Tages- und Nacht-
betreuung

Aus- und Aufbau regionaler, niederschwelliger, finanziell tragbarer Entlastungsangebote
fur die Betreuung zu Hause (inkl. Kurzaufenthalte, Ferienbetten, Tages- und Nachtstruk-
turen, Tages- und Nachtdienste), die sich am Bedarf orientieren. Den Bedarf im Bereich
der Freiwilligenarbeit berticksichtigen und entsprechende Organisationen (wie Alzhei-
mervereinigung, Schweizerisches Rotes Kreuz, Pro Senectute, Pro Infirmis) einbezie-
hen.

Projekt 3.4 Foérderung der demenzgerechten Versorgung in Akutspitalern

Anpassung der bestehenden Infrastrukturen und Prozesse (u.a. Behandlung, Betreuung
und Pflege, Raumgestaltung, Personal- und Schnittstellenmanagement) an die zuneh-
mende Anzahl Patientinnen und Patienten mit Demenz, die wegen einer (anderen) so-
matischen Erkrankung hospitalisiert werden.

Forderung von Konsiliardiensten und Krisenequipen zur Starkung der Expertise und zur
Sicherstellung der Behandlungsqualitat in diesem Bereich.

Projekt 3.5 Forderung der demenzgerechten Versorgung in der institutionellen Langzeitpflege

Bedarfsgerechte Anpassung der bestehenden Infrastruktur (Organisation, Ablauf, Per-
sonalmanagement, Raumgestaltung) sowie der Versorgungsprozesse (Behandlungs-,
Betreuung und Pflege) an die zunehmende Anzahl Bewohnerinnen und Bewohner mit
einer Demenzerkrankung.

ZIEL 4 Die angemessene Entschadigung und die finanzielle Tragbarkeit von
bedarfsgerechten Leistungen fir Menschen mit einer Demenzerkran-
kung sind gewéhrleistet.

Projekt 4.1 Angemessene Abbildung und Abgeltung der Leistungen

Analyse zur Frage, inwiefern die bestehenden Finanzierungssysteme (ambulant, statio-
nar, Langzeitpflege), die fir eine demenzgerechte Versorgung notwendigen Leistungen
angemessen abbilden und abgelten. Auch die Entlastungsmdglichkeiten, die Beratungs-
leistungen durch Fachinstanzen und die Versorgungsleistungen durch Privatpersonen
sind Gegenstand der Analyse.

Die Ergebnisse dieser Erhebung sind in die Evaluation und Weiterentwicklung beste-
hender Finanzierungssysteme aufzunehmen. Dabei wird einerseits der tatséchliche
Aufwand fiir die Leistungserbringung und andererseits die Einkommens- und Vermo-
genssituation der betroffenen Person angemessen beriicksichtigt.

4.3.3 HANDLUNGSFELD «QUALITAT UND FACHKOMPETENZ»

Die demenzspezifische Fachkompetenz muss fir diverse Berufsgruppen und in Bezug auf alle Krank-
heitsphasen erweitert und gestarkt werden, damit die Versorgungssicherheit und -qualitat weiterhin ga-
rantiert werden kann.

Das seit 1. Januar 2013 in Kraft getretene neue Erwachsenenschutzrecht starkt die Rechte der Patientin-
nen und Patienten auf Selbstbestimmung. Es hat Auswirkungen auf medizinische Entscheidungsprozes-
se fur nicht mehr urteilsfahige Patientinnen und Patienten. Aus ethischer Sicht haben Menschen das
zentrale Recht auf autonome Entscheide und somit auch das Recht, medizinische Eingriffe abzuwehren.
Die Patientenverfiigung ist das Mittel, dieses Recht einzufordern. Die Nationale Ethikkommission kommt
in ihren Ausfihrungen zum neuen Erwachsenenschutzrecht mit besonderer Beriicksichtigung der De-
menzerkrankung zum Schluss, dass die Patientenverfliigung den Respekt vor der Autonomie auch im
Falle einer Demenzerkrankung abzusichern hilft. Menschen mit einer Demenzerkrankung erlaubt das
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neue Erwachsenenschutzrecht einen selbstbestimmten Umgang mit zuklnftigen Krankheitssituationen.>*
Die Wahrnehmung dieser Rechte und deren Umsetzung in der Praxis erfordert bei einer Demenzerkran-
kung einerseits eine frilhzeitige Diagnose, damit die Erkrankten ihre Wiinsche klar zum Ausdruck bringen
kénnen. Andererseits ist im Rahmen der Behandlung, Betreuung und Pflege die konsequente Anwen-
dung bereits bestehender ethischer Leitlinien zu fordern. Im gesamten Verlauf einer Demenzerkrankung,
aber insbesondere im Fall einer Betreuungs- und Pflegeabhéngigkeit im Alltag wie z.B. in der stationaren
Langzeitpflege ist eine ethische Grundhaltung in der Betreuung und Pflege die unabdingbare Vorausset-
zung zur Wahrung von Wirde und Integritat der Erkrankten. Insbesondere bei fehlender Patientenverfu-
gung und einer fortgeschrittenen Demenz ist die kontinuierliche Partizipation der Angehérigen von ent-
scheidender Bedeutung.

Fur den gesamten Verlauf einer Demenzerkrankung besteht ein Bedarf an vermehrter interdisziplinarer
und interprofessioneller Zusammenarbeit (s. Glossar, S. 27), um eine qualitativ einwandfreie und be-
darfsgerechte Versorgung (Behandlung, Betreuung und Pflege) von Demenzerkrankten zu garantieren.
Im Rahmen des organisationsinternen Qualitdtsmanagements ist die Weiterentwicklung und die Anwen-
dung von interprofessionell erarbeiteten Instrumenten der Qualitétssicherung zu férdern und zu tberpri-
fen. Diese Instrumente ermdglichen z.B. im Rahmen der Grundversorgung, bereits bei ersten Anzeichen
einer Demenzerkrankung eine Prifung der Differentialdiagnosen (u.a. Depression) und die Indikation
einer friihzeitigen Demenzabklarung. Insgesamt betrachtet leisten diese Instrumente einen Beitrag zu
einer ganzheitlichen Versorgung (Berticksichtigung von bio-medizinischen, funktionalen, Umfeld bezoge-
nen und ethischen Aspekten) und dienen dazu, die Lebensqualitat der Betroffenen bis ans Lebensende
aufrecht zu erhalten.

Das Ziel besteht darin, eine qualitativ hochstehende, bedarfsgerechte und friihzeitige Diagnostik, Be-
handlung, Betreuung und Pflege von Menschen mit einer Demenzerkrankung zu férdern. Damit kdnnen
Krisensituationen wie die eines Delir (s. Glossar, S. 26), die nicht nur die Betroffenen selbst, sondern
auch das professionelle und soziale Umfeld stark fordern, vermieden oder unter den besten Bedingungen
behandelt werden. Die nahestehenden Bezugspersonen des an Demenz erkrankten Menschen sind kon-
sequent in diesen Prozess einzubeziehen. lhre Betreuungs- und Pflegekompetenz ist als Ressource an-
zuerkennen und zu starken.

Die Qualitatssicherstellung und -verbesserung entlang der gesamten Versorgung Demenzerkrankter be-
dingt ein entsprechendes demenzspezifisches Wissen und die notwendige Handlungskompetenz, z.B. in
den Bereichen Case Management, Delirmanagement, Ethik sowie interdisziplindres Assessment . Diese
Qualifikationen gilt es Uber alle Berufsgruppen hinweg zu erweitern, wobei die Angebote dem Bedarf der
verschiedenen Zielgruppen entsprechen und aufgrund ihres hohen Anforderungsniveaus der Interdis-
ziplinaritdt Rechnung tragen missen.

Ein Bedarf an ausreichend demenzspezifisch geschultem Personal besteht in allen Versorgungsberei-
chen (ambulant und stationéar), aber insbesondere im Bereich der institutionellen Langzeitpflege. Bil-
dungsmassnahmen fir Hilfskrafte in Betreuung und Pflege ist entsprechende Aufmerksamkeit zu schen-
ken. Auch im Bereich der Freiwilligenarbeit ist zu priifen, ob die bestehenden Handlungskompetenzen
gefordert und gestarkt werden missen und auf welche Art und Weise dies geschehen kann.

ZIEL 5 Die Behandlung, Betreuung und Pflege von demenzerkrankten Men-
schen orientiert sich an ethischen Leitlinien.

Projekt 5.1 Verankerung ethischer Leitlinien

Die Umsetzung bestehender Leitlinien — unter Wahrung der Personenrechte insbesonde-
re des Erwachsenenschutzrechts — in den verschiedenen Versorgungsstrukturen (ambu-
lant und stationar) fordern. Die Erarbeitung und Handhabung von ethischen Leitlinien fur
die Praxis im Rahmen des organisationsinternen Qualitdtsmanagements fordern.

> Nationale Ethikkommission im Bereich Humanmedizin NEK- CNE (Hrsg.) (2011): Patientenverfugung. Ethische Erwagungen zum
neuen Erwachsenenschutzrecht unter besonderer Beriicksichtigung der Demenz. Stellungnahme Nr. 17/2011. Bern.
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ZIEL 6 Die Qualitatssicherung in der Versorgung entlang des Krankheitsver-
laufs von demenzerkrankten Menschen starken.

Projekt 6.1 Weiterentwicklung von Empfehlungen in den Bereichen Friherkennung, Diagnostik und
Behandlung fur die Grundversorgung

Die Qualitat von Indikationskriterien und Abklarungsinstrumenten zur Fritherkennung
einer Demenzerkrankung prifen und deren Einsatz férdern. Die Qualitat von Diagnose-
eréffnungsgesprachen sowie der medikamentdsen und nicht-medikamentésen Behand-
lung sicherstellen.

Projekt 6.2 Foérderung der interdisziplinaren Assessment

Die Nutzung interdisziplinar erarbeiteter Instrumente im Rahmen der interprofessionellen
Zusammenarbeit fordern und entsprechende Rahmenbedingungen (wie standardisierte
Prozesse, Netzwerkarbeit) schaffen. Die Uberpriifung der Anwendung im Rahmen des
organisationsinternen Qualitatsmanagement fordern.

Projekt 6.3 Umgang mit Krisensituationen

Empfehlungen sowie Leitlinien fur Akutspitaler (somatisch und psychiatrisch) und die
institutionelle Langzeitpflege erarbeiten bzw. umsetzen. Dabei sind in den Entschei-
dungsprozessen die Bestimmungen des neuen Erwachsenenschutzrechtes zu berick-
sichtigen.

ZIEL 7 Fachpersonen in allen Gesundheits- und Sozialberufen verfliigen tUber
die in ihrem Berufsfeld erforderliche Handlungskompetenz zur quali-
tatsorientierten Diagnostik, Behandlung, Betreuung und Pflege De-
menzerkrankter sowie zur Begleitung der nahestehenden Bezugsperso-
nen.

Projekt 7.1 Ausbau der demenzspezifischen Aus-, Weiter- und Fortbildung

Den beruf- und fachbereichsbezogenen Bedarf — unter Einbezug ethischer und rechtli-
cher Aspekte — abklaren und bedarfs- und zielgruppenorientierte Angebote fir alle Be-
rufsgruppen erarbeiten.

Projekt 7.2 Kompetenzbildung und -stéarkung im Bereich der Freiwilligenarbeit

Den Bedarf zur Kompetenzbildung und -starkung abklaren und dabei auch mdgliche
Ausbildungsanbietende eruieren.

4.3.4 HANDLUNGSFELD «DATEN UND WISSENSVERMITTLUNG»

In der Schweiz fehlen Daten zur Struktur der Versorgungsangebote und zu deren Inanspruchnahme. Auf
Ebene der Kantone sind solche Daten zur langfristigen Steuerung und Versorgungsplanung von ent-
scheidender Bedeutung. So fehlen u.a. Daten zur Versorgung im Rahmen der Spitex, zur Behandlung
und Betreuung nach einer erfolgten Diagnosestellung, zu einer demenzgerechten Behandlung in der
Notaufnahme eines Akutspitals oder zur Lebenssituation von Menschen mit Demenz in einer Einrichtung
der Langzeitpflege. Eine wichtige Grundlage zur Abbildung der Versorgungssituation in der Schweiz sind
die Daten der Gesundheitsstatistiken. Deren Erhebung und Auswertung wére auf die durchgangige Auf-
nahme des Themas Demenz hin zu tberprifen.

Von Seiten der Leistungserbringer (u.a. Spitdler, Heime, ambulante Versorgung) werden innovative Pro-
jekte fur eine verbesserte Versorgung von Menschen mit einer Demenzerkrankung lanciert. Diese sind
konsequenter durch eine wissenschaftliche Begleitung zu ergnzen (Begleitforschung), denn die Ergeb-
nisse zu deren Wirksamkeit leisten einen wichtigen Beitrag zur Weiterentwicklung der Versorgungsquali-
tat.
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Die Verbesserung der Versorgungsqualitat geschieht in der Praxis und wird durch die darin tatigen Fach-
personen umgesetzt. Neben Aus- und Weiterbildungsangeboten (vgl. weiter oben) dient auch der Aus-
tausch zwischen Praxis und Forschung der Férderung eines auf Evidenz basierten Handelns. Hierzu
missten aktuelle fiir die Praxis relevante Forschungsergebnisse einfach zuganglich zur Verfliigung ge-
stellt werden.

ZIEL 8 In den Kantonen liegen als Grundlage fur die mittel- und langfristige
Versorgungsplanung und -steuerung Informationen zur aktuellen und
zukunftigen Versorgungssituation der Menschen mit Demenz vor.

Projekt 8.1 Versorgungsmonitoring

Der Aufbau eines Monitoringsystems ist auf dessen Machbarkeit zu priifen. Dabei ist
unter anderem zu klaren, wie das Thema Demenz in den bestehenden Gesundheitssta-
tistiken besser abgebildet werden kann. Bei einer positiven Beurteilung soll ein Monito-
ringsystem definiert, eingerichtet und die Indikatoren regelmassig aktualisiert werden.
Dabei werden Informationen zur Demenzpravalenz sowie zu Angebot und Nachfrage
von bedarfsgerechten Angeboten entlang der Versorgungskette von der Friherkennung
bis zum Lebensende zusammengetragen. Gestitzt auf die Ergebnisse kénnten auch
die Kosten besser quantifiziert werden.

Projekt 8.2 Begleitforschung

Neue Therapie-, Betreuungs-, Pflegeansatze fiir Menschen mit Demenz, die durch ver-
schiedene Leistungserbringer lanciert werden, werden vermehrt wissenschaftlich evalu-
iert. Dies dient der Sicherstellung bzw. Weiterentwicklung der Versorgungsqualitéat und -
sicherheit.

ZIEL 9 Der Transfer von Forschungsergebnissen in die Praxis und der Aus-
tausch zwischen Forschenden und Nutzern werden mit geeigneten In-
strumenten unterstitzt.

Projekt 9.1 Vernetzung von Forschung und Praxis

Web-Plattform zur Erfassung von Forschungsprojekten zu Demenz einrichten und an
relevanten Stellen bekannt machen. Die Vernetzung von Forschung und Praxis mit ge-
eigneten Instrumenten wie z.B. Veranstaltungen unterstitzen.
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4.3.5 UBERSICHT ZU HANDLUNGSFELDERN - ZIELEN UND PROJEKTVORSCHLAGEN

Die Bevolkerung hat ein verbessertes Wissen zu Demenzerkrankungen. Sie weiss um die

ZEL 1 vielféltigen Lebensrealitaten der Betroffenen. Vorurteile und Hemmschwellen werden abgebaut.

Projekt 1.1 Bevélkerungsbezogene sowie gemeindenahe Informations- und Sensibilisierungsaktivitaten

Projekt 1.2 Branchenspezifische Informationsmaterialien

Betroffene und nahestehende Bezugspersonen haben wahrend des gesamten
ZIEL 2 Krankheitsverlaufs niederschwelligen Zugang zu einer umfassenden Information sowie
individuellen und sachgerechten Beratung.

HANDLUNGSFELD
Gesundheitskompetenz,
Information und Partizipation

Projekt 2.1 Individualisiertes Informations- und Sozialberatungsangebot fir Betroffene

Den an Demenz erkrankten Menschen und nahestehenden Bezugspersonen stehen flexible,
ZIEL 3 qualitativ hochstehende und bedarfsgerechte Versorgungs-angebote entlang der gesamten
Versorgungskette zur Verfiigung.

Projekt 3.1 Auf- und Ausbau regionaler vernetzter Kompetenzzentren fur Diagnostik

Projekt 3.2 Forderung der Koordination von Leistungen zur Deckung des individuellen Versorgungsbedarfs (Case
Management)

Projekt 3.3 Aus- und Aufbau flexibler, regionaler Entlastungsangebote fur die Tages- und Nachtbetreuung
Projekt 3.4 Forderung der demenzgerechte Versorgung in Ak utspitalern

Projekt 3.5 Forderung der demenzgerechten Versorgung in der institutionellen Langzeitpflege

HANDLUNGSFELD
Bedarfsgerechte Angebote

Die angemessene Entschadigung und die finanzielle Tragbarkeit von bedarfsgerechten

ZESE Leistungen fir Menschen mit einer Demenzerkrankung sind gewahrleistet.

Projekt 4.1 Angemessene Abbildung und Abgeltung der Leistungen

Die Behandlung, Betreuung und Pflege von demenzerkrankten Menschen orientiert sich an

2 ethischen Leitlinien.

GRUNDWERTE

Projekt 5.1 Verankerung ethischer Leitlinien

Die Qualitatssicherung in der Versorgung entlang des Krankheitsverlaufs von de-

3L e menzerkrankten Menschen stérken.

Weiterentwicklung von Empfehlungen in den Bereichen Friiherkennung, Diagnostik und Behandlung fiir

P e die Grundversorgung

Projekt 6.2 Forderung der interdisziplinaren Assessment

Projekt 6.3 Umgang mit Krisensituationen

Fachpersonen in allen Gesundheits- und Sozialberufen verfiigen tiber die in ihnrem Berufsfeld
erforderliche Handlungskompetenz zur qualitatsorientierten Diagnostik, Behandlung,
Betreuung und Pflege Demenzerkrankter sowie Begleitung der nahestehenden
Bezugspersonen.

HANDLUNGSFELD
Qualitat und Fachkompetenz

ZIEL 7

Projekt 7.1 Ausbau der demenzspezifischen Aus-, Weiter- und Fortbildung

Projekt 7.2 Kompetenzbildung und —stérkung im Bereich der Freiwilligenarbeit

In den Kantonen liegen als Grundlage fur die mittel- und langfristigen Versorgungsplanung und -
ZIEL 8 steuerung Informationen zur aktuellen und zukiinftigen Versorgungssituation der Menschen mit
Demenz vor.

Projekt 8.1 Versorgungsmonitoring

Projekt 8.2 Begleitforschung

Daten und
Wissensvermittlung

Der Transfer von Forschungsergebnissen in die Praxis und der Austausch zwischen

AEL Forschenden und Nutzern werden mit geeigneten Instrumenten unterstutzt.

HANDLUNGSFELD

Projekt 9.1 Vernetzung von Forschung und Praxis
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4.4 UMSETZUNG

Die «Nationale Demenzstrategie» berticksichtigt bereits bestehende Programme und Projekte, die auf
nationaler und regionaler/kantonaler Ebene umgesetzt werden und dabei von tibergeordneter Bedeutung
fur die Handlungsfelder «Gesundheitskompetenz, Information und Pravention, bedarfsgerechte Angebo-
te, Qualitat und Fachkompetenz sowie Daten und Wissensvermittlung» sind. Die nachfolgende Liste ent-
halt eine erste Auswahl solcher Programme und Projekte.

4.4.1 LAUFENDE PROJEKTE IM UMFELD

In Bearbeitung.

Erganzende Informationen werden in der informellen Anhérung erhoben. An dieser Stelle werden folgen-
de Projekte genannt:

e Mit den nationalen Praventionsprogrammen Tabak, Alkohol sowie Erndhrung und Bewegung wird eine
Verbesserung der kardiovaskularen Gesundheit und eine Erh6hung der korperlichen Aktivitat ange-
strebt. Damit sind zwei der drei von ADI und WHO> empfohlenen Massnahmen fur die Demenzpré-
vention abgedeckt. Die Weiterfihrung dieser Aktivitaten und eine verstarkte Orientierung an der Ziel-
gruppe «+65-jahrig» leisten einen Beitrag zur Demenzpravention.

e Auf Bundesebene wird das Themenfeld «Migration und Gesundheit» bearbeitet. Dabei besteht das
Ziel, die Gesundheitskompetenz der Migrationsbevdlkerung zu starken und das Gesundheitswesen ih-
ren Bedurfnissen entsprechend auszugestalten. Es gilt bei der weiteren Umsetzung der Massnahmen
auch das Thema der Demenzerkrankung einzubeziehen.

e Der Bundesrat hat 2011 die Probleme erkannt, die fir Angehorige entstehen, welche pflegebedurftige
Familienmitglieder pflegen und betreuen. Er hat deshalb zur Erarbeitung von Lésungen eine interde-
partementale Arbeitsgruppe eingesetzt. In diesem Rahmen werden auch die Fragen des Postulats
13.3366 «Betreuung und Entlastungsangebote» beantwortet werden. Dieses Postulat hat der Natio-
nalrat am 13. Juni 2013 an den Bundesrat Uberwiesen.

e Der «Dialog Nationale Gesundheitspolitik» hat am 25. Oktober 2012 die Fortsetzung der «Nationalen
Strategie Palliative Care» fir die Jahre 2013 bis 2015 verabschiedet. Der Schwerpunkt der zweiten
Phase liegt in der besseren Verankerung von Palliative Care in den bestehenden Strukturen des
Gesundheits- und Bildungswesens. Damit soll gewéhrleistet werden, dass schwerkranke und sterben-
de Menschen in der Schweiz lUiberall Zugang zu bedirfnisgerechter Palliative Care erhalten.

e Der Dialog zur Nationalen Gesundheitspolitik (NGP) hat das BAG im April 2010 mit dem Aufbau und
Betrieb einer Plattform «Zukunft &rztliche Bildung» beauftragt. Ziel ist es, aktuelle Themen rasch und
koordiniert anzugehen und konkrete Lésungsansatze zu erarbeiten. Seit 2011 wird das Thema «Inter-
professionalitat» vertieft bearbeitet. Das Ziel besteht u.a. darin, die interprofessionelle Zusammenar-
beit in den Bildungsgangen zu verankern und eine bessere Koordination zwischen den Bildungsgan-
gen der Gesundheitsberufe zu erreichen.

¢ Mehrere Kantone haben bereits eine Strategie entwickelt und sind in deren Umsetzung oder verfligen
tiber eine kantonale Demenzpolitik.>®

4.4.2 ZUSTANDIGKEITEN IN DER STRATEGIEUMSETZUNG

In Bearbeitung.

Erganzende Informationen werden in der informellen Anhérung erhoben.

%5 vgl. Alzheimer’s Disease International ADI & World Health Organization WHO (2012): Dementia: a public health priority. Geneva,

S. 29.

%6 vgl. Bericht der GDK «Bestandsaufnahme der Demenzversorgung in den Kantonen. Ergebnisbericht.» Dieser Bericht gibt eine
Gesamtschau der aktuellen Angebote in der Schweiz und wird demnéchst veroffentlicht.
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5 GLOSSAR

Betreuung

Bei der Betreuung demenzerkrankter Menschen gewéhrleisten Bezugspersonen eine standige Prasenz,
um die zeitliche und rdumliche Orientierung sicher zu stellen, eine Vereinsamung zu vermeiden und /
oder die Sicherheit zu gewabhrleistet (z.B. Verhinderung von Verletzungen u.a. Stirzen). Diese Tatigkeit
erfordert hohe soziale Kompetenzen und gute Kenntnisse von den Lebensgewohnheiten einer hilfsbe-
dirftigen Person. Diese Aufgabe Gbernimmt die obligatorische Krankenversicherung in den privaten
Haushalten nicht. Zur Betreuung kann auch die Unterstiitzung im Haushalt (Einkaufen, Kochen) oder bei
administrativen Aufgaben zéhlen. Je nach Indikation Gbernimmt die &ffentlich rechtlich geregelte Spitex
die Unterstiitzung im Haushalt, und der Aufwand wird bei einer Zusatzversicherung bis zu einem ge-
stimmten Ausmass entschadigt. Hilfe bei den administrativen Aufgaben leisten entweder nahestehende
Bezugspersonen oder eine nach dem Kinder- und Erwachsenschutzrecht geregelte Beistandschaft.

Case Management

«Case Management ist ein spezifisches Verfahren zur koordinierten Bearbeitung komplexer Frage-
stellungen im Sozial-, Gesundheits- und Versicherungsbereich. In einem systematisch gefuihrten, koope-
rativen Prozess wird eine auf den individuellen Bedarf abgestimmte Dienstleistung erbracht bzw. unter-
stitzt, um gemeinsam vereinbarte Ziele und Wirkungen mit hoher Qualitét effizient zu erreichen. (...) Der
Case Manager ist das Bindeglied zwischen Klient / Patient, dessen Umfeld und dem professionellen Sys-
tem sowie den Kostentragern und dem Gemeinwesen (...). Charakteristisch fir Case Management sind
die Verbesserung der Kommunikation und Koordination zwischen allen involvierten Akteuren (...). Der
Klient / Patient sowie bei Bedarf das ihn umgebende Umfeld wird in die Entscheidungsprozesse als Kon-
traktpartner mit einbezogen (Partizipation). Case Management orientiert sich am Prinzip des
Empowerment (Menschen starken)und zeichnet sich aus durch eine ressourcenorientierte Haltung.»
(Netzwerk Case Management Schweiz)®>’

Bei der Betreuung und Pflege von Demenzerkrankter ist Case Management «Schnittstellenarbeit: zwi-
schen Familien, Institutionen, Professionellen und Freiwilligen.» (Frommelt et al. 2008: 36)58 Das Ziel
besteht darin, eine umfassende und Uber die gesamte Behandlungskette koordinierte, individuelle
Betreuung und Behandlung anzubieten. Case Management ist «Hilfe aus einer Hand» und auf das ein-
zelne Individuum bezogen, wahrend Care Management auf der Ebene der Versorgungsstrukturen (Sys-
temebene) liegt. Case Management ist ein Bestandteil von Care Management und diese beiden sind
wiederum Konzepte einer integrierten Versorgung.

Care Management

Beim Care Management geht es darum, Versorgungsanagebote bei ahnlichem Bedarf aufeinander abzu-
stimmen.®

Delir

Das Delir ist ein akuter organisch bedingter Verwirrungszustand (Psychose), der u.a. verbunden ist mit
Desorientierung, Halluzinationen, Angstzustanden, Amnesie oder auch Herzrhythmusstdérungen. Charak-
teristisch fur ein Delir sind der plétzliche Beginn und der wechselhafte Verlauf. Das Delir tritt im Spital bei
10-15 % aller internistischen und bei 30-50 % aller akut kranken geriatrischen Patientinnen und Patien-
ten auf. Nach einer Operation erhoht ein Delir die postoperative Mortalitét.*

57 Netzwerk Case Management Schweiz (Zugriff 16.6.2013)

%8 Frommelt, Mona et al. (2008): Pflegeberatung, Pflegestiitzpunkte und das Case Management. Die Aufgaben personen- und
familienbezogener Unterstiitzung bei Pflegebedurftigkeit und ihre Realisierung in der Reform der Pflegeversicherung. Verlag: For-
schung — Entwicklung — Lehre

*®ygl. ebd., S. 13.

60 vgl. Pschyrembel-online. Zugriff 16.6.2013
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Integrierte Versorgung

«Integrierte Versorgung bezeichnet die Idee einer die Sektoren- und Berufsgruppen tbergreifenden und
auf den Patienten fokussierenden Versorgung, in welcher die Vernetzung, Zusammenarbeit und Koordi-
nation einen hohen Stellenwert erhalt mit dem Ziel, die Qualitat der Versorgung zu verbessern.» (GDK &
BAG, 2012:9)*! Integrierte Versorgung verweist somit auf die Durchlassigkeit der Versorgungsstrukturen,
auf die interdisziplindre Zusammenarbeit der Berufsgruppen sowie auf eine ganzheitliche Betrachtung der
Bedurfnisse der Betroffenen.

Interdisziplindres Assessment

Ein interdisziplindres Assessment ist ein ganzheitlicher und bedarfsgerechter Abklarungsprozess, an dem
sich Fachpersonen unterschiedlicher Disziplinen beteiligen. Im Rahmen einer Demenzdiagnostik beinhal-
tet die interdisziplinare Abklarung geriatrische, neuropsychologische, neurologische und psychopatholo-
gische Befunde.® Erganzende Abklarungen von Seiten der Pflege, Physiotherapie oder Ergotherapie
sind im Rahmen eines ambulanten bzw. stationdren Aufenthaltes von grosser Bedeutung.

Interdisziplindre und Interprofessionelle Zusammenarbeit

Die beiden Begriffe werden oftmals synonym gebraucht. In der interdisziplindren Zusammenarbeit wer-
den die Methoden und Denkansétze verschiedener Fachwissenschaften (z.B. Naturwissenschaften,
Geisteswissenschaften) genutzt. In der interprofessionellen Zusammenarbeit wird das Wissen der ver-
schiedenen Professionen (z.B. Pflege, Medizin, Physiotherapie) zusammengetragen. Durch das Zusam-
menfihren verschiedener Teilaspekte und dem Transfer von Kompetenzen von der einzelnen Fachper-
son zur interprofessionellen Gruppe kénnen neue Lésungsstrategien entwickelt werden.

Medizinische Grundversorgung

«Unter medizinischer Grundversorgung wird die ambulante Versorgung der Bevélkerung durch arztliche
Grundversorger/innen3 sowie weitere Gesundheitsberufe verstanden wie Pflegefachpersonen, Apothe-
ker/innen, Hebammen, Physio- und Ergotherapeutinnen und -therapeuten, Erndhrungsberater/innen so-
wie Assistenzberufe wie Medizinische Praxisassistentinnen und -assistenten oder Fachangestellte Ge-
sundheit.» (GDK & BAG, 2012:5)%

Memory Clinic

Der Verein Swiss Memory Clinics (SMC) definiert eine Memory Clinic anhand von Minimalkriterien wie:
«Kompetenzzentrum fur die Diagnostik, Behandlung und Beratung bei Demenzerkrankungen und ver-
wandten Stoérungen. Die Memory Clinic fuhrt pro Jahr mindestens 100 ambulante Demenzabklarungen
durch. Die Diagnostik in der Memory Clinic erfolgt multimethodal und multimodal. Die vier akademischen
Kerndisziplinen sind Geriatrie, Neurologie, Neuropsychologie und Alterspsychiatrie. Die (Neu-
ro)Psychologie muss vorhanden sein. Die Diagnosestellung erfolgt in einer interdisziplindren Diagnose-
konferenz. Die Arbeit der Memory Clinic richtet sich nach anerkannten nationalen und internationalen
Empfehlungen/Guidelines/Leitlinien. Die Memory Clinic betreibt Offentlichkeitsarbeit und vernetzt sich mit
anderen Diensten und Fachstellen.» (Swiss Memory Clinic 2011)**

Nahestehende unterstitzende Bezugspersonen

In Anlehnung an Definitionen zu unterstiitzenden Angehérigen65 sind nahestehende unterstiitzende Be-
zugspersonen Personen, die sich alltdglich Zeit nehmen zur Unterstiitzung einer demenzerkrankten Per-
son, die ihn ihrer Gesundheit und Autonomie eingeschrankt ist. Die nahestehende unterstiitzende Be-
zugsperson bietet in einem nicht-professionellen Rahmen regelméssig Hilfsdienste, Begleitung/Betreuung

®1 Schweizerische Gesundheitsdirektorenkonferenz und Bundesamt fiir Gesundheit (2012): Neue Versorgungsmodelle fur die
medizinische Grundversorgung. Bericht der Arbeitsgruppe «Neue Versorgungsmodelle fur die medizinische Grundversorgung» von
GDK und BAG. Bern.

62 Monsch A. U. et al. (2012): Konsensus zur Diagnostik und Therapie von Demenzkranken in der Schweiz. In: Praxis, Nr. 101 (19),
S. 1239 — 1249.

%3 Epd.

o4 Swiss Memory Clinics (2011): Minimalkriterien zur Definition einer Memory Clinic. Verabschiedet und in Kraft gesetzt an der
Generalversammlung des Vereins "Swiss Memory Clinics" vom 05.05.2011. Basel

& http://www.vd.ch/themes/sante-social/vivre-a-domicile/proches-aidants/
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und Pflege an. Damit unterstiitzt sie die an Demenz erkrankte Person in der Bewaltigung ihrer Schwierig-
keiten und gewahrleistet ihre Sicherheit. Bei der nahestehenden unterstiitzenden Bezugsperson handelt

es sich um jemanden aus der Familie, der Nachbarschaft oder dem Freundeskreis, jedoch nicht aus der

organisierten Freiwilligenarbeit.

Pflege

Die Grundversicherung leistet einen Beitrag an die Kosten von arztlich angeordneten und aufgrund eines
ausgewiesenen Pflegebedarfs erbrachten pflegerischen Leistungen. Diese umfassen nach KLV drei
Gruppen von Massnahmen: a) Abklarung, Beratung und Koordination; b) Untersuchung und Behandlung
und c) Grundpflege. Diese Pflegeleistungen kdnnen nach einer Operation oder aufgrund einer Krankheit
zu Hause (von freiberuflichen Pflegefachpersonen oder der Spitex) oder in einem Pflegeheim erbracht
werden.®

In Anlehnung an die Schweizerische Akademie der Medizinischen Wissenschaften (SAMW) definiert der
Schweizerische Berufsverband der Pflegefachfrauen und Pflegefachméanner professionelle Pflege im
schweizerischen Kontext: «Professionelle Pflege fordert und erhéalt Gesundheit, beugt gesundheitlichen
Schéaden vor, und unterstiitzt Menschen in der Behandlung und im Umgang mit Auswirkungen von
Krankheiten und deren Therapien. Dies mit dem Ziel, fir betreute Menschen die bestméglichen Behand-
lungs- und Betreuungsergebnisse sowie die bestmogliche Lebensqualitét in allen Phasen des Lebens bis
zum Tod zu erreichen.» (SBK-ASI)®’

Zugehende Beratung

Die «zugehende Beratung» dient der psychosozialen Begleitung von betreuenden und pflegenden nahen
Bezugspersonen von Menschen mit einer Demenzerkrankung. Die Beratung ist flexibel, l6sungs- und
zZielorientiert und bezieht die Kompetenzen und individuellen Bedirfnisse der Betroffenen in den Bera-
tungsprozess mit ein. Eine «zugehende Beratung» umfasst: «Information (Krankheitsbild und —verlauf,
Entlastungs- und Finanzierungsmoglichkeiten usw.), Koordination der Dienstleistungen (Therapien, Ent-
lastung, Pflege und Betreuung), individuelle Schulung (Umgang mit herausforderndem Verhalten, Verar-
beitung von Belastung usw.), Selbsthilfegruppen und Familiengespréche. (...) [und] beinhalten folgende
Komponenten:

¢ Kontinuierliche, beratende Begleitung maglichst friih nach der Diagnose durch die ganze Krankheit.

e Aktive Kontaktaufnahme durch Beraterinnen nach der Diagnose (bei Einverstandnis der betroffenen
Familien).

¢ Die Beraterlnnen vereinbaren mit den betroffenen Familien Beratungstermine in bedarfsgerechten
Abstanden und nehmen aktiv wieder Kontakt zu ihnen auf.

e Beraterlnnen machen Hausbesuche und Beratungen von ganzen Familien auch unter Einbezug von
weiteren nahestehenden Personen, welche an der Hilfe, Betreuung und Pflege der Betroffenen betei-
ligt sind.» (ALZ Aargau 2012; 2)%

66 vgl. KLV, Art. 7, Abs. 2 Verordnung des ED uber Leistungen in der obligatorischen Krankenpflegeversicherung (Krankenpflege-

Leistungsverordnung (KLV) (Zugriff 16.6.2013)
87 SBK-ASI. Definition der Pflege, Zugriff 21.6.2013
68 Alzheimervereinigung Aargau (2012): Pilot-Projekt ,Zugehende Beratung®. 1. Zwischenbericht. Brugg, 30. Oktober 2012
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6 VERZEICHNISSE

ABBILDUNGEN

ABBILDUNG 1: PRAVALENZ DER DEMENZ 2011
ABBILDUNG 2: MEMORY-KLINIKEN UND AHNLICHE EINRICHTUNGEN IN DER SCHWEIZ

Schweizerische Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und —direktoren

ABKURZUNGEN
ADI Alzheimer's Disease International
ALZ Schweizerische Alzheimervereinigung
BAG Bundesamt fur Gesundheit
BFS Bundesamt fur Statistik
GDK
ZfG Zentrum fr Gerontologie der Universitat Zirich
WHO Weltgesundheitsorganisation
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