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STANDORTBESTIMMUNG 2016 - Im Herbst 2015 wurde die Frage nach dem konkreten
ZIELSETZUNGEN UND ERGEBNISSE Stand der Umsetzung und den vorliegenden Ergebnis-
sen aufgeworfen und der Prozess einer mehrstufigen

Bund und Kantone haben Ende November 2013 im
Rahmen des «Dialogs Nationale Gesundheitspolitik»
die «Nationale Demenzstrategie 2014-2017» (kurz
NDS) verabschiedet. Bund, Kantone und weitere Ak-
teure nahmen die Umsetzungsarbeiten der Strategie
im Frihjahr 2014 auf. In der Halbzeit der Strategie-
umsetzung wurde eine Standortbestimmung vorge-
nommen. Damit sollten Grundlagen fir den Entscheid
zur Weiterflhrung der Arbeiten nach 2017 erarbeitet
werden.

Zielsetzungen der Standortbestimmung

Die Nationale Demenzstrategie definiert vier Hand-
lungsfelder und neun Ziele, um die Behandlung,
Betreuung und Pflege der an Demenz erkrankten
Menschen zu optimieren und die Lebensqualitat der
von Demenz Betroffenen zu verbessern.

Standortbestimmung mit folgenden Zielsetzungen

lanciert:

1. Den Fortschritt in der Umsetzung und die
offenen Meilensteine zur Zielerreichung zu

bewerten.

2. Die gesetzten Schwerpunkte der Strategie
an neuesten wissenschaftlichen Erkenntnissen
u.a. zu moglichen Praventionsansatzen von
Demenzerkrankungen zu spiegeln.

3. Erste Erkenntnisse zum Modell, das fir
die Umsetzung der Projekte eingesetzt wurde,

zu ziehen.

Nationale Demenzstrategie 2014-2017: 4 Handlungsfelder — 9 Ziele

Gesundheitskompetenz, Information
und Partizipation Gesamtbevolkerung

e Erhohung der Sensibilitdt und
Abbau von Vorurteilen

e Starkung Partizipation und

umfassende Information fur
Betroffene

Daten und Wissensvermittlung

e Bereitstellung von Informationen
zur aktuellen und zukinftigen
Versorgungssituation

e Forderung des Austauschs
zwischen Forschung und Praxis

Bedarfsgerechte Angebote

e Bereitstellung flexibler,
qualitativ hochstehender und
bedarfsgerechter Angebote

e Sicherstellung der Finan-
zierung von bedarfsgerechten
Leistungen

Qualitat und Fachkompetenz

e Qualitatssicherung entlang des
gesamten Krankheitsverlaufs

e Berlcksichtigung ethischer
Aspekte

e Férderung und Starkung von
Handlungskompetenzen
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Der Stand der Umsetzung (Frage 1) wurde mittels

einer schriftlichen Befragung der projektleitenden Or-
ganisationen sowie einer am 20. Mai 2016 erfolgten
Diskussion mit dem Konsultativorgan der NDS erhoben.
Die Frage der Strategieschwerpunkte (s. Frage 2) wurde
im Rahmen einer Diskussionsrunde mit Expertinnen
und Experten, die am 2. Mai 2016 stattfand, erortert.
Die Erkenntnisse zum Umsetzungsmodell (s. Frage 3)
resultieren aus einer Kurzbefragung von Projekt-
partnern und Mitgliedern des Strategieleitungsteams
(BAG/GDK).

Ergebnisse der Standortbestimmung

Grundsatzlich kann festgehalten werden, dass die ge-
sundheitspolitische Bedeutung der Strategie aus Sicht
der Leistungserbringer und der Patientenorganisationen
sehr hoch ist. In diesem Feld gibt es eine grosse Dyna-
mik. Zahlreiche Akteure sind gewillt, an der Umsetzung
der Strategie mitzuwirken und die finanzielle und per-
sonelle Verantwortung fir ein Projekt zu Gbernehmen.
Die Strategie dient als Orientierungsrahmen und legiti-
miert den Einsatz von Ressourcen zur Umsetzung von
Massnahmen. Die von Bund und Kantonen gesetzten
Ubergeordneten Zielsetzungen und Werthaltungen der
Strategie haben an Bedeutung nichts eingebUsst.

Fortschritt der Umsetzung und offene Meilensteine
Dank des grossen Engagements aller beteiligten Akteu-
re konnten bis zum heutigen Zeitpunkt 13 der insgesamt
18 Projekte lanciert und erste Massnahmen umgesetzt
werden.

Es ist jedoch absehbar, dass bis Ende 2017 die Arbei-
ten bei der Mehrheit der Projekte nicht abgeschlossen
und einige Projekte der NDS nicht gestartet werden
kdnnen. Beispielsweise gilt es, die Qualitatsstandards
der Diagnostik in allen Memory-Clinics nachhaltig zu
verankern und Indikatoren zur Abbildung der Versor-
gungssituation bei Demenz zu publizieren. Zudem
konnte bisher nicht beantwortet werden, ob der Auf-
wand in der ambulanten und stationaren Versorgung in
den Erfassungsinstrumenten (u.a. RAl, Plaisir) korrekt
abgebildet ist.

Die in der Umsetzung der NDS begonnen Arbeiten
sollen darum nach 2017 fortgefihrt und auch Projekte,
die bislang noch nicht lanciert wurden, in Angriff genom-
men werden. Hierzu zahlen unter anderen eine frihzei-
tige und vorausschauende Information und Beratung

sowie die Kompetenzstarkung von Angehorigen und
Freiwilligen. Eine Streichung von Projekten wurde nicht
in Betracht gezogen.

Schwerpunkte der Strategie

Die Standortbestimmung zeigt, dass die Arbeiten in
der Strategie die richtigen Ziele verfolgen. Die Mass-
nahmen kénnen — langfristig gesehen — einen Beitrag
leisten, die Lebensqualitdt der von Demenz Betroffe-
nen zu verbessern und Licken in der Versorgung zu
schliessen. Die strategische Ausrichtung ist — mit Fein-
adjustierungen — beizubehalten. Mehrfach wurde be-
tont, dass eine Strategie wie die NDS die Sensitivitat
fir das Thema Demenz erhéht, Impulse im Versor-
gungsbereich setzen kann und fur die Akteure wichtig
ist zur Orientierung und zur Legitimation der eigenen
Massnahmen. Die Lancierung einer Nationalen Stra-
tegie hat auch bei den Kantonen einen Entwicklungs-
prozess angestossen. Diese Dynamik sollte durch

die Weiterfihrung der Arbeiten nach 2017 aufrecht-
erhalten werden. Der internationale Austausch ist
wertvoll und soll weiterhin gepflegt werden.

In der Standortbestimmung wurde eine starkere Ein-
bindung in andere laufende nationale Programme mit
Berlhrungspunkten zur NDS angeregt. Damit konnen
strategielibergreifende Herausforderungen (u.a.im
Bereich Langzeitpflege, Unterstitzung pflegender
Angehdriger, Interprofessionalitat, NCD, koordinierte
Versorgung, Palliative Care) geblndelt angegangen
werden.

Im Weiteren ist die Kommunikation Uber die laufenden
Massnahmen der NDS auszubauen. Beispielsweise soll
neben der jahrlich stattfindenden Plattformsitzung der
Projektpartner eine nationale Fachtagung durchgefihrt
werden. 2017 wird dies zum ersten Mal stattfinden.

Modell der Umsetzung

Die in die Umsetzung involvierten Akteure tragen die
inhaltliche Verantwortung und stellen die Ressourcen
(personell und finanziell) bereit. Die bisherige Erfahrung
zeigt, dass die projektleitenden Organisationen die zur
Umsetzung erforderlichen Mittel fiir ein Projekt — aber
nicht fur deren zwei — generieren konnen. Die Projekte
werden zusatzlich zu den Alltagsgeschéaften umgesetzt.
Es braucht deshalb mehr Zeit (im Durchschnitt einein-
halb Jahre), bis erste Resultate vorliegen.

Bundesamt fiir Gesundheit (BAG) / Schweizerische Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und -direktoren (GDK) | B



Fazit

Aufgrund dieser Ergebnisse haben Bund und Kantone
beschlossen, die Nationale Demenzstrategie um zwei
Jahre, d. h. bis Ende 2019, zu verlangern und die Ver-
antwortung in der Umsetzung beizubehalten: Bund,
Kantone und Akteure von Seiten der Leistungserbrin-
ger, Fachverbénde und Betroffenenorganisationen
Ubernehmen weiterhin die Gesamtverantwortung fir

ein jeweiliges Projekt. Bund (Bundesamt fir Gesundheit

BAG) und Kantone (Konferenz der kantonalen Gesund-
heitsdirektorinnen und -direktoren GDK) stellen als

Verantwortliche der Gesamtstrategie die Verbindungen

zwischen den Projektpartnern auf nationaler Ebene
sicher.

Diese Zeitspanne erscheint erforderlich, weil:

— Ein Entwicklungsprozess in der nationalen und
kantonalen Gesundheitspolitik angestossen
wurde, dessen Dynamik mit der Weiterfihrung
der Arbeiten unter dem gemeinsamen Dach
einer Strategie aufrecht erhalten werden sollte.

— Hohe Erwartungen an die NDS bestehen, die
nur mittel- bis langfristig eingeldst werden
koénnen.

— Demenz immer noch mit einem gesellschaft-
lichen Stigma behaftet ist und ein aktives
Sichtbarmachen nach aussen verlangt die
Weiterflihrung der Arbeiten zu konkreten und
nachhaltigen Resultaten flihren wird, die zu
einer Weiterentwicklung der Versorgungs-
strukturen flhren.

— Synergien zu neu angelaufenen Projekten
wie NCD, koordinierte Versorgung und ins-
besondere den Forderprogrammen zu Pflegen-
den Angehdrigen und zur Interprofessionalitat
verstarkt genutzt werden sollten.

— Die Umsetzung der Strategie zu einem sehr
grossen Teil von dusserst engagierten Partnern
getragen wird und das eingesetzte Modell der
Projektumsetzung eine grossere Zeitspanne
verlangt. Damit kdnnen bisher eingesetzte Res-
sourcen und aufgebaute Synergien nachhaltig
genutzt werden.

6 | Nationale Demenzstrategie 2014-2019

AUSBLICK: ZIELSETZUNGEN UND ERWARTETE
RESULTATE BIS 2019

Neben der strategischen Ausrichtung bleiben auch die
mittel- bis langfristig angelegten Ziele der Nationalen
Demenzstrategie unverandert. In der Weiterfihrung
der Strategie bis 2019 gilt es in erster Linie, die bereits
laufenden Arbeiten zu beenden, die noch nicht gestar-
teten Projekte zu lancieren und somit in allen Projekten
der Strategie konkrete Resultate zu erzielen. Bis 2019
sollen Instrumente flr eine bedarfsgerechte und quali-
tatsorientierte Versorgung demenzkranker Menschen
vorliegen (siehe Ubersicht S. 8-13).

Zahlreiche laufende Aktivitaten auf Bundesebene
haben Synergien zur Nationalen Demenzstrategie
(siehe Abbildung S.7).

In den kommenden drei Jahren werden diese Synergien

aktiver angegangen wie folgende Bespiele zeigen:

— Im Rahmen des vom Bundesrat verabschiedeten
Foérderprogramms «Unterstlitzungs- und Entlastungs-
angebote pflegende Angehdrige 2017-2020» werden
in den Analysen zu Modellen «guter Praxis» demenz-
spezifische Fragestellungen aufgenommen. Ein Ziel
der Nationalen Demenzstrategie besteht darin, die
stark engagierten Angehorigen mit geeigneten Mass-
nahmen zu entlasten (u.a. Ausbau von flexiblen Ent-
lastungsangeboten, verbesserte Koordination der
Leistungen) und ihre vorhandenen Ressourcen und
Kompetenzen zu starken (u. a. mit gezielten Bildungs-
massnahmen). Die Forschungsergebnisse konnen
hierzu einen wesentlichen Beitrag leisten.

— Im «Gesundheit2020» Projekt «Koordinierte Versor-
gung» werden die Massnahmen zur Starkung der
Fachkompetenz um demenzspezifisches Wissen
erweitert.

— Die im Projekt «Férderung der demenzgerechten
Versorgung in der stationaren Langzeitpflege und
-betreuung» lancierten Massnahmen nehmen Bezug
auf laufende Arbeiten der Plattform Palliative Care
(u.a. Mobile Dienste).



Schnittstellen zu laufenden Projekten und Massnahmen auf nationaler Ebene

Gesundheitskompetenz, Information
und Partizipation Gesamtbevodlkerung

e NCD-Strategie
e Sucht-Strategie

® Programm Migration und
Gesundheit

Daten und
Wissensvermittlung

e NCD-Strategie
e Plattform Palliative Care

e Férderprogramme*

Bedarfsgerechte
Angebote

® Koordinierte Versorgung
e Bericht Langzeitpflege
e E-Health

® Forderprogramme*

Qualitat und
Fachkompetenz

e Psychische Gesundheit/
Suizidpravention

e E-Health
e Plattform Palliative Care

e Aktionsplan zur
Unterstltzung und
Entlastung von pflegenden
Angehorigen

* «Unterstltzungs- und Entlastungsangebote fir pflegende Angehorige 2017-2020» und

«Interprofessionalitat im Gesundheitswesen 2017-2020»

In den kommenden drei Jahren werden die Kommu-

nikationsmassnahmen zu laufenden Aktivitaten ausge-

baut:

— Im Frahjahr 2017 wird erstmals eine Fachtagung
zur Nationalen Demenzstrategie durchgefihrt.
Die im Rahmen der Strategie erarbeiten Ergebnisse
wie Qualitatsstandards, Empfehlungen oder auch
Modelle «guter Praxis» werden einem breiten Kreis
interessierter Personen bekannt gemacht und an
runden Tischen zur Diskussion gestellt. Damit
konnen Impulse fur die Umsetzung der Projekte
innerhalb der Strategie gewonnen und Anstdsse
zur Verbesserung von Behandlung, Betreuung und
Pflege der Demenzkranken in der schweizerischen
Versorgungslandschaft gegeben werden.

Weitere Kommunikationsmassnahmen, wie z. B. Uber-
sicht zu laufenden Massnahmen und Angeboten im
Rahmen der Strategie, Newsletter oder Blog werden
gepruft.

Bundesamt fiir Gesundheit (BAG) / Schweizerische Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und -direktoren (GDK) | 7



UBERSICHT ZU RESULTATEN BIS 2019

Handlungsfeld 1 - Gesundheitskompetenz, Information und Partizipation

Ziele

e Die Sensibilitat der Gesamtbevolkerung ist erhoht

¢ Vorurteile sind abgebaut

e Die Partizipation und umfassende Information der Betroffenen sind Gber den gesamten
Krankheitsverlauf hinweg gestarkt

Nutzung von Synergien mit:
Forderprogramm Unterstlitzungs- und Entlastungsangebote pflegende Angehorige,
NCD-Strategie, Psychische Gesundheit, Langzeitpflege

Bevolkerungsbezogene Sensibilisierungsaktivitaten auf Lebensrealitaten, Solidaritat und
Integration ausrichten
Leitung: Schweizerische Alzheimervereinigung und Pro Senectute Schweiz

Erreichte Resultate Marz 2016

e Sensibilisierungs-Kampagne
«Demenz kann jeden treffen»

Erwartete Resultate Ende 2017

Fortsetzung der Kampagne
(u.a. Finanzierung sicherstellen)

Erwartete Resultate bis 2019

Die Bevdlkerung hat die Maoglich-
keit, sich niederschwellig Gber

(Plakate, Inserate, Online, Social
Media) www.memo-info.ch

e Multiplikatoren-Kampagne Uber
lokale und regionale Netzwerke

www.memo-info.ch zu informie-
ren; Messung der Wirkung der
Kampagne www.memo-info.ch
und/oder Wiederholung Demenz-

® Regionale und lokale Aktivitaten BaremE rven 2012

Berufsgruppen, die in regelmassigem Kontakt mit Demenzkranken stehen sensibilisieren
Leitung: offen

Voraussichtlicher Start * Projektleitung sichergestellt

e Massnahmen zur Sensibili-
sierung von Berufsgruppen

Betroffene individuell, sachgerecht und umfassend informieren und beraten
Leitung: offen; Vorstudie 2016: BAG

Erste Resultate einer Vorstudie
zu Modellen «guter Praxis»

zur Klarung der Grundlagen fur
das weitere Vorgehen

e Frgebnisse der Vorstudie
valorisiert und Handlungsbedarf
definiert

e Empfehlungen fur eine umfas-
sende und vorausschauende
Information und Beratung fur

e Projektleitung sichergestellt, Betroffene;

erste Massnahmen werden
umgesetzt

* bestehende Angebote wurden
mit Empfehlungen erweitert

8 | Nationale Demenzstrategie 2014-2019



Handlungsfeld 2 - Bedarfsgerechte Angebote

Ziele

¢ Flexible, qualitativ hochstehende und bedarfsgerechte Angebote entlang der gesamten

Versorgungskette sind bereitgestellt
e Die Finanzierung bedarfsgerechter Leistungen ist sichergestellt

Nutzung von Synergien mit:

Koordinierte Versorgung, Plattform Palliative Care, Férderprogramm Unterstitzungs- und

Entlastungsangebote pflegende Angehdrige, Langzeitpflege, E-Health

Kompetenzzentren fir Diagnostik fordern
Leitung: Swiss Memory Clinics

Erreichte Resultate Marz 2016

¢ Fortbildungskonzept e Umsetzung des verabschie-
deten Fortbildungskonzept

wurde gestartet

e Qualitatsstandards fir die
Diagnostik sind verabschiedet
und an die zustandigen
Leistungserbringer kommu-
niziert

e Entwicklung von Qualitats-
standards

Erwartete Resultate Ende 2017

Erwartete Resultate bis 2019

Verankerte Qualitatsstandards
in den Swiss Memory Clinics

Dienstleistungen starker koordinieren und vernetzen

Leitung: Spitex CH, Assoc. Spitex privée, Schweizer Berufsverband der Pflegefachfrauen und

Pflegefachménner, Hausérzte CH

¢ \Vernehmlassung Konzept
«Schnittstellen»

Bericht mit entsprechenden
Empfehlungen
¢ Validierungs-Workshop mit

Stakeholdern

Valorisierte Empfehlungen
fir die verstarkte Koordination
von Dienstleistungen

Regionale Entlastungsangebote ausbauen
Leitung: offen

Vorstudie im Rahmen des
Forderprogramms «Unterstit-
zungs- und Entlastungsangebote
fur pflegende Angehérige
2017-2020»

¢ Analysen zu Entlastungs-
angeboten fur Tages- und
Nachtbetreuung

e Transfer der Resultate
in die Versorgungsplanung

Bundesamt fir Gesundheit (BAG) / Schweizerische Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und -direktoren (GDK) | 9



Handlungsfeld 2 - Bedarfsgerechte Angebote

Demenzgerechte Versorgung in Akutspitdlern férdern
Leitung: H+ die Spitéler der Schweiz

Erreichte Resultate Marz 2016

Aussprache mit moglichen
projektleitenden Organisationen
gefuhrt

Erwartete Resultate Ende 2017

Handlungsbedarf und die
Interessenlage der Spitéler und
Kliniken im Bereich demenz-
gerechte Versorgung abgeklart

Erwartete Resultate bis 2019

e Empfehlungen flr die
demenzgerechte Versorgung
im Bereich Akutspital
(somatisch und psychiatrisch)

e konkrete Massnahmen zur

Anpassung der bestehenden
Infrastrukturen und Prozesse

Demenzgerechte Versorgung in der stationaren Langzeitpflege und -betreuung férdern

Leitung: CURAVIVA Schweiz, INSOS Schweiz

e Uberblick Modelle und
Konzepte

Konsolidierte Projektskizze

® Best Practice Beispiele

e Priifung der Lancierung
von mobilen Demenzdiensten
oder Konsiliarvertragen

Konkrete Massnahmen zur
Anpassung der Strukturen

und Prozesse der stationaren
Langzeitpflege und -betreuung

Leistungen abbilden und angemessen abgelten
Leitung: GDK

¢ Grobanalyse der unterschied- e Abbildung des zeitlichen

lichen Finanzierungssysteme
von Entlastungsleistungen

in der ambulanten Pflege zu
Hause

Vorschlag einer Definition

von krankheitsbedingten und
eng mit der Pflegeleistungen
verbundenen Betreuungs-
bzw. Uberwachungsleistungen
mit einer therapeutischen Ziel-
setzung im ambulanten Setting
bei Menschen mit Demenz
Bedarf fr eine einheitlichere
Finanzierung oben genannter
Leistungen geklart

Mehraufwandes bei Demenz-
erkrankungen in RAI-HC
abgeklart

¢ Frage der optimalen Leis-
tungsallokation und der damit
verbundenen Beurteilung der
Wirtschaftlichkeit aus der
Gesamtoptik und Perspektive
der Langfristigkeit mit Stake-
holdern erortert

¢ weiterer Handlungsbedarf
bezlglich Koordinations-
leistungen gemass Art.7
Abs. 2 lit. a. 3 KLV geklart

Aufnahme der Analyse-
ergebnisse zur Finanzierung

in laufende Evaluation und
Weiterentwicklung bestehender
Finanzierungssysteme

10 | Nationale Demenzstrategie 2014-2019



Handlungsfeld 3 — Qualitat und Fachkompetenz

Ziele

® Die Versorgungsqualitat ist entlang des gesamten Krankheitsverlaufs gewahrleistet

e Ethische Aspekte werden explizit berlcksichtigt

e Die fUr eine demenzgerechte Versorgung erforderlichen Kompetenzen im professionellen
wie im nichtprofessionellen Bereich sind gestarkt

Nutzung von Synergien mit:

Forderprogramm Unterstltzungs- und Entlastungsangebote pflegende Angehorige,
Suizidpravention, Koordinierte Versorgung, Plattform Palliative Care, Langzeitpflege, E-Health,
Férderprogramm Interprofessionalitat, Gesundheitsberufe

Ethische Leitlinien in allen Versorgungsstrukturen verankern
Leitung: Schweizerische Akademie der Medizinischen Wissenschaften,
Schweizerische Gesellschaft flir Gerontologie

Erreichte Resultate Marz 2016 Erwartete Resultate Ende 2017 Erwartete Resultate bis 2019
o SAMW-Subkommission zur e Entwurf der Richtlinien liegt vor e Ethische Richtlinien der

Erarbeitung medizin-ethischer e Start der Vernehmlassung SAMW

Richtlinien fir Arztinnen und e Adaptierte und ergénzte

medizinische Fachpersonen Empfehlungen fir nicht medi-
e Erste Texte zinische Berufe und evaluierte
e Expertenhearings Pilotphase

¢ Nachhaltige Verankerung
in der Praxis

Empfehlungen fir die Grundversorgung zur Friiherkennung, Diagnostik und
Behandlung erarbeiten

Leitung: Schweizerische Gesellschaft flir Alterspsychiatrie und -psychotherapie,
Hausérzte Schweiz

¢ Vernetzung mit Projekt Entwurf der Empfehlungen Konkrete Massnahmen, um
«Diagnostik» sichergestellt in Bereichen Friherkennung, die Empfehlungen zur Qualitats-

e Commitment Partner- Diagnostik und Behandlung sicherung der Friherkennung,
organisationen fur die Grundversorgung Diagnose und Behandlung fir die

Grundversorgung zu verankern

Interdisziplinaritat und Interprofessionalitat in der Zusammenarbeit fordern
Leitung: Verhandlungsphase

Massnahmen sind von Empfehlungen zur Nutzung
projektleitenden Organisation/en interdisziplinaren Instrumenten
zu definieren
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Handlungsfeld 3 - Qualitat und Fachkompetenz

Leitlinien fir den Umgang mit Krisensituationen in der Akut- und Langzeitversorgung erarbeiten
Leitung: Keine spezifische. Integration in andere Projekte

Erreichte Resultate Marz 2016 Erwartete Resultate Ende 2017 Erwartete Resultate bis 2019

Runder Tisch zur Schéarfung der Ziele und erwarteten Ergebnisse:

Projektziele werden in Projekte zur Koordination, Akutversorgung in den Spitélern, stat. Langzeitpflege
und -betreuung und Verankerung ethischer Leitlinien integriert

Demenzspezifische Aus- und Weiterbildung ausbauen

Leitung: BAG

Vorstudie: Analyse inwiefern Erste Massnahmen zur Gezielte Massnahmen zur

die demenzspezifischen Aus-, Sensibilisierung der Akteure Stéarkung der Kompetenzen von
Weiter- und Fortbildung aus- werden umgesetzt Fachpersonen (u.a.im Bereich

gebaut bzw. angepasst werden
sollen und welche Ldosungs-
maoglichkeiten sich bieten

der Interprofessionalitat,
Interdisziplinaritat und Kom-
munikation), Angehdérigen und
Freiwilligen

Kompetenzen der Angehorigen und Freiwilligen starken
Leitung: offen

Aufnahme erster Studien im Rahmen des Férderprogramms

«Unterstlitzungs- und Entlastungsangebote flir pflegende Angehdrige
2017-2020» geprtift
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Handlungsfeld 4 - Daten und Wissensvermittlung

Ziele

e Daten zur aktuellen und zukilnftigen Versorgungssituation in den Kantonen liegen vor
e Der Austausch zwischen Forschung und Praxis gestarkt

Nutzung von Synergien mit:

NCD-Strategie, Plattform Palliative Care, Langzeitpflege, Forderprogramm

Unterstltzungs- und Entlastungsangebote pflegende Angehoérige, OECD Qualitats-
indikatoren Demenz, WHO Demenz Observatorium

Die Méglichkeiten eines Versorgungsmonitoring klaren und gegebenenfalls einrichten

Leitung: BAG

Erreichte Resultate Marz 2016
* Machbarkeitsanalyse
e Auswahl der Optionen:
— Assessment-Daten Heime/
Spitex
- SOMED
— Daten Memory-Clinics

e Bericht Nutzung Assessment-
Daten (RAI NH)

Erwartete Resultate Ende 2017

Veroffentlichung online-
Indikatoren-Set (erste Daten;

u. a. spezifische Pravalenzen fir
Personen in Alters- und Pflege-
heimen, Pravalenzen von Todes-
fallen, spezifische Pravalenzen
fir Personen in Spitalern)

Erwartete Resultate bis 2019

Veroffentlichung weiterer
Indikatoren (z. B. spezifische
Pravalenzen fir Personen

in Privathaushalten des Versor-
gungsmonitoring Demenz

(in Erfillung Mo Steiert 09.3509)

Neue Versorgungsmodelle begleitend evaluieren
Leitung: Keine spezifische. Integration in Férderprogramme Angehdrige und Interprofessionalitat

Erste Massnahmen im Rahmen
der Férderprogramme «Unter-
stlitzungs- und Entlastungsange-
bote fiir pflegende Angehorige
2017-2020» und «Interprofes-
sionalitdt im Gesundheitswesen
2017-2020» geprlift

Forschungsberichte zu
Therapie-, Betreuungs- und
Pflege-Modellen

Wissenstransfer zwischen Forschung und Praxis unterstltzen

Leitung: BAG und weitere Akteure

e Bedarf geklart
¢ Massnahmen definiert

Erste Aktivitaten durchgefihrt:
u.a. Nationale Fachtagung NDS;
Vernetzung von Forschung und
Praxis bei bestehenden Tagungen
gestarkt

Wissensplattform und weitere
Aktivitaten zur nachhaltigen
Vernetzung von Forschung und
Praxis
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Jede und Jeder von uns kann mit der Diagnose Demenz konfrontiert sein — als Angehorige, als Freund oder
Freundin einer betroffenen Person oder selber als Patientin oder Patient. Diese Krankheit bedeutet einschnei-
dende Veranderungen in der Lebensgestaltung und in den Beziehungen. Doch es kann den Patientinnen und
Patienten sowie deren Umfeld gelingen, eine gute Lebensqualitat auch unter schwierigen Voraussetzungen zu
erhalten.

Dazu bedarf es allerdings eines Gesundheitssystems, in dem alle Betroffenen moglichst gut beraten sowie die
Patientinnen und Patienten ihren spezifischen BedUrfnissen angepasst behandelt, betreut und gepflegt wer-
den. Heute sind bereits viele gute Angebote vorhanden; aber erhebliche Fortschritte sind immer noch méglich
und in Anbetracht der demografischen Entwicklung sogar unabdingbar. Das Entwicklungspotenzial betrifft
einerseits die Angebote fir Patientinnen und Patienten in allen Stadien der Krankheit. Andererseits umfasst es
die Weiterentwicklung von Qualitat, Fachkompetenz und Forschung, die Partizipation der von einer Demenzer-
krankung Betroffenen und auch die Sensibilisierung der Bevédlkerung.

Die Starkung der integrierten Versorgung ist ein wichtiges Ziel der gesundheitspolitischen Strategie «Gesund-
heit2020» des Bundesrates. Eine integrierte Versorgung entlang des Krankheitsverlaufs — von der Friherken-
nung bis zur Palliative Care — tragt wesentlich dazu bei, die Lebensqualitat der von einer Demenzerkrankung
betroffenen Menschen zu verbessern. Mit der Umsetzung der «Nationalen Demenzstrategie 2014-2017»
leisten wir dazu einen wesentlichen Beitrag.

Bei der Erarbeitung dieser Strategie zeigte sich deutlich, dass die zahlreichen Akteurinnen und Akteure im
Demenzbereich klare Zukunftsvorstellungen haben, sich einig sind Uber den prioritaren Handlungsbedarf und
ausserst engagiert arbeiten. Dies war bei der Erarbeitung der Strategie ausserordentlich wertvoll und wird fir
deren erfolgreiche Umsetzung wichtig bleiben.

Mit der «Nationalen Demenzstrategie 2014-2017» kommen Bund, Kantone, Leistungserbringer, Fach- und Be-
rufsverbande, Betroffenenorganisationen und Nichtregierungsorganisationen ihren Zukunftsvorstellungen fir
den Umgang mit Demenz ein Stick naher. Dies wird den an Demenz erkrankten Menschen und deren Umfeld
zu Gute kommen und darUber hinaus der Weiterentwicklung zeitgemasser Versorgungsstrukturen dienen.

Wir freuen uns darauf, mit Ihnen die Umsetzung der «Nationalen Demenzstrategie 2014-2017» an die Hand zu
nehmen.

'3
Alain Berset Carlo Conti
Bundesrat Prasident der Schweizerischen Konferenz
Vorsteher des Eidgendssischen der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen
Departements des Innern und -direktoren
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Der an Demenz erkrankte Mensch und die ihn im All-
tag begleitenden Bezugspersonen stehen im Mittel-
punkt aller Bemuthungen der «Nationalen Demenz-
strategie 2014-2017». Betreuung und Behandlung
sind auf den Erhalt von Lebensqualitat und Wirde
durch Wahrung der physischen und psychischen Inte-
gritat, Autonomie und sozialen Einbindung ausgerich-
tet. Die individuellen Lebensumstande (z.B. Erwerbs-
tatigkeit, Zivilstand oder Migrationshintergrund) und
die besonderen BedUrfnisse, beispielsweise aufgrund
von Begleiterkrankungen oder Behinderungen, wer-
den konsequent bericksichtigt.

Die «Nationale Demenzstrategie 2014-2017» fordert
sowohl ein besseres Verstandnis der Demenzerkran-
kungen als auch die Akzeptanz der Betroffenen in der
Gesellschaft. Dadurch konnen Hemmschwellen und
Stigmatisierung vermindert und ein offener Umgang
mit den an Demenz erkrankten Menschen erleichtert
werden.

Die «Nationale Demenzstrategie 2014-2017» hat den
Anspruch, dass alle Menschen mit einer Demenzer-
krankung in allen Krankheitsphasen Zugang zu qualita-
tiv hochstehenden, niederschwelligen und kontinuier-
lichen Angeboten einer integrierten psychosozialen,
medizinischen und pflegerischen Versorgung haben.
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2.1 PARLAMENTARISCHER AUFTRAG

Die «Nationale Demenzstrategie» ist das Ergebnis
zweier Motionen, die im Jahr 2009 im Nationalrat ein-
gereicht (09.3509 Steiert Jean-Francois und 09.3510
Wehrli Reto) und am 12. Méarz 2012 durch das Par-
lament an den Bundesrat Uberwiesen wurden.

Motion Steiert «Steuerbarkeit der Demenzpoli-
tik I. Grundlagen» (09.3509)"

«Der Bund erarbeitet in Zusammenarbeit mit den
Kantonen und den betroffenen Organisationen

die notwendigen Grundlagen, um ein dauerhaftes
Monitoring der in der Schweiz von Demenzpatho-
logien verursachten individuellen und gesellschaft-
lichen Kosten zu ermoglichen. Damit sollen die
notwendigen, regelmassig aktualisierten Kenn-
zahlen zur Steuerung einer dringend notwendigen,
gemeinsamen Schweizer Demenzpolitik ermittelt
werden konnen. Ziel einer solchen Politik ist eine
fur alle Beteiligten optimale Betreuungs- und Be-
handlungsform.»

Motion Wehrli «Steuerbarkeit der Demenzpo-
litik Il. Gemeinsame Strategie Bund und Kan-
tone» (09.3510)?

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

2.2 VORGEHEN ZUR ERFULLUNG
DER MOTIONEN

2.2.1 EINBETTUNG IN DEN «DIALOG NATIONALE
GESUNDHEITSPOLITIK»

Der politische Auftrag richtet sich an Bund und
Kantone. Die Erfillung des Auftrags und dessen
Steuerung wurden deshalb in den «Dialog Nationale
Gesundheitspolitik» — die gemeinsame Plattform von
Bund und Kantonen — eingebettet. Dieser hat am 25.
Oktober 2012 das Bundesamt fir Gesundheit (BAG)
und die Schweizerische Konferenz der kantonalen Ge-
sundheitsdirektorinnen und -direktoren (GDK) beauf-
tragt, beide Motionen im Rahmen der Ausarbeitung
und Umsetzung einer «Nationalen Demenzstrategie»
zu erflllen.®

Far die Formulierung einer praxisnahen und nachhal-
tigen «Nationalen Demenzstrategie» ist es unerlass-
lich den prioritaren Handlungsbedarf zu definieren
und dabei den Wissenstransfer von der Praxis und
der Forschung zur Politik sicherzustellen. Im Prozess
der Strategieerarbeitung haben daher Vertreterinnen
und Vertreter von Betroffenenorganisationen, Exper-
tinnen und Experten von Berufsgruppen und Fachor-
ganisationen, Leistungserbringer auf verschiedenen
Ebenen sowie Mitarbeitende bei Bund, Kantonen und
Gemeinden aktiv mitgearbeitet.

2.2.2 DEFINITION DES PRIORITAREN
HANDLUNGSBEDARFS

In Vorbereitung der «Nationalen Demenzstrategie»
gaben das BAG und die GDK eine Expertise in Auf-
trag. Diese hatte zwei Ziele: erstens die Ist-Situation
in der Schweiz — mit Nennung von Wissensllcken

— zu beschreiben* und zweitens das Wissen von Ex-
pertinnen und Experten in der Schweiz zusammenzu-
tragen und daraus den prioritaren Handlungsbedarf
sowie mogliche Handlungsempfehlungen abzuleiten.
Zur Klarung des prioritaren Handlungsbedarfs wurden
entlang der fiinf Phasen einer Demenzerkrankung
(vgl. Kapitel Beschreibung der Krankheitsbilder) Work-

B wWN -
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shops organisiert. Zudem besuchte die Projektlei-
tung Praxisprojekte und fihrte Gesprache mit direkt
Betroffenen. An den Workshops zu den Themen:
«Primarpravention und Frihphase der Demenzerkran-
kung», «Sekundarpravention, Diagnostik und Be-
handlung», «Ambulante Betreuung und Behandlung
(zu Hause)», «Behandlung im Spital» und «Betreu-
ung und Behandlung in der Langzeitpflege (APH)»
nahmen 66 Vertreterinnen und Vertreter von Betroffe-
nenorganisationen, Leistungserbringern (der ambu-
lanten Behandlung, der stationdren Spitalversorgung
und der institutionellen Langzeitpflege), Aus- und
Weiterbildung und Forschung, Berufsgruppen sowie
Berufsverbanden auf nationaler Ebene teil. Vertrete-
rinnen und Vertreter von Betroffenenorganisationen
und der Hausarztmedizin nahmen an allen Workshops
teil.

Von der GDK wurde eine Bestandsaufnahme der
Demenzversorgung in den Kantonen durchgefihrt.
Das Ziel bestand darin, einen Uberblick (iber die be-
stehenden Angebote in der Schweiz zu ermdglichen
(GDK 2013).

Die Ergebnisse der Expertise und der Bestands-
aufnahme in den Kantonen wurden mit weiteren
Erkenntnissen zum Handlungsbedarf (vgl. BAG und
GDK, 2011; Nationale Ethikkommission im Bereich
Humanmedizin (NEK-CNE), 2011) ergdnzt und in
einer Gesamtsynthese zusammengefihrt. Davon aus-
gehend wurden Vorschlage zu den Handlungsfeldern,
den Zielen und den mdglichen Projekten erarbeitet
und in drei Validierungsrunden weiterentwickelt:

e Die erste Runde erfolgte mit den Mitgliedern des
erweiterten Konsultativgremiums.®

e |n der zweiten Runde nahmen Uber 70 Fachper-
sonen von Leistungserbringern, Betroffenenor-
ganisationen, Berufs- und Fachverbanden,
Aus- und Weiterbildung sowie Forschung und
kantonalen Behdorden an einem Hearing teil.

e Die dritte Runde erfolgt im Rahmen einer breiten
Online-Konsultation im Sommer 2013.

5 Vertreten sind: Schweizerische Alzheimervereinigung, CURAVIVA.CH - Verband Heime und Institutionen Schweiz, Spitex Verband Schweiz, Hausarzte
Schweiz & Kollegium fiir Hausarztmedizin KHM, H+ Die Spitéler der Schweiz, Verein Swiss Memory Clinics, Schweizerisches Rotes Kreuz SRK, Pro
Senectute Schweiz, Schweizerische Fachgesellschaft fir Geriatrie SFGG, Schweizerische Gesellschaft fir Alterspsychiatrie und Alterspsychotherapie
SGAP, Schweizerischer Berufsverband der Pflegefachfrauen und Pflegefachmanner SBK.
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3.1 DEMENZERKRANKUNGEN IN DER
SCHWEIZ

3.1.1 BESCHREIBUNG DER KRANKHEITSBILDER

Demenz ist ein Oberbegriff flr verschiedene Hirn-
leistungsstdérungen mit unterschiedlichen Ursachen,
wobei zwei Hauptkategorien definiert werden:

e Degenerative Hirnveranderungen, deren Entste-
hung bis heute nicht vollstandig erklart werden
kann. Die Alzheimer-Krankheit ist in dieser
Kategorie die haufigste Form.

e Vaskulare Demenz, die durch Durchblutungssto-
rungen im Hirn bzw. durch haufig aufeinanderfol-
gende Hirninfarkte (Multi-Infarktdemenzen)
ausgeldst wird.

Eine Kombination von Ursachen ist moglich und
kommt haufig vor: Bei vielen Betroffenen ist sowohl
eine degenerative als auch eine vaskulare Komponen-
te vorhanden.

Die Demenzerkrankung ist definiert durch eine Ge-
dachtnisstérung, kombiniert mit mindestens einer
weiteren Storung wie: Sprachstérung (Aphasie),
Bewegungsstorung (Apraxie), Erkennungsstdrung
(Agnosie) oder eingeschrankte Planungs- und Hand-
lungsfahigkeit (Storung der Exekutivfunktionen) (vgl.
Monsch et al., 2012; Bassetti et al., 2011).

Diese Defizite behindern die betroffene Person in
ihrer selbstbestimmten Lebensflihrung und haben
eine Einschrankung und Hilfsbeddrftigkeit bei den
Aktivitaten des taglichen Lebens zur Folge. Der
Schweregrad der Erkrankung wird am Ausmass der
Betreuungsbedrftigkeit gemessen (Monsch et al.,
2012). Eine Veranderung der emotionalen Kontrolle,
des Sozialverhaltens und der Motivation sind oftmals
begleitende — manchmal auch vorausgehende — Symp-
tome von Kognitionsstoérungen.®

Eine Demenzerkrankung verlauft in verschiedenen
Phasen,” wobei deren Auspragung sehr unterschied-
lich sein kann. Die Auswirkung der Krankheitsphasen
auf den Alltag und die Lebensqualitat (vgl. Zentrum
fur Gerontologie [ZfG], 2013; ZfG, 2008; Becker et
al., 2005) wird von den Betroffenen unterschiedlich
wahrgenommen und erlebt. Je nach Krankheitsphase
ergeben sich spezifische Anforderungen (z.B. gezielte
Unterstitzungsangebote fir die erkrankte Person und
deren nahe Bezugspersonen oder palliative Versorgung
im letzten Stadium der Erkrankung) an das Gesundheits-
versorgungssystem, die es zu be-rlicksichtigen gilt.

3.1.2 EPIDEMIOLOGIE

Pravalenz

Nach Schatzungen leben rund 110 000 Menschen mit
Demenz in der Schweiz. Die Pravalenzraten steigen
nach dem 65. Lebensjahr steil an (vgl. Abb. 1)8: Wah-
rend von den 65- bis 69-Jahrigen jede flinfzigste Per-
son an Demenz erkrankt ist, ist in der Altersgruppe
80-84 jede achte Person von Demenz betroffen.

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

7 Es wurden finf Phasen einer Demenzerkrankung definiert: 1) Priméarpravention und Frithphase, 2) Diagnose und Sekundérpravention,
3) Behandlung/Betreuung zu Hause und ambulant, 4) stationdre Spitalaufenthalte, 5) Betreuung in der stationdren Langzeitpflege.
8 Die Pravalenzraten des Forschungsprojektes EURODEM entsprechen einer konservativen Schéatzung. Das Projekt EuroCoDe hat neuere und (v.a. im hohen

Alter deutlich) héhere Prévalenzraten ausgewiesen (EuroCoDe, 2009).
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Abbildung 1: Pravalenz der Demenz 2011
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Quellen: Prévalenzraten: Harvey et al., 1998 fir die Altersgruppe 30-64; Hofman et al.,
1991 fur die Altersgruppen 65+; Bundesamt fir Statistik (BFS), 2011a

Menschen mit einer Demenzerkrankung sind meist
hochaltrige Personen und zu zwei Drittel sind es
Frauen:

e |m Jahr 2011 waren fast zwei Drittel der
Menschen mit Demenz Uber 80 Jahre alt. Fast ein
Finftel der demenzkranken Personen war Uber 90.

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

Eine dementielle Erkrankung kann aber auch in
jingeren Jahren auftreten:

e Rund 2600 Personen leiden an einer Demenzer-
krankung, bevor sie das Pensionsalter erreichen.

e Deutlich friher als in der Gesamtbevolkerung
treten dementielle Erkrankungen bei geistig
behinderten Menschen auf. Besonders frih
betroffen sind Menschen mit einem Down-
Syndrom bzw. Trisomie 21 (vgl. Deutsche
Alzheimer Gesellschaft [DAIzG], 2011).

Da die Pravalenz der Demenz mit dem Alter stark an-
steigt, wird die Anzahl demenzkranker Personen auf-
grund der Alterung der Bevdlkerung kinftig deutlich
zunehmen. So dirfte bis 2030 die Anzahl Menschen
mit Demenz auf Gber 190 000 und bis 2060 auf knapp
300 000 Personen anwachsen.

3.1.3 BETROFFENE PERSONENGRUPPEN

Von der Demenz betroffen sind auch nahe Bezugs-
personen, die im Alltag Unterstlitzung anbieten (s.
Glossar, S. 32) — wie Familienmitglieder, Freunde
oder Nachbarinnen und Nachbarn — sowie Menschen,
die in ihrem Berufsalltag mit demenzkranken Men-
schen regelmassig in Kontakt stehen. Die Anzahl
direkt oder indirekt betroffener Personen in der
Schweiz dirfte somit rund eine halbe Million Men-
schen betragen.

Wie gross die Betroffenheit der Bevdlkerung (Per-
sonen mit und ohne persdnlichen Kontakt zu Men-
schen mit Demenz) in quantitativer und qualitativer
Hinsicht ist, bringt der «Demenzbarometer 2012»
(ZfG, 2012) — eine gesamtschweizerische Reprasenta-
tivbefragung — zum Ausdruck:

e 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. aus der Verwandtschaft.

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

e Jede sechste Person, in der Westschweiz gar jede
finfte, wirde mit der Diagnose Alzheimer eher
nicht mehr weiterleben wollen. Je alter, desto
eher haben Frauen und Méanner dieser Aussage
zugestimmt.
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3.1.4 PRIMARPRAVENTION, FRUHERKENNUNG
UND DIAGNOSTIK

Risikofaktoren

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

«die hoheren altersspezifischen Pravalenzraten
dementieller Storungen bei alten Frauen primar
die Tatsache widerspiegeln, dass Frauen auch bei
Demenzerkrankungen langer Uberleben als Manner
(und weniger ein hoheres altersspezifisches Risi-
ko)» (Hopflinger et al., 2011:64).

Inwiefern das Erkrankungsrisiko durch beeinflussbare
Faktoren gesenkt werden kann, ist wissenschaft-

lich noch nicht abschliessend geklart. Laut einem
jungst erschienenen Bericht von Alzheimer's Disease
International (ADI) und der Weltgesundheitsorgani-
sation (WHO) besteht jedoch Evidenz, dass folgende
kardiovaskulare Risikofaktoren und Erkrankungen das
Demenzrisiko erhéhen (WHO & ADI, 2012:2):

e Rauchen und Alkoholmissbrauch
e Bluthochdruck, erhdhter Cholesterinspiegel,
Diabetes und Adipositas

Diverse Studien weisen zudem darauf hin, dass
Depressionen eine Demenzerkrankung beglnstigen
konnen (vgl. Saczynski et al., 2010; Dotson et al.,
2010; Da Silva et al., 2013).

Demenzpravention in der Schweiz
Fachpersonen stellen in der Schweiz Defizite in der
Demenzpravention fest:

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

Als eine der Massnahmen flr eine erfolgreiche Pra-
ventionsstrategie schlagen ADI und WHO vor, in die
Bildung zu investieren, um die sogenannte kognitive
Reserve und die lebenspraktischen Fahigkeiten zu
starken.

Der Schweizer Bevdlkerung ist nur teilweise bekannt,
dass das Demenzrisiko praventiv beeinflussbar ist.

So glauben laut der Bevdlkerungsbefragung «De-
menzbarometer 2012» gut die Halfte der Befragten,
dass man eine Alzheimerkrankheit oder eine andere
Demenzform mit vorbeugenden Massnahmen verhin-
dern kann, wahrend ein Drittel dies spontan verneint.®
Die befragten Personen in der Deutschschweiz sind
der Demenzpravention gegenlber skeptischer einge-
stellt als die Befragten in den anderen Landesteilen.

Fritherkennung und Diagnostik

In der Schweiz erkranken schatzungsweise jahrlich
rund 25 000 Menschen an Demenz (Bickel et al.,
2002).

Wenn die Warnzeichen der Demenz (Verdnderungen
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 sich aus Sicht von Expertinnen und Experten eine
sinnvolle Aufgabenteilung zwischen Haus- und Spe-
zialarzten etabliert (Bassetti & Calabrese, 2011a:59).
Sie stellen jedoch fest, dass

9 Es wurde danach gefragt, ob man in jingeren Jahren, also bevor die ersten Symptome auftreten, etwas tun kann, um einer Alzheimerkrankheit oder einer

anderen Demenzform vorzubeugen (vgl. ZfG, 2012).
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«in der hausarztlichen Praxis trotz diagnostischer
Leitlinien, die inzwischen mit einer recht hohen
Wahrscheinlichkeit eine Diagnose intra vitam
erlauben, nur ein Bruchteil der Demenzpatienten
identifiziert [wird]. Ein Grund hierflr ist, dass das
zur Demenzdiagnose verflgbare Instrumentarium
nicht oder in nur unzureichendem Masse einge-
setzt bzw. ausgeschopft wird» (Bassetti & Calabre-
se, 2011b:14).

Eine besondere Herausforderung ist die Diagnose-
stellung bei sprachlichen Barrieren (z.B. bei Patientin-
nen und Patienten mit einem Migrationshintergrund)
oder bei Menschen mit einer geistigen Behinderung
(DAIzG, 2011), da verbreitete Testmethoden versagen
oder Ubersetzungshilfen hinzugezogen werden miis-

sen (vgl. BAG, Nielsen et al., 2011). Der «Konsensus
2012 zur Diagnostik und Therapie von demenzkran-
ken Menschen in der Schweiz» enthalt eine Liste von
Indikationen fir ein weitergehendes facharztliches
(aus dem Bereich der Geriatrie, Alterspsychiatrie,
Neurologie) bzw. ein interdisziplindres Assessment (s.
Glossar, S. 32) an einer «Memory Clinic» (s. Glossar,
S. 32) (Monsch et al., 2012:1240).

In der Schweiz gibt es aktuell 36 «Memory Clinics»
und weitere dhnliche Einrichtungen, in denen diffe-
renzierte Diagnosen gestellt werden (vgl. Abb. 2).1°
Die Kapazitaten der Institutionen, die dem Verein
«Swiss Memory Clinics» angeschlossen sind, betra-
gen ca. 5000 Abklarungen pro Jahr. Das heisst, dass
rund ein Funftel der neu erkrankten Personen inter-
disziplinar abgeklart werden.

Abbildung 2: «Memory Clinics» und ahnliche Einrichtungen in der Schweiz

Memory-Kliniken und dhnliche
Einrichtungen pro Kanton

|:| keine
[]1-3
[ 4-6

Quelle: www.alz.ch und www.swissmemoryclinics.ch

Anzahl Kliniken pro Gemeinde

@@@@

10 www.alz.ch und www.swissmemoryclinics.ch
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Laut einer Umfrage aus dem Jahr 2004 verfligt in

der Schweiz lediglich ein Drittel der Menschen mit
Demenz lber eine Diagnose (gfs.bern, 2004). Die
Schweizerische Alzheimervereinigung (ALZ) geht da-
von aus, dass auch heute noch weniger als die Halfte
der Menschen mit Demenz lber eine facharztliche
Diagnose verfligt. Die Dachorganisationskonferenz
der privaten Behindertenhilfe (DOK) ist der Uberzeu-
gung, dass zu diesem Personenkreis insbesondere
auch Menschen mit einer geistigen Behinderung
oder mit einer Mehrfachbehinderung zahlen. In der
Schweiz stehen dazu weder Daten zur Anzahl der
gestellten Diagnosen nach Personengruppen noch zu
Demenzformen oder Schweregrad zur Verfligung.

Die Fachwelt ist sich sowohl in der Schweiz als auch
auf internationaler Ebene einig, dass eine fehlende
Krankheitserkennung und zu spate Demenzdiagnose
ein Hauptproblem darstellen, weil sie den Zugang zu
Information, Beratung und Unterstitzung sowie Be-
handlung fur Betroffene verhindern (vgl. WHO & ADI,
2012:8; ADI, 2011:4; Monsch et al, 2012:1246).

Begleitung nach der Diagnoseeroffnung

Eine Begleitung nach der Diagnoseerdffnung findet
heute in der Regel durch die Hausarztin oder den
Hausarzt sowie auch in «Memory Clinics» statt. Ge-
mass den Ergebnissen einer Befragung der ALZ aus
dem Jahr 2012, die bei Angehdrigengruppen und bei
Mitgliedern der Vereinigung verteilt wurde, hat rund
ein Viertel der Angehdrigen das Geflhl, von arzt-
licher Seite eher oder lGberhaupt nicht ausreichend
informiert und beraten worden zu sein. Bei den
weiblichen Angehorigen ist dieser Anteil héher als
bei den méannlichen Angehdorigen. Die Sichtweise der
erkrankten Personen wurde in dieser Befragung nicht
erhoben (Ecoplan, 2013a). Wissenschaftliche Daten
zur fachspezifischen Begleitung nach einer Diagnose
oder zur Qualitat der Diagnoseerdffnungsgesprache
fehlen in der Schweiz.

3.1.5 MEDIKAMENTE UND THERAPIEN

Zur Stabilisierung bzw. Verlangsamung des kogni-
tiven Abbaus bei Menschen mit Demenz sind zwei

Kategorien von Medikamenten kassenzulassig:
Cholinesterase-Hemmer (ChE-H) und Memantin.

In einigen anderen Landern werden bei Alzheimer
Cholinesterase-Hemmer und Memantin auch kom-
biniert eingesetzt. Laut Expertinnen und Experten in
der Schweiz kann zurzeit keine Empfehlung fir diese
Kombinationstherapie ausgesprochen werden, da kei-
ne ausreichende qualitative Evidenz besteht. Zudem
ist in der Schweiz die Kombinationstherapie nicht kas-
senzuldssig (Monsch et al., 2012).

Beide Medikamente haben nebst ihrer Wirkung auf
die Kognition auch einen glnstigen Effekt auf die
Verhaltensauffalligkeiten demenzkranker Menschen
gezeigt (Breil, 2010). Im Jahr 2009 wurden insgesamt
130 211 Packungen dieser Medikamente im Wert von
ca. 27.7 Mio. CHF verkauft (vgl. IMS Health GmbH).
Da Personen mit weit fortgeschrittener Demenz — fir
die eine Anwendung der Antidementiva nicht mehr
indiziert und auch nicht mehr kassenzulassig ist — nur
einen kleinen Anteil der uber 100 000 Menschen mit
Demenz ausmachen, ist davon auszugehen, dass
langst nicht alle Personen, bei denen eine Indikation
gegeben ist, medikamentods behandelt werden.

Wenn demenzkranke Menschen in einer Pflege-
situation ein herausforderndes Verhalten zeigen,
konnen Neuroleptika zum Einsatz kommen (vgl.
Lustenberger et al., 2011, Kapitel 3.1.7). WHO und
ADI empfehlen ein Uberdenken der Verschreibungs-
praxis, da zu haufig und in zu hoher Dosierung verab-
reichte Neuroleptika den Patientinnen und Patienten
schaden und ihre Sicherheit gefahrden kénnen (vgl.
WHO & ADI, 2012:64). In der Schweiz werden derzeit
unter der Leitung der Schweizerischen Gesellschaft
fur Alterspsychiatrie und Alterspsychotherapie Emp-
fehlungen zur pharmakologischen und nichtmedika-
mentdsen Therapie von herausforderndem Verhalten
bei Demenz erarbeitet (Monsch et al., 2012).

Verschiedene Studien haben gezeigt, dass nicht-
pharmakologische Therapien (wie kognitives Training,
verhaltenstherapeutische oder selbstwertstliitzende
Interventionen) die Alltagsfunktionen der demenz-
kranken Personen zu verbessern vermagen (vgl. Ola-

11 www.imshealth.com
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zaran et al., 2010; Wettstein, 2004). Uber den Einsatz
dieser Therapieformen in der Schweiz liegen jedoch
keine Informationen vor.

3.1.6 BETREUUNG UND PFLEGE ZU HAUSE UND
AMBULANT

In der Schweiz lebt gut die Halfte der Menschen mit
Demenz zu Hause (Romero, 2011).2 Die oben er-
wahnte Angehorigenbefragung ist nicht reprasentativ
fUr die ganze Schweiz, aber sie zeigt, dass infor-
mierte Betroffene Dienstleistungen in Anspruch neh-
men und welche Art der Dienstleistungen sie nutzen.
Dazu zahlen in absteigender Haufigkeit:

e Tagesstatten und die Leistungen der Spitex

e Begleitdienst zu Hause und/oder einen
Kurzzeitaufenthalt in einem Heim

e spezialisierte Informations- und Beratungsdienste

Da die befragten Angehoérigen mit der ALZ in Verbin-
dung stehen, ist davon auszugehen, dass sie besser
Uber mogliche Entlastungsangebote informiert sind
als andere Angehdrige und der Leistungsbezug ihrer
demenzkranken Familienmitglieder entsprechend
héher sein dirfte als im gesamtschweizerischen
Durchschnitt.

Situation der unterstiitzenden Angehoérigen
Angehdorige und nahe Bezugspersonen Gbernehmen
eine wichtige unterstitzende Funktion, indem sie die
Betreuung, stéandige Begleitung und Pflege der an De-
menz erkrankten Person im Alltag sicherstellen. Studi-
energebnisse zeigen, dass bei den zu Hause lebenden
demenzkranken Personen, 65 % der unterstltzenden
Angehdorigen Ehepartnerinnen und -partner sind. Gut
25 % der Angehorigen sind Kinder, die die Versorgung
eines an Demenz erkrankten Elternteils Ubernehmen,
und 15 % leben im gleichen Haushalt. Knapp 30 % die-
ser Angehorigen sind Méanner — dies gilt sowohl fir die
Deutschschweiz wie auch fir die lateinische Schweiz.
Es handelt sich bei ihnen zu 75 % um die Ehepartner
und zu 21 % um die Séhne der demenzkranken Person.
Von den weiblichen Angehorigen sind 60 % Ehepartne-
rinnen und 30 % Tochter.

Viele der Angehdorigen sind selbst bereits in einem
fortgeschrittenen Alter: mehr als die Hélfte sind Gber
70 Jahre alt. In fast 40% der Falle ist die betreute
Person schon langer als 5 Jahre krank. Die Belas-
tung, die mit der Betreuung (s. Glossar, 31) eines
Menschen mit Demenz einhergeht, ist gross wie die
Ergebnisse eines partizipativen Forschungsprojektes
des Zentrums fir Gerontologie der Universitat Zirich
(ZfG, 2010)' zeigt:

e 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 Betreuungsaufga-
ben zu Krankheitsbeginn vor allem Alltagsorgani-
sation und Beaufsichtigung umfassen, gewinnen
mit dem Krankheitsverlauf konkrete Hilfestel-
lungen und pflegende Massnahmen (s. Glossar,
S.31) an Bedeutung.

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

¢ Die Belastung der Angehdérigen kann zur
Erschopfung fihren und ihr eigenes Erkrankungs-
risiko erhohen. Viele dieser Angehdrigen leiden an
Depressionen und Schlafstérungen und sind anfal-
liger fir somatische Beschwerden (Kesselring,
2004).

Fast die Halfte der befragten Angehdrigen in der
Studie der ZfG wiinscht sich mehr Entlastung bei der
Betreuung — insbesondere mehr Fremdbetreuung zu
Hause. Deutlich geringer ist das Bedurfnis nach Un-
terstltzung im Haushalt oder bei Pflegeleistungen.

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

¢ OQOrganisation des taglichen Lebens (71 %) und
persodnliche Erschopfung (Entlastungsmangel) (69 %)

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

12 Zu diesem Ergebnis kommt eine Berechnung, die die Prévalenzraten fir Demenz im Heim auf die Gesamtzahl der Heimbewohnerinnen und -bewohner
gemass der Statistik der sozialmedizinischen Institutionen (Somed-Statistik) des BFS anwendet und das Resultat dann ins Verhéltnis zur Gesamtzahl

Menschen mit Demenz in der Schweiz stellt.

13 Das ZfG fihrte Interviews mit demenzkranken Menschen und deren hauptverantwortlich betreuenden Angehdérigen durch. Insgesamt wurden 67

solcher «Paare» interviewt.
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Soziodemografische Aspekte wie zum Beispiel das
Geschlecht oder ein Migrationshintergrund wurden in
der Analyse nicht bertcksichtigt.

Betreuung und Pflege durch die Spitex

Wie gross der Anteil Menschen mit Demenz an der
gesamten Spitex-Kundschaft in der Schweiz ist, ist
heute nicht bekannt. Die Resultate zweier Unter-
suchungen lassen vermuten, dass der Anteil in den
offentlichen Spitex-Organisationen zwischen 15 %
bis 40 % liegt (vgl. Perrig-Chiello et al., 2011; Perrig-
Chiello et al., 2010; gfs.bern, 2004). Bislang gibt es
— mit der Ausnahme von Pionierprojekten — bei den
Angeboten der 6ffentlichen Spitex-Organisationen
kaum spezifische Betreuungsangebote fir Menschen
mit Demenz (Kopp, 2010).

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 Betreuungsper-
sonen bzw. kleinen, gleichbleibenden Betreuungs-
teams, das bei Menschen mit Demenz besonders
ausgepragt ist, haufiger nachkommen als 6ffentliche
Spitex-Organisationen.

Betreuung und Pflege in spezialisierten Tages-
und Nachtstrukturen

Im Jahr 2006 hat die ALZ 124 Tagesstatten fir Men-
schen mit Demenz identifiziert und diese zu ihren
Strukturen und zur Anzahl verfligbarer Platze befragt.
Die Anzahl verfligbarer Platze in diesen Institutionen
deckt gemass dieser Befragung schatzungsweise nur
12% des Bedarfs ab. Es besteht keine aktuelle Uber-
sicht zu den ambulanten beziehungsweise teilstatio-
naren Entlastungsangeboten fir Menschen mit einer
Demenzerkrankung in der Schweiz.

In Bezug auf die Finanzierung gilt auch hier, dass die
obligatorische Krankenpflegeversicherung nur einen
Teil der Pflegekosten Ubernimmt, nicht aber die Be-
treuungskosten (ALZ, 2010).
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3.1.7 STATIONARE VERSORGUNG

Menschen mit Demenz in stationaren Einrich-
tungen der Langzeitpflege und -betreuung
Aufgrund mehrerer kirzlich durchgefihrter Studien
wird davon ausgegangen, dass rund zwei Drittel der
Bewohnerinnen und Bewohner in Schweizer Pfle-
geheimen an Demenz erkrankt sind. Dabei liegt der
Anteil mit einer arztlich diagnostizierten Demenz bei
gut 40 %. Hinzu kommen jene Personen, bei denen
aufgrund ihrer kognitiven Leistungsfahigkeit ein De-
menzverdacht begriindet ist (vgl. Bartelt, 2012; ISE,
2012; BFS, 2012).

Bei Demenzerkrankungen sind die Schwierigkeiten,
mit denen sich sowohl die Betroffenen als auch die
in der Versorgung tatigen Angehdrigen, nahen Be-
zugspersonen und Fachpersonen konfrontiert sehen,
unmittelbar mit dem Krankheitsverlauf verbunden.
Die stationare Langzeitpflege und -betreuung von
Menschen mit Demenz stellt eine deutlich grossere
Herausforderung dar als jene von Menschen ohne
eine dementielle Erkrankung (Bartelt, 2012). Breite
und bewahrte Fachkompetenzen sind erforderlich,
um die Betroffenen bei den im Alltag auftretenden
Schwierigkeiten adaquat zu versorgen. Letztere
aussern sich zum Beispiel durch Unruhe, Unsicher-
heit beim Gehen, Apathie, Schwéache, Aggressivitat,
Widerstand oder sozial unangemessenes Verhalten
wie dem Verlust von Hemmschwellen.

Zur Beruhigung der Patientinnen und Patienten
werden auch Medikamente eingesetzt. Eine aktuelle
Untersuchung hat anhand von Daten aus 90 Heimen
in drei Deutschschweizer Kantonen gezeigt, dass fast
70 % der Bewohner mit Demenz vom Heimeintritt
bis zum letzten Assessment kontinuierlich sedieren-
de Neuroleptika verabreicht wurden (Lustenberger
et al., 2011). Es liegen jedoch keine Informationen
zur Verschreibungspraxis (Dosierung und Dauer der
Einnahme) oder zu angewendeten nicht-medikamen-
t6sen Behandlungsmethoden vor.



Eine Umfrage bei 420 Heimen in der Deutschschweiz
und der Westschweiz zeigt, dass in Uber 60 % der

in die Studie einbezogenen Heime demenzkranke
Personen ausschliesslich in gemischten Abteilungen
mit nicht-demenzkranken Menschen wohnen. In

10 % der Heime wohnen demenzkranke Menschen
ausschliesslich auf spezifischen Demenzabteilungen
(CURAVIVA.CH, 2013).

Gut die Halfte der befragten Heimleitungen ist der
Ansicht, 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.
Auf die Frage nach den gréssten Herausforderungen
in der Betreuung von Menschen mit Demenz in den
kommenden flinf Jahren wurden folgende drei Punk-
te am haufigsten genannt:

e ausreichend finanzielle Mittel fir die Betreuung
der Demenzkranken (Zustimmung von 75 %)

e ausreichend Pflege- und Betreuungspersonal
(Zustimmung von 72 %)

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

Die aktuelle Finanzierung stufen 69 % der Heimlei-
tungen als nicht ausreichend ein. Einen Zuschlag fir
die Betreuung der Menschen mit Demenz halten

63 % fur sehr und weitere 20 % fir eher wichtig.
Rund 40 % stufen auch einen Hotellerie-Zuschlag fur
demenzkranke Menschen als (eher) wichtig ein.

Menschen mit Demenz im Spital
Spitalaufenthalte aufgrund der Hauptdiagnose De-
menz sind selten (BFS, 2011b). Jahrlich werden in
den Schweizer Akutspitalern jedoch schatzungswei-
se rund 50 000 Menschen mit Demenz behandelt,
die aufgrund anderer Diagnosen hospitalisiert sind
(vgl. BFS, 2011b; Harvey et al., 1998; Hofman et al.,
1991).

Dementielle Erkrankungen durften fir Krankenhauser
in der Schweiz aus den gleichen Grinden eine He-
rausforderung darstellen, wie sie in anderen Landern
festgestellt werden (vgl. Kleina & Wingenfeld, 2007;
All-Party Parliamentary Group on Dementia, 2011; Ge-
meinnitzige Gesellschaft fir soziale Projekte, 2008):

¢ Die Behandlung und Pflege demenzkranker
Menschen mit kognitiven Einschrankungen,
Orientierungsstorungen, irritierenden Verhal-
tensweisen oder Weglaufdrang stellen hohe
Anforderungen an das medizinische und pflege-
rische Fachpersonal und passen sich kaum in die
Abléufe im Krankenhaus ein.

¢ Das Risiko von Komplikationen (z.B. infolge
Behandlungsverweigerung oder Delir) und Fehlbe-
handlungen aufgrund von Kommunikationsschwie-
rigkeiten ist bei Menschen mit Demenz erhoht.

e Das Einleiten von einwilligungspflichtigen Mass-
nahmen kann ethisch heikel sein, wenn keine
Fahigkeit zur Einwilligung mehr besteht.

Flr die postakute Rehabilitation haben Forschende
der Universitatsklinik des Kantons Waadt (CHUV)

und der Universitat Lausanne nachgewiesen, dass
Patientinnen und Patienten mit Demenz einerseits
eine langere Aufenthaltsdauer in der Rehabilitations-
klinik aufweisen sowie andererseits auch nach ihrem
Austritt aus der Klinik mehr Gesundheitsleistungen (in
Form von Spitex, Tagesstatten, Heim) beanspruchen
(Seematter-Bagnoud et al., 2012).
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3.1.8 BESONDERE HERAUSFORDERUNGEN AM
LEBENSENDE

Demenz ist heute in der Schweiz die dritthdufigste
Todesursache (BFS, 2010). Auch wenn die Demenz
in der Regel nicht die unmittelbare Todesursache dar-
stellt, kann sie als Grundkrankheit im fortgeschritte-
nen Stadium gewisse Symptome bedingen, die zum
Tod fihren kdénnen. Der Frage, wie Menschen mit
einer schweren Demenzerkrankung das Lebensende
erleben, geht eine Studie im Rahmen des Nationalen
Forschungsprogramms «Lebensende» (NFP 67) des
Schweizerischen Nationalfonds (SNF) nach.™

In diesem Stadium der Erkrankung kann Palliative
Care sowohl fur die demenzkranken Menschen als
auch fir ihre nahen Bezugspersonen unterstitzend
und eher umsorgend als versorgend wirken. Bislang
liegen keine allgemein anerkannten Leitlinien oder
Qualitatsstandards zur Palliative Care bei demenkran-
ken Menschen vor (vgl. European Association for
Palliative Care, 2013; van der Stehen, 2010).

Viele demenzkranken Menschen sterben jedoch
nicht an Demenz, sondern mit Demenz. Zum Zeit-
punkt ihres Todes haben die meisten demenzkranken
Menschen 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 mitbericksichtigt werden.
Ansonsten besteht die Gefahr, dass ihr Pflegebedarf
unterschatzt wird (Alzheimer Europe, 2008:24).

Internationale Studien zeigen, dass im Stadium der
fortgeschrittenen Demenz zwei Drittel der Betrof-
fenen in Pflegeeinrichtungen versterben. Dabei han-
delt es sich nur zu einem geringen Anteil um auf Pal-
liative Care spezialisierte Pflegeeinheiten (Houttekier
et al., 2010; Mitchell et al., 2005). Fir die Schweiz
liegen keine vergleichbaren Daten vor.™

3.1.9 VOLKSWIRTSCHAFTLICHE BEDEUTUNG
DER DEMENZ

Die Demenzkrankheiten haben in der Schweiz im
Jahr 2009 Kosten von 6,9 Mrd. CHF verursacht (Eco-
plan, 2010). Uber 95 % der Gesamtkosten sind Be-
treuungs- und Pflegekosten. Dazu gehdren jene der
institutionellen Langzeitpflege und -betreuung sowie
die Kosten der Betreuung und Pflege durch naheste-
hende Bezugspersonen. Die Kosten fir Spitalaufent-
halte, Spitex, Hausarzt-Besuche, Medikamente und
Abklarungen durch «Memory Clinics» sind (aufgrund
der bis heute beschrankten Behandlungsmoglich-
keiten) vergleichsweise gering.

Die direkten Kosten der Demenz, welche die Ausga-
ben des Gesundheitswesens belasten, haben sich
im Jahr 2009 auf insgesamt 3,9 Mrd. CHF belaufen,
das entspricht 6,4 % der Gesamtkosten des Gesund-
heitswesens in diesem Jahr. Die restlichen 3 Mrd.
CHF entsprechen dem geschatzten Marktwert der
Betreuungs- und Pflegeleistungen, die nahestehende
Bezugspersonen unbezahlt erbringen. Diese indi-
rekten Kosten sind nicht finanziert.

3.2 INTERNATIONALE ENTWICKLUNG

Zu Beginn des Jahres 2007 hat Alzheimer Europe’®
die Européische Union, die WHO, den Europarat und
nationale Regierungen dazu aufgerufen,

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

Die Europaische Kommission hat im Rahmen der
Gesundheitsprogramme der Europaischen Union (EU)
im Jahr 2008 die Plattform «ALzheimer COoperative
Valuation in Europe» (ALCOVE) gestartet. Die Aktivi-
taten dieser europaischen Plattform sollen unter an-
derem dazu dienen, die Lebensqualitat sowie Versor-
gung der von einer Demenzerkrankung Betroffenen

14 http://www.nfp67.ch/D/projekte/sterbeverlaesufe-und-versorgung/wie-erleben-menschen-mit-schwerer-demenz-das-lebensende/Seiten/default.aspx

15 http://www.bfs.admin.ch/bfs/portal/de/index/themen/14/02/04/key/01.html

16 Alzheimer Europe ist eine Nicht-Regierungsorganisation, die aktuell aus 34 Mitgliedsorganisationen besteht. Durch eine gemeinsame europaische
Plattform und Zusammenarbeit kann Wissen und Information zu allen Formen von Demenzerkrankungen weitergegeben werden.

http://www.alzheimer-europe.org/
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innerhalb der EU-Lander zu verbessern. Mittlerweile
sind 30 Partnerorganisationen von 19 Mitgliedstaaten
der EU an dieser Plattform beteiligt."’

Das Europaparlament hat im Januar 2011 eine Re-
solution zu einer «europdischen Initiative zur Alzhei-
mer-Krankheit und zu anderen Demenzerkrankungen»
verabschiedet und damit den Rat aufgefordert, «De-
menz zu einer gesundheitspolitischen Prioritat der EU
zu erklaren».’® Bezugnehmend auf die demografische
Entwicklung und das wachsende Ungleichgewicht
zwischen der erwerbstatigen Bevdlkerung und den
Rentnerinnen und Rentnern wird in dieser Resolution
betont, dass die Demenzerkrankungen

«[...] in den nachsten Jahrzehnten voraussichtlich
eine der groRten Herausforderungen fir die Nach-
haltigkeit der nationalen Sozial- und Gesundheits-
systeme, einschlief3lich der nicht professionellen
Pflege und Langzeit-Pflegeeinrichtungen, sein
wird» (Europaisches Parlament 2011: Absatz D).

Im Jahr 2012 waren schatzungsweise 35.6 Mio Men-
schen weltweit an Demenz erkrankt. Die Prognosen
gehen davon aus, dass es im Jahr 2050 dreimal mehr
sein werden und die Kosten fir die Betreuung wohl
noch steiler ansteigen als die Pravalenz.

Margaret Chan, die WHO-Generaldirektorin, erach-
tet deshalb die Demenzerkrankung als «Bedrohung
der globalen Weltgesundheit». In dem von der
WHO und Alzheimer's Disease International (ADI)
2012 veroffentlichten Demenzbericht (WHO & ADI,
2012) werden die Regierungen der Mitgliedstaaten
aufgefordert, die Demenzerkrankung als globalen
Schwerpunkt der Gesundheitspolitik anzuerkennen
und entsprechende Massnahmen zu ergreifen. Der
Demenzreport leistet hierflr einen wesentlichen
Beitrag: Er legt die Grundlage fir ein besseres Ver-
standnis der Demenzerkrankung sowie deren Auswir-
kungen auf die Betroffenen selbst, ihre Familien und
die Gesellschaft.

Verschiedene Lander verflgen Uber spezifische De-
menz- bzw. Alzheimer-Strategien, gesetzliche Grund-
lagen sowie weitere Massnahmen wie Leitlinien fir
eine bessere Versorgung der Demenzkranken. Einige
dieser Massnahmen wurden bereits vor den inter-
nationalen Initiativen lanciert'®, wahrend andere im
gleichen Zeitraum starteten.?® Die ldnderspezifischen
Demenzstrategien haben verschiedene Aspekte ge-
meinsam: Erhalt der Lebensqualitdt der Betroffenen
und Unterstutzung der nahestehenden Betreuungs-
personen durch bedlrfnisorientierte Angebote;
Starkung eines koordinierten und multisektoralen
Ansatzes; Sicherstellung des Zugangs zu finanziell
tragbarer, qualitativ guter Versorgung; Férderung der
demenzspezifischen Kompetenz sowie Wahrung der
sozialen Sicherheit.

3.3 LAUFENDE PROGRAMME UND PROJEKTE
IM UMFELD DER NATIONALEN
DEMENZSTRATEGIE

Bei einigen Aspekten des Themas Demenzerkran-
kungen und den damit einhergehenden Herausforde-
rungen an das Gesundheitssystem bestehen Schnitt-
stellen zu Programmen und Projekten, die bereits auf
nationaler wie regionaler/kantonaler Ebene behandelt
werden. Die nachfolgende Liste enthélt eine Aus-
wahl solcher Programme und Projekte:

e Mit den nationalen Préaventionsprogrammen Tabak,
Alkohol sowie Erndhrung und Bewegung des
BAG wird eine Verbesserung der kardiovaskularen
Gesundheit und eine Erhéhung der kérperlichen
Aktivitat angestrebt. Damit sind zwei der drei von
WHO und ADI (WHO & ADI, 2012) empfohlenen
Mass-nahmen flr die Demenzpravention abge-
deckt. Die Weiterfihrung dieser Aktivitaten und
eine verstarkte Orientierung an der Zielgruppe
«+65-jahrig» leisten damit einen Beitrag zur De-
menzpravention.

17 http://www.alcove-project.eu/

18 Européisches Parlament http://www.europarl.europa.eu/sides/getDoc.do?pubRef=-//EP//TEXT+TA+P7-TA-2011-0016+0+DOC+XML+V0//DE, Punkt 1

19 z.B. Schweden 1992: Sozialreform, um einen Normalisierungsprozess mit einhergehender Entmedikalisierung anzustossen; Kanada, Provinz Ontario
1999-2004: Alzheimerstrategie als Vorbereitung fir die Zukunft; Niederlande 2004-2008: Nationales Demenzprogramm.

20 z.B. Frankreich 2008-2012: Programm Alzheimer und verwandte Krankheiten; Niederlande 2008-2011: Integrierte Demenzversorgung (Nachfolgepro-
gramm zur Entwicklung eines nationalen Standards): England 2009-2014: Gut leben mit Demenz; Schweden 2010: Nationale Leitlinien fir die Demenzbe-
treuung (Nachfolgeprogramm); Finnland 2012-2020: Nationales Gedachtnisprogramm mit dem Ziel eines «Memory-friendly Finland»; Firstentum
Liechtenstein 2012-2020: Demenzstrategie unter Einbindung in die Gesundheitsagenda 2020; Deutschland 2012: Allianz fir Menschen mit Demenz.
Hinweis der Autoren: Die «Allianz fir Menschen mit Demenz» ist kein eigentliches Demenzprogramm, sondern ein Zusammenschluss von
Bundesministerien, Verbédnden und Organisationen, die auf Bundesebene Verantwortung flr die Betreuung Demenzkranker tragen.
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Auf Bundesebene wird auch das Themenfeld
«Migration und Gesundheit» bearbeitet. Ziel dieser
BemuUhungen ist es, die Gesundheitskompetenz
der Migrationsbevolkerung zu starken und das
Gesundheitswesen ihren Bedirfnissen entspre-
chend auszugestalten. Es gilt bei der weiteren
Umsetzung der Massnahmen auch das Thema der
Demenzerkrankung einzubeziehen.

Der Bundesrat hat 2011 die Probleme erkannt, die
fir Angehorige entstehen, die pflegebedirftige
Familienmitglieder pflegen und betreuen. Er

hat deshalb zur Erarbeitung von Lésungen eine
interdepartementale Arbeitsgruppe eingesetzt.

In diesem Rahmen werden auch die Fragen des
Postulats 13.3366 «Betreuung und Entlastungsan-
gebote» beantwortet werden. Dieses Postulat hat
der Nationalrat am 13. Juni 2013 an den Bundesrat
Uberwiesen.

Der «Dialog Nationale Gesundheitspolitik» hat am
25. Oktober 2012 die Fortsetzung der «Nationalen
Strategie Palliative Care» fir die Jahre 2013-2015
verabschiedet. Der Schwerpunkt der zweiten Pha-
se liegt in der besseren Verankerung von Palliative
Care in den bestehenden Strukturen des Gesund-
heits- und Bildungswesens. Damit soll gewahrlei-
stet werden, dass schwerkranke und sterbende
Menschen in der Schweiz Uberall Zugang zu
bedirfnisgerechter Palliative Care erhalten.

Der «Dialog Nationale Gesundheitspolitik» hat das
BAG im April 2010 mit dem Aufbau und Betrieb
einer Plattform «Zukunft &rztliche Bildung» be-
auftragt. Ziel ist es, aktuelle Themen rasch und
koordiniert anzugehen und konkrete Losungsan-
satze zu erarbeiten. Seit 2011 wird das Thema
«Interprofessionalitat» vertieft bearbeitet. Das Ziel
besteht unter anderem darin, die interprofessio-
nelle Zusammenarbeit in den Bildungsgangen zu
verankern und eine bessere Koordination zwi-
schen den Bildungsgéngen der Gesundheitsberufe
zu erreichen.

Mehrere Kantone haben bereits eine Demenzstra-
tegie entwickelt und sind dabei, diese umzuset-
zen, oder verfligen Uber eine kantonale Demenz-
politik (GDK, 2013).

Zum Themenbereich «Langzeitversorgung»
werden im Rahmen der Erflllung des Postulats
12.3604 von Nationalratin Jacqueline Fehr vom
15. Juni 2012 «Strategie Langzeitpflege» unter
anderem eine breite Situationsanalyse durchge-
fUhrt als auch konkrete Massnahmen und Hand-
lungsmadglichkeiten entworfen und bewertet.
Dieses Postulat wurde vom Nationalrat am 28.
September 2012 an den Bundesrat (berwiesen.?'
Nationales Forschungsprogramm «Lebensende»
(NFP 67) des Schweizerischen Nationalfonds
(SNF). Eine Studie im Rahmen des NFP 67 unter-
sucht den letzten Lebensabschnitt von Bewoh-
nern und Bewohnerinnen mit schwerer Demenz in
Pflegeeinrichtungen im Raum Zirich.??

21 http://www.parlament.ch/d/suche/seiten/geschaefte.aspx?gesch_id=20123604
22 http://www.nfp67.ch/D/projekte/sterbeverlaeufe-und-versorgung/wie-erleben-menschen-mit-schwerer-demenz-das-lebensende/Seiten/default.aspx
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Orientierung an den libergeordneten Ziel-
vorstellungen und Werthaltungen

Ausgehend vom Leitgedanken, dass die an Demenz
erkrankten Menschen und die sie im Alltag begleiten-
den Bezugspersonen im Zentrum der «Nationalen De-
menzstrategie 2014-2017» stehen, sind die eingangs
definierten Zielvorstellungen und Werthaltungen
sowohl fur die Ausarbeitung wie fur die Umsetzung
der Strategie handlungsleitend. Es gilt — ausgehend
von den gegebenen Rahmenbedingungen — die von
einer Demenzerkrankung Betroffenen zu unterstitzen
und deren Lebensqualitdt zu fordern. Dabei sind die
individuellen Lebensumsténde (z.B. familiare Situa-
tion oder besondere BedUrfnisse aufgrund von Be-
gleiterkrankungen oder Behinderungen) konsequent
zu bertcksichtigen. Die von der Krankheit Betrof-
fenen sollen Uber den gesamten Krankheitsverlauf
hinweg Zugang zu einer bedarfs- und zielgruppen-
gerechten und qualitativ hochstehenden Versorgung
haben.

Grenzen der «Nationalen Demenzstrategie
2014-2017»

Die in der «Nationalen Demenzstrategie 2014-2017»
definierten Handlungsfelder, Ziele und Projekte
stellen nicht den Anspruch einer vollumfassenden
Behandlung der Demenzthematik, sondern sind ein
Abbild des prioritdren Handlungsbedarfs in zentralen
Bereichen der Demenzversorgung. Auf nationaler
Ebene werden zahlreiche Themenbereiche?, die
wichtige Schnittstellen zur Demenzthematik haben,
vertieft analysiert und bearbeitet. Diese Themen sind
in den Grundlagen der «Nationalen Demenzstrate-
gie 2014-2017» zwar aufgenommen, werden aber
bewusst nicht als prioritdres Handlungsfeld, Ziel oder
Projekt definiert. Besonders zu erwahnen sind hierbei
die Themenbereiche «Pravention kardiovaskularer
Erkrankungen» oder «pflegende Angehdrige». In der
Umsetzung der in diesem Kapitel aufgefihrten Ziele
und Projekte?* gilt es, Synergien mit diesen Program-
men und Projekten zu nutzen und die zu ergreifen-

den Massnahmen entsprechend zu koordinieren.
Damit sollen Doppelspurigkeiten vermieden werden.

4.1 GESELLSCHAFTLICHE
RAHMENBEDINGUNGEN

Die demografische Entwicklung (steigender Anteil
alterer und hochaltriger Menschen, Rickgang der
Anzahl und des Anteils Kinder und Jugendlicher,
steigender Anteil der Migrationsbevolkerung auch im
Alter?) sowie veranderte Arbeits- und Lebensbedin-
gungen (Zunahme von Einzelpersonenhaushalten, von
Menschen ohne bzw. mit wenig Nachkommen sowie
veranderte Rollen in der Familien- und Erwerbsarbeit)
wirken sich auf die Nachfrage und die Qualitatsanfor-
derungen der Angebote im Bereich der Gesundheits-
versorgung aus. Die gesellschaftlich-6konomische
Entwicklung fhrt dazu, dass sich sowohl die
Arbeitsbedingungen als auch die Pflegeverhaltnisse
im familidren Umfeld verandern: die Erwartungen an
die Arbeitnehmenden hinsichtlich Verflgbarkeit und
Flexibilitat steigen. Die Vereinbarkeit von Erwerbsar-
beit und Familienarbeit (z.B. in Form von Betreuung
und Pflege von demenzkranken Mitgliedern der Fami-
lie) ist eine zunehmende Herausforderung: wenn sie
nicht gelingt, kann sich das negativ auf die Lebens-
qualitat aller Betroffenen auswirken.

4.2 RECHTLICHE RAHMENBEDINGUNGEN

Eine demenzgerechte Anpassung der Versorgungs-
struktur und die Sicherstellung und Erhéhung der
Qualitat von Versorgungsdienstleistungen liegt in

der verfassungsrechtlichen Kompetenz der Kantone.
Diese konnen Umsetzungsaufgaben an die Gemein-
den Ubertragen.?® Der Bund seinerseits legt Rahmen-
bedingungen im Bereich der Forschung, der Berufs-
bildung und Berufsauslbung, der Finanzierung von
Krankenpflege- und Betreuungsleistungen und dem
Erwachsenenschutz fest.

23 Vgl. Kap. 3.3 Laufende Programme und Projekte im Umfeld der Nationalen Demenzstrategie

24 Vgl. Kap. 4.4 Umsetzung der Nationalen Demenzstrategie 2014-2017

25 Vgl. Kapitel 3.3 Laufende Programme und Projekte im Umfeld der Nationalen Demenzstrategie

26 Vgl. Kapitel 4.4 Umsetzung der Nationalen Demenzstrategie 2014-2017
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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
Demenzkranken beitragen sollen, lassen sich vier
zentralen Handlungsfeldern zuordnen:

HANDLUNGSFELD 1
«GESUNDHEITSKOMPETENZ, INFORMATION
UND PARTIZIPATION»

HANDLUNGSFELD 2
«BEDARFSGERECHTE ANGEBOTE»

HANDLUNGSFELD 3
«QUALITAT UND FACHKOMPETENZ»

HANDLUNGSFELD 4
«DATEN UND WISSENSVERMITTLUNG»

HANDLUNGSFELD 1 - «GESUNDHEITS-
KOMPETENZ, INFORMATION UND
PARTIZIPATION»

Die Forderung und Unterstltzung bzw. Starkung der
vorhandenen Kompetenzen durch sachgerechte In-
formation, wie auch der Partizipation der Betroffenen
und der ihnen nahestehenden Bezugspersonen ist

in allen Phasen der Erkrankung von zentraler Bedeu-
tung.

Diese Forderungen sind stark verbunden mit der ge-
sellschaftlichen Wahrnehmung von Demenzkranken
und dem Umgang mit ihnen. Im Frihstadium einer
Demenzerkrankung erleben Betroffene oft Unsicher-
heit und auch Angste. Die langsam einsetzenden
kognitiven Fehlleistungen und Verhaltensdnderungen
(auch depressiver Art) konnen zu Unverstandnis, Vor-
wurfen und Vorurteilen der Umwelt fiihren. Diese Re-
aktion des sozialen Umfelds ist auf fehlendes Wissen
Uber frihe Anzeichen einer Demenzerkrankung, Uber
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den Nutzen von Friherkennung und Begleitmassnah-
men zurlckzufihren und birgt in sich die Gefahr der
sozialen Isolation und Vereinsamung der Betroffenen.
In der Folge werden Hilfeleistungen haufig erst mit
Verzoégerung in Anspruch genommen. Deshalb ist
eine bevolkerungsbezogene Sensibilisierung fur die
Lebensrealitaten und Bedurfnisse der Betroffenen
wichtig. Dabei sind auch zielgruppenspezifische Be-
durfnisse zu bericksichtigen.

Diese Sensibilisierungsmassnahmen mobilisieren die
Ressourcen der Erkrankten, insbesondere wenn sie
in die Erarbeitung der Informationsmaterialen einbe-
zogen und Massnahmen zur Selbsthilfe gestarkt wer-
den (vgl. Selbsthilfebewegungen in verschiedenen
europaischen Landern und Kanada). Zudem besteht
Nachholbedarf im Bereich der zielgruppenorientierten
Information Uber die Anzeichen einer Demenzerkran-
kung und den Nutzen von Friherkennung. Es gilt,
Begleiterkrankungen oder weitere Behinderungen der
an Demenz erkrankten Personen zu bericksichtigen
und Folgekrankheiten nach Maglichkeit zu verhin-
dern. Im Falle einer Demenzerkrankung im Erwerbsal-
ter besteht das Ziel darin, der betroffenen Person so
lange wie mdaglich ein Verbleiben im Erwerbsleben zu
ermoglichen und sie dabei mit geeigneten sekundar-
praventiven Massnahmen zu unterstltzen.

Die demografische Entwicklung und die veranderten
Lebens- und Arbeitsbedingungen pragen die Ver-
sorgungssituation, insbesondere die Betreuungs- und
Pflegeverhaltnisse. Deshalb missen samtliche Ziele
und Handlungsempfehlungen diesen Entwicklungen
Rechnung tragen. Sowohl Angehdorige als auch wei-
tere 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, missen die Vielfalt an pro-
fessionellen Unterstlitzungsangeboten (ambulant bis
stationar) bekannt und die entsprechenden Informa-
tionen sowie Beratungsangebote leicht zuganglich



sein. Diese Informationen sollten — nebst konkreten
alltéaglichen Unterstitzungs- und Entlastungsmaglich-
keiten — Fragen zu den Leistungen der verschiede-
nen Sozialversicherungen (Erganzungsleistungen,
Hilflosenentschadigung, etc.) abdecken. Die Betroffe-
nen erhalten durch eine frihzeitige Information die
Maoglichkeit, ihre Winsche in Bezug auf Betreuung

ZIEL 1

und Pflege aktiv einzubringen, und werden dadurch in
ihrer Autonomie gestarkt (vgl. advanced care plan-
ning?, Patientenverfligung). In einem fortgeschritte-
nen Stadium der Erkrankung kann das so erworbene
Wissen auch den Entscheid zur Einweisung in eine
Einrichtung der Langzeitpflege und -betreuung er-
leichtern.

Die Bevolkerung hat ein besseres Wissen liber Demenzerkrankungen. Sie weiss um

die vielfaltigen Lebensrealitaten der Betroffenen. Vorurteile und Hemmschwellen

sind abgebaut.

Projekt 1.1

Bevélkerungsbezogene sowie gemeindenahe Informations- und Sensibilisierungsaktivitdten

Der Inhalt der Informationen ist auf die Lebensrealitaten im Alltag der verschiedenen
Zielgruppen und die Vielfalt der Unterstutzungsangebote abzustimmen. Die Informationen
sind zudem auf die Forderung von Solidaritat und Integration auszurichten. Die Betroffenen
werden als Akteurinnen und Akteure einbezogen.

Projekt 1.2

Branchenspezifische Informationsmaterialien

Die Zielgruppen, die regelmassig im Alltag mit an Demenz erkrankten Menschen in Kontakt
treten (beispielsweise nicht-administrative und hauswirtschaftliche Mitarbeitende in einem
Spital, Mitarbeitende in Behinderteneinrichtungen oder auch Optiker/innen, Frisér/innen,
Bankangestellte etc.) sollen besonders sensibilisiert werden.

Eine weitere Zielgruppe stellen Verantwortliche fir das Personal und das betriebliche
Gesundheitsmanagement dar. Sie sollen im Hinblick auf eine Férderung der Friiherkennung
und der rechtzeitigen Klarung des individuellen Unterstltzungsbedarfs bei Demenzerkran-
kung im Erwerbsalter sensibilisiert werden.

ZIEL 2

Betroffene und nahestehende Bezugspersonen haben wiahrend des gesamten

Krankheitsverlaufs niederschwelligen Zugang zu einer umfassenden Information
sowie zu individueller und sachgerechter Beratung.

Projekt 2.1

Individualisiertes Informations- und Sozialberatungsangebot flir Betroffene

Empfehlungen beziglich der Etablierung, Forderung und Koordination eines sachgerechten
und umfassenden Angebots entwickeln. Dabei sind Instrumente zur Wahrung der Autono-
mie (neues Erwachsenenschutzrecht) zu bertcksichtigen.

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 Vorhaben im Bereich der Sozialversicherungen (z.B.
Anrecht auf Unterstltzungsleistungen) oder Projekten (Vereinbarkeit Erwerbsarbeit und
Angehorigenpflege) werden berlicksichtigt.

27 http://www.nia.nih.gov/health/publication/advance-care-planning
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HANDLUNGSFELD 2 - «cBEDARFSGERECHTE
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 Forderung des
Zugangs fir alle Betroffenen ist deshalb auf Gemein-
de- und Kantonsebene voranzutreiben.

Bei ersten Anzeichen und Symptomen kann eine
frihzeitige medizinische Abkldrung und Diagnostik —
sei dies im Rahmen der Grundversorgung (s. Glossar,
S. 32) oder in einer spezialisierten Gedachtnissprech-
stunde («Memory Clinic») — unter anderem Angste
auf Seiten der Betroffenen und Unverstandnis der
Bezugspersonen mindern und die persoénliche Aus-
einandersetzung mit der Krankheit fordern. Zudem
bietet eine solche Abklarung die wichtige Moglichkeit
einer Differentialdiagnose, indem beispielsweise eine
Depression erkannt und behandelt werden kann.

Es ist wichtig, dass demenzkranke Menschen und ihre
Bezugspersonen im Sinne einer integrierten Versorgung
(s. Glossar, S. 31) in allen Krankheitsphasen und unter
Berlcksichtigung der Vielfalt inrer Lebensumstan-

de engmaschig begleitet und fachkundig unterstitzt
werden. Die Zusammenarbeit innerhalb der gesamten
Versorgungskette und der Ausbau der entlastenden
Angebote in der alltaglichen Betreuung und Pflege in
der gewohnten Wohnumgebung werden als beson-
ders grosse Herausforderung betrachtet. Hierzu eignen
sich Modelle wie «Case Management» (s. Glossar,

S. 31) oder «Zugehende Beratung» (s. Glossar, S. 33)
(Alzheimervereinigung Aargau, 2013). Ein leicht verflg-
bares Netzwerk von bedarfs- und bedurfnisorientierten
Unterstltzungsangeboten in der Betreuung kann eine
krisenbedingte Hospitalisierung der demenzkranken
Menschen verhindern und auch die nahestehenden
Personen vor Uberlastung schiitzen.

Immer mehr Menschen leben im Alter allein und sind
im Erkrankungsfall auf externe Unterstitzung an-
gewiesen, um ihren Wunsch nach Verbleib in der ge-

wohnten Umgebung erflllen zu kénnen. Ambulante
Pflegedienstleistungen, Tages- und Nachstrukturen,
Angebote der Kurzaufenthalte, Dienstleistungen aus
dem Bereich der Informations- und Kommunikations-
technologie (wie z.B. Ambient Assisted Living)?®
sowie die Freiwilligenarbeit leisten einen sehr we-
sentlichen Beitrag zur Betreuung demenzkranker Per-
sonen in ihrer gewohnten Wohnumgebung. Mit dem
Voranschreiten der Krankheit werden spezifische, ge-
schitzte Wohnformen und entsprechend geschultes
Personal immer bedeutsamer. Denn in einem fort-
geschrittenen Stadium einer Demenzerkrankung
gelangen die nahestehenden Bezugspersonen und
auch die Freiwilligen immer ofter an ihre physischen
und psychischen Grenzen.

In Akutspitalern ist die demenzgerechte Versorgung
durch einen starkeren Einbezug von Fachpersonen
aus den Bereichen Geriatrie und Gerontopsychiatrie
zu verbessern. Ausserdem zeigt die Erfahrung in der
Praxis, dass immer mehr altere Menschen, die infol-
ge eines somatischen Gesundheitsproblems hospita-
lisiert werden, an einer Demenzerkrankung leiden.

In der Langzeitpflege und -betreuung ist die architek-
tonische Anpassung von institutionellen Wohn- und
Lebensformen an die Bedirfnisse von demenzkran-
ken Personen weiter voranzutreiben. Bedurfnisorien-
tierte Wohnformen und insbesondere eine gemein-
denahe Versorgungslage kdnnen dazu beitragen,

das Stigmatisierungsrisiko zu vermindern und die
Integration zu fordern. Die Weiterentwicklung der
Versorgungsprozesse und der Angebote im Bereich
der Langzeitpflege und -betreuung hat zum Ziel, die
Lebensqualitat und die Wirde von Menschen mit ei-
ner Demenzerkrankung gerade auch in einem fortge-
schrittenen Stadium der Erkrankung bis hin zum Tod
zu wahren.

Die Zuganglichkeit solcher Angebote bedingt ausrei-
chend finanzielle Mittel. Dies betrifft einerseits auf
Seiten der Betroffenen die finanzielle Tragbarkeit
von Entlastungsangeboten respektive der Versor-
gungskosten (Aufenthalt, Betreuung und Pflege)

28 http://www.sbfi.admin.ch/themen/01370/01683/01685/01691/index.html?lang=de
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in Institutionen der Langzeitpflege und -betreuung. Hausarztpraxis und im Akutspital) als auch bei der
Andererseits ist eine aufwandgerechte finanzielle Finanzierung des Betreuungs- und Pflegeaufwandes
Abgeltung der erbrachten Leistungen sicherzustellen.  demenzkranker Menschen. Letzteres betrifft sowohl
Aktuell bestehen Herausforderungen sowohl bei der die ambulante wie die stationédre Langzeitpflege und
Finanzierung medizinischer Leistungen (v.a. in der -betreuung.

ZIEL 3

Projekt 3.1

Projekt 3.2

Projekt 3.3

Projekt 3.4

Projekt 3.5

Den an Demenz erkrankten Menschen und nahestehenden Bezugspersonen stehen
flexible, qualitativ hochstehende und bedarfsgerechte Versorgungsangebote entlang
der gesamten Versorgungskette zur Verfliigung.

Auf- und Ausbau regionaler und vernetzter Kompetenzzentren flir Diagnostik

Bei Verdacht auf Demenz soll unabhangig vom Alter, den Lebensumstanden und/oder
bereits vorhandenen Krankheiten oder Behinderungen der Zugang zur Diagnostik geférdert
werden.

Férderung der Koordination von Leistungen zur Deckung des individuellen
Versorgungsbedarfs

Erarbeitung von Empfehlungen zum Aufbau von interdisziplindren Versorgungsketten, die
eine bedarfsgerechte und stetige Koordination/Vernetzung von Leistungen in der Grund-
versorgung (v.a. in den Bereichen: Friherkennung, Diagnostik, Behandlung, Betreuung und
ambulante Pflege) fordern.

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

Auf- und Ausbau flexibler regionaler Entlastungsangebote fiir die Tages- und Nachtbetreuung
Auf- und Ausbau regionaler, niederschwelliger und finanziell tragbarer Entlastungsan-
gebote fir die Betreuung in der gewohnten Wohnumgebung (inkl. Kurzaufenthalte, Fe-
rienbetten, Tages- und Nachtstrukturen, Tages- und Nachtdienste), die sich am Bedarf
orientieren. Das Potenzial im Bereich der Freiwilligenarbeit berlcksichtigen und ent-
sprechende Organisationen (wie z.B. Schweizerische Alzheimervereinigung, Schweize-
risches Rotes Kreuz, Pro Senectute, Pro Infirmis) einbeziehen.

Férderung der demenzgerechten Versorgung in Akutspitélern

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) soma-
tischen Erkrankung hospitalisiert werden.

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

Forderung der demenzgerechten Viersorgung in der stationdren Langzeitoflege und -betreuung
Bedarfs- und bedlrfnisgerechte Anpassung der bestehenden Infrastruktur (Organisation,
Ablauf, Personalmanagement, Raumgestaltung) sowie der Versorgungsprozesse (Behand-
lung, Betreuung und Pflege) an die zunehmende Anzahl Bewohnerinnen und Bewohner mit
einer Demenzerkrankung.
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ZIEL 4

Die angemessene Entschadigung und die finanzielle Tragbarkeit von

bedarfsgerechten Leistungen fiir Menschen mit einer Demenzerkrankung sind

gewahrleistet.

Projekt 4.1

Abbildung und angemessene Abgeltung der Leistungen

Analyse zur Frage, inwiefern die bestehenden Finanzierungssysteme (ambulant, stationar,
Langzeitpflege und -betreuung), die fir eine demenzgerechte Versorgung notwendigen
Leistungen angemessen abbilden und abgelten. Auch die Entlastungsmaoglichkeiten, die
Beratungsleistungen durch Fachinstanzen und die Versorgungsleistungen durch Privatper-

sonen sind Gegenstand der Analyse.

Die Ergebnisse dieser Erhebung sind in die Evaluation und Weiterentwicklung beste-
hender Finanzierungssysteme aufzunehmen. Dabei wird einerseits der tatsachliche Auf-
wand fir die Leistungserbringung und andererseits die Einkommens- und Vermdgens-
situation der betroffenen Person angemessen berlcksichtigt.

HANDLUNGSFELD 3 - «QUALITAT UND
FACHKOMPETENZ»

Die demenzspezifische Fachkompetenz muss fir
diverse Berufsgruppen und in Bezug auf alle Krank-
heitsphasen allenfalls erweitert und gestarkt werden,
damit die Versorgungssicherheit und -qualitat weiter-
hin garantiert werden kann.

Das am 1. Januar 2013 in Kraft getretene neue
Erwachsenenschutzrecht starkt das Selbstbestim-
mungsrecht der Patientinnen und Patienten. Es hat
Auswirkungen auf medizinische Entscheidungspro-
zesse flr nicht mehr urteilsfahige Patientinnen und
Patienten. Aus ethischer Sicht haben Menschen das
Recht auf autonome Entscheide und somit auch das
Recht, medizinische Eingriffe und Massnahmen abzu-
lehnen. Die Patientenverfligung ist das Mittel, dieses
Recht einzufordern. Die Nationale Ethikkommission
im Bereich der Humanmedizin kommt in ihren Aus-
fihrungen zum neuen Erwachsenenschutzrecht mit
besonderer Berlcksichtigung der Demenzerkran-
kung zu dem Schluss, dass die Patientenverfligung
den Respekt vor der Autonomie auch im Falle einer
Demenzerkrankung abzusichern hilft. Menschen mit
einer Demenzerkrankung erlaubt das neue Erwachse-
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nenschutzrecht einen selbstbestimmten Umgang mit
zuklnftigen Krankheitssituationen (NEK-CNE, 2011).
Die Wahrnehmung dieser Rechte und deren Umset-
zung in der Praxis erfordert bei einer Demenzerkran-
kung einerseits eine frihzeitige Diagnose, damit die
Erkrankten ihre Winsche klar zum Ausdruck bringen
konnen. Andererseits ist im Rahmen der Behand-
lung, Betreuung und Pflege auf eine bestmogliche
Betreuungsqualitat hinzuarbeiten. Hierzu kann eine
konsequente Anwendung bestehender ethischer
Leitlinien einen wesentlichen Beitrag leisten, wie
Erfahrungen aus der professionellen Praxis zeigen.
Beispielsweise ist die demenzkranke Person in
besonders herausfordernden Betreuungs- und Pflege-
situationen — wie bei Aggressivitat oder Widerstand
gegen pflegerische Massnahmen — einem hoheren
Risiko von Misshandlung (wie freiheitsbeschrankende
Massnahmen, die ohne Zustimmung der betroffenen
Person ergriffen werden) ausgesetzt. Die gemeinsam
geteilte ethische Grundhaltung kann solche Risiken
vermindern, wenn sie als Unterstltzungsinstrument
(z.B. in Fallbesprechungen) zur Anwendung kommt.
Im gesamten Verlauf einer Demenzerkrankung, aber
insbesondere im Fall einer Betreuungs- und Pflege-
abhangigkeit im Alltag — wie sie in der Langzeitpfle-
ge und -betreuung gegeben ist — ist deshalb eine



ethische Grundhaltung in Betreuung und Pflege die
unabdingbare Voraussetzung zur Wahrung von Wrde
und Integritat der erkrankten Person. Insbesondere
bei fehlender Patientenverfliigung und einer fortge-
schrittenen Demenz ist die kontinuierliche Partizipa-
tion der Angehdrigen von entscheidender Bedeutung.

Fir den gesamten Verlauf einer Demenzerkrankung
besteht ein Bedarf an vermehrter interdisziplinarer
und interprofessioneller Zusammenarbeit (s. Glossar,
S. 32), um eine qualitativ einwandfreie und bedarfs-
gerechte Versorgung (Behandlung, Betreuung und
Pflege) von demenzkranken Menschen zu garan-
tieren. Im Rahmen des organisationsinternen Qua-
litatsmanagements ist die Weiterentwicklung und
die Anwendung von interprofessionell erarbeiteten
Instrumenten der Qualitatssicherung zu fordern und
zu Uberprifen. Diese Instrumente ermoglichen z.B.
im Rahmen der Grundversorgung, bereits bei ersten
Anzeichen einer Demenzerkrankung, eine Prifung
der Differentialdiagnosen (u.a. Depression) und eine
frihzeitige Demenzabklarung. Insgesamt betrach-
tet leisten diese Instrumente einen Beitrag zu einer
ganzheitlichen Versorgung (Berlcksichtigung von
biomedizinischen, funktionalen, umfeldbezogenen
und ethischen Aspekten) und dienen dazu, die Le-
bensqualitat der Betroffenen bis ans Lebensende
aufrechtzuerhalten.

Das Ziel besteht darin, eine qualitativ hochstehende,
bedarfsgerechte und friihzeitige Diagnostik, Be-
handlung, Betreuung und Pflege von Menschen mit
einer Demenzerkrankung zu férdern. Damit kénnen
Krisensituationen wie die eines Delirs (s. Glossar, S.
31) oder schwere psychische Stérungen wie Verfol-
gungswahn, 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 Men-
schen sind konsequent in diesen Prozess einzubezie-
hen. Ihre Betreuungs- und Pflegekompetenz ist als
Ressource anzuerkennen und zu starken.

Die Qualitatssicherstellung und -verbesserung
entlang der gesamten Versorgung demenzkranker
Menschen bedingt ein entsprechendes demenzspe-
zifisches Wissen und die notwendige Handlungskom-
petenz, zum Beispiel in den Bereichen Case Manage-
ment, Delirmanagement, Pflegeprozessen, Ethik
sowie interdisziplindres Assessment. Diese Qualifi-
kationen gilt es Uber alle Berufsgruppen hinweg, die
in ihrem Arbeitsfeld im Gesundheits- aber auch im
Sozialbereich mit dem Thema Demenz in Berlhrung
kommen koénnten, zu gewahrleisten. Die Angebote
mUussen dabei dem Bedarf der verschiedenen Ziel-
gruppen entsprechen und der Interdisziplinaritat
Rechnung tragen.

Ein Bedarf an ausreichend demenzspezifisch ge-
schultem Personal besteht in allen Versorgungsbe-
reichen (ambulant und stationér), aber insbesondere
im Bereich der institutionellen Langzeitpflege und
-betreuung. Bildungsmassnahmen fiir Personen, die
keinen spezifischen Bildungsabschluss in Betreu-
ung und Pflege aufweisen, aber in diesen Bereichen
tatig sind (Personen ohne einschlagigen Bildungs-
abschluss)?, ist entsprechende Aufmerksamkeit zu
schenken. Auch im Bereich der Angehdrigen- und
Freiwilligenarbeit ist zu prifen, ob die bestehenden
Kompetenzen geférdert und gestarkt werden missen
und auf welche Art und Weise dies geschehen kann.
Dabei sollen bereits bestehende Module genutzt und,
sofern notwendig, angepasst werden.

29 Vgl. Nationales Bildungskonzept «Palliative care und Bildung» (Bundesamt fiir Gesundheit (BAG) & Bundesamt fir Berufsbildung und Technologie (BBT),
2012). Personen ohne einschlagigen Bildungsabschluss haben ihre Kompetenzen ausserhalb der Schweizerischen Bildungssystematik erworben.
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ZIEL 5

Projekt 5.1

ZIEL 6

Projekt 6.1

Projekt 6.2

Projekt 6.3

ZIEL 7

Projekt 7.1

Projekt 7.2

Die Behandlung, Betreuung und Pflege von demenzkranken Menschen orientiert
sich an ethischen Leitlinien.

Verankerung ethischer Leitlinien

Die Umsetzung bestehender Leitlinien — unter Wahrung der Personenrechte insbesondere
des Erwachsenenschutzrechts und zur Vermeidung von Gefahrdungssituationen — in den
verschiedenen Versorgungsstrukturen (ambulant und stationar) fordern. Die Erarbeitung
und Handhabung von ethischen Leitlinien fir die Praxis im Rahmen des organisationsinter-
nen Qualitdtsmanagements fordern.

Die Qualitat ist in der Versorgung von demenzkranken Menschen entlang des
Krankheitsverlaufs sichergestelit.

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

Die Qualitat von Indikationskriterien und Abklarungsinstrumenten zur Friherkennung

einer Demenzerkrankung prifen und deren Einsatz fordern. Die Qualitat von Diagnose-
eroffnungsgesprachen sowie der medikamentdsen und nicht-medikamentdsen Behandlung
sicherstellen.

Férderung der interdisziplindren Assessments

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

Umgang mit Krisensituationen

Empfehlungen und Leitlinien fir Akutspitédler (somatisch und psychiatrisch) sowie die Lang-
zeitpflege und -betreuung erarbeiten bzw. umsetzen. Dabei sind in den Entscheidungspro-
zessen die Bestimmungen des neuen Erwachsenenschutzrechtes zu berlcksichtigen.

Fachpersonen in allen relevanten Gesundheits- und Sozialberufen verfligen iiber die
in ihrem Berufsfeld erforderliche Handlungskompetenz zur qualitatsorientierten
Diagnostik bzw. Situationsanalyse, Behandlung, Betreuung und Pflege demenz-
kranker Menschen. Angehorige und im Bereich der Freiwilligenarbeit engagierte
Personen werden in ihrer Kompetenz dem Bedarf entsprechend gestarkt.

Ausbau der demenzspezifischen Aus-, Weiter- und Fortbildung

Den beruf- und fachbereichsbezogenen Bedarf — unter Einbezug ethischer und rechtlicher
Aspekte — abklaren und bedarfs- und zielgruppenorientierte Angebote — mit Berlcksichti-
gung bereits bestehender Module — flr alle Berufsgruppen bereit stellen.

Kompetenzstarkung flr Angehdrige und Freiwillige
Den Bedarf an Kompetenzbildung und -starkung abklaren und dabei auch mogliche
Ausbildungsanbietende eruieren.
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HANDLUNGSFELD 4 - «<DATEN UND
WISSENSVERMITTLUNG»

In der Schweiz fehlen Daten zur Struktur der Ver-
sorgungsangebote und zu deren Inanspruchnahme.
Auf Ebene der Kantone sind solche Daten zur lang-
fristigen Steuerung und Versorgungsplanung von
entscheidender Bedeutung. So fehlen unter anderem
Daten zur Versorgung im Rahmen der Spitex, zur
Behandlung und Betreuung nach einer erfolgten Dia-
gnosestellung, zu einer demenzgerechten Behand-
lung in der Notaufnahme eines Akutspitals oder zur
Lebenssituation von Menschen mit Demenz in einer
Einrichtung der Langzeitpflege und -betreuung. Eine
wichtige Grundlage zur Abbildung der Versorgungs-
situation in der Schweiz sind die Daten der Gesund-
heitsstatistiken. Deren Erhebung und Auswertung
ware auf die durchgangige Aufnahme des Themas
Demenz hin zu Uberprifen.

ZIEL 8

Von Seiten der Leistungserbringer (z.B. Spitaler,
Heime, ambulante Versorgung) werden innovative
Projekte fir eine verbesserte Versorgung von Men-
schen mit einer Demenzerkrankung lanciert. Diese
sind konsequenter durch eine wissenschaftliche
Begleitung zu erganzen (Begleitforschung), denn
die Ergebnisse zu deren Wirksamkeit leisten einen
wichtigen Beitrag zur Weiterentwicklung der Versor-
gungsqualitat.

Die Verbesserung der Versorgungsqualitat geschieht
in der Praxis und wird durch die darin tatigen Fach-
personen umgesetzt. Neben Aus- und Weiterbil-
dungsangeboten (vgl. weiter oben) dient auch der
Austausch zwischen Praxis und Forschung der For-
derung eines auf Evidenz basierten Handelns. Hierzu
mussten aktuelle fir die Praxis relevante Forschungs-
ergebnisse leicht zuganglich zur Verfigung gestellt
werden.

Als Grundlage fiir die mittel- und langfristige Versorgungsplanung und -steuerung

liegen in den Kantonen Informationen zur aktuellen und zukiinftigen Versorgungs-
situation der Menschen mit Demenz vor.

Projekt 8.1 Veersorgungsmonitoring

Der Aufbau eines Monitoringsystems ist auf Machbarkeit zu prifen. Dabei ist unter an-
derem zu klaren, wie das Thema Demenz in den bestehenden Gesundheitsstatistiken
besser abgebildet werden kann. Bei einer positiven Beurteilung soll ein Monitoringsystem
definiert und eingerichtet und die Daten sollen regelmassig aktualisiert werden. Dabei
werden Informationen zur Demenzpravalenz sowie zu Angebot und Nachfrage von bedarfs-
gerechten Dienstleistungen entlang der Versorgungskette von der Friherkennung bis zum
Lebensende zusammengetragen. Gestltzt auf die Ergebnisse konnten auch die Kosten

besser quantifiziert werden.

Projekt 8.2 Begleitforschung

Neue Therapie-, Betreuungs- und Pflegeansatze fir Menschen mit Demenz, die durch
verschiedene Leistungserbringer lanciert werden, werden vermehrt wissenschaftlich eva-
luiert. Dies dient der Sicherstellung bzw. Weiterentwicklung der Versorgungsqualitat und

-sicherheit

ZIEL 9

Der Transfer von Forschungsergebnissen in die Praxis und der Austausch zwischen

Forschenden und Nutzenden wird mit geeigneten Instrumenten unterstiitzt.

Projekt 9.1

Vernetzung von Forschung und Praxis

Web-Plattform zur Erfassung von Forschungsprojekten zu Demenz einrichten und an rele-
vanten Stellen bekannt machen. Die Vernetzung von Forschung und Praxis mit geeigneten
Instrumenten wie z.B. Veranstaltungen unterstitzen.
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UBERSICHT ZU HANDLUNGSFELDERN - ZIELEN UND PROJEKTEN

UBERGEORDNETE ZIELSETZUNGEN UND WERTHALTUNGEN

HANDLUNGSFELD 1

Gesundheitskompetenz, Information und

ZIEL 1

Projekt 1.1

Projekt 1.2

ZIEL 2

Projekt 2.1

Partizipation

Die Bevolkerung hat ein besseres
Wissen uber Demenzerkrankungen.
Sie weiss um die vielfaltigen Lebens-
realitaten der Betroffenen. Vorurteile
und Hemmschwellen sind abgebaut.

Bevolkerungsbezogene sowie
gemeindenahe Informations- und
Sensibilisierungsaktivitaten

Branchenspezifische
Informationsmaterialien

Betroffene und nahestehende
Bezugspersonen haben wahrend
des gesamten Krankheitsverlaufs
niederschwelligen Zugang zu einer
umfassenden Information sowie
zu individueller und sachgerechter
Beratung.

Individualisiertes Informations- und
Sozialberatungsangebot fir Betroffene
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ZIEL 3

Projekt 3.1

Projekt 3.2

Projekt 3.3

Projekt 3.4

Projekt 3.5

HANDLUNGSFELD 2
Bedarfsgerechte Angebote

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

Auf- und Ausbau regionaler und
vernetzter Kompetenzzentren fir
Diagnostik

Forderung der Koordination von
Leistungen zur Deckung des
individuellen Versorgungsbedarfs

Auf- und Ausbau flexibler regionaler
Entlastungsangebote fir die
Tages- und Nachtbetreuung

Férderung der demenzgerechten
Versorgung in Akutspitalern

Forderung der demenzgerechten
Versorgung in der stationaren
Langzeitpflege und -betreuung

ZIEL 4

Projekt 4.1

Die angemessene Entschadigung und
die finanzielle Tragbarkeit von bedarfs-
gerechten Leistungen fir Menschen
mit einer Demenzerkrankung sind
gewahrleistet.

Abbildung und angemessene
Abgeltung der Leistungen



ZIEL 5

Projekt 5.1

ZIEL 6

Projekt 6.1

Projekt 6.2

Projekt 6.3

ZIEL 7

Projekt 7.1

Projekt 7.2

HANDLUNGSFELD 3
Qualitat und Fachkompetenz

Die Behandlung, Betreuung und Pflege
von demenzkranken Menschen orien-
tiert sich an ethischen Leitlinien.

Verankerung ethischer Leitlinien

Die Qualitat ist in der Versorgung von
demenzkranken Menschen entlang des
Krankheitsverlaufs sichergestelit.

Weiterentwicklung von Empfehlungen in
den Bereichen Friherkennung, Diagnostik
und Behandlung fiir die Grundversorgung

Forderung der interdisziplinaren
Assessments

Umgang mit Krisensituationen

Fachpersonen in allen relevanten Ge-
sundheits- und Sozialberufen verfiigen
iiber die in ihrem Berufsfeld erforder-
liche Handlungskompetenz zur quali-
tatsorientierten Diagnostik bzw.
Situationsanalyse, Behandlung, Be-
treuung und Pflege demenzkranker
Menschen. Angehorige und im Bereich
der Freiwilligenarbeit engagierte
Personen werden in ihrer Kompetenz
dem Bedarf entsprechend gestarkt.

Ausbau der demenzspezifischen Aus-,
Weiter- und Fortbildung

Kompetenzstarkung fir Angehorige
und Freiwillige
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ZIEL 8

Projekt 8.1

Projekt 8.2

HANDLUNGSFELD 4
Daten und Wissensvermittlung

Als Grundlage fiir die mittel- und lang-
fristige Versorgungsplanung und
-steuerung liegen in den Kantonen
Informationen zur aktuellen und zu-
kiinftigen Versorgungssituation der
Menschen mit Demenz vor.

Versorgungsmonitoring

Begleitforschung

ZIEL 9

Projekt 9.1

Der Transfer von Forschungsergebnis-
sen in die Praxis und der Austausch
zwischen Forschenden und Nutzenden
wird mit geeigneten Instrumenten
unterstitzt.

Vernetzung von Forschung und Praxis



4.4 UMSETZUNG DER «NATIONALEN
DEMENZSTRATEGIE 2014-2017»

Das Gesundheitssystem in der Schweiz ist hoch-
komplex. Ein Ausdruck dieser Komplexitat sind die
dezentral organisierten Versorgungsstrukturen und
das eng damit verbundene System von unterschiedli-
chen Akteuren. In der Umsetzung der «Nationalen
Demenzstrategie 2014-2017» ist der foderalistisch
geregelten Aufgabenteilung zwischen den Staatsebe-
nen — Bund, Kantone und Gemeinden — Rechnung zu
tragen.

In der «Nationalen Demenzstrategie 2014-2017»
werden in vier Handlungsfeldern insgesamt neun
Ziele und 18 Projekte definiert, die nun prioritar ange-
gangen werden sollen.

Die Mehrzahl der vorgeschlagenen Projekte basiert
auf bewahrten Modellen «guter Praxis» der Demenz-
versorgung. Diese gilt es nun weiterzuentwickeln, im
Hinblick auf unterschiedliche Zielgruppen und Regio-
nen anzupassen beziehungsweise auszuweiten sowie
auf nationaler Ebene zu begleiten und zu koordi-
nieren. In der Umsetzung der Projekte werden sich
Bund, Kantone und Akteure auf Seiten der Leistungs-
erbringer, der Berufsgruppen und Fachverbande

und Betroffenenorganisationen engagieren und die
Federflhrung fir ein jeweiliges Projekt Gbernehmen.
Mit dieser Art von Umsetzung kann die «Nationale
Demenzstrategie 2014-2017» einen wesentlichen
Beitrag zur Verbesserung der Lebensqualitat der Be-
troffenen und zur Qualitat der Angebote leisten.

Die meisten Projekte werden in der Umsetzung de-
zentral initiiert, konkretisiert und von den involvierten
Akteuren personell und finanziell getragen. Bund
(BAG) und Kantone (GDK) Ubernehmen als Verant-
wortliche der Gesamtstrategie insbesondere die Auf-
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gaben der Prozess- und Koordinationsverantwortung
(Koordinationsgremium), der Unterstitzung zur Quali-
tatssicherung (Plattform «Nationale Demenzstrategie
2014-2017») und der Verankerung der Zielsetzungen
der «Nationalen Demenzstrategie 2014-2017» in den
Dachverbanden der Leistungserbringer (Konsultati-
vorgan). Einen spezifischen Beitrag leisten Bund und
Kantone zu den Projekten «Finanzierung», «\Versor-
gungsmonitoring» sowie «Vernetzung von Forschung
und Praxis».

Koordinationsgremium

Das Koordinationsgremium setzt sich zusammen aus
Vertreterinnen und Vertretern des Bundes (EDI/BAG)
und der Kantone (GDK). Dieses Gremium Gbernimmt
nebst Koordinationsaufgaben auch die Flihrung des
Konsultativorgans und der Plattform «Nationale De-
menzstrategie 2014-2017» sowie eine regelmaéssige
Berichterstattung lber den Stand der Umsetzung
zuhanden des Auftraggebers («Dialog Nationale Ge-
sundheitspolitik»).

Konsultativorgan

Dieses Gremium besteht aus Vertreterinnen und Ver-
tretern von Betroffenenorganisationen, Berufs- und
Fachverbanden, Dachverbanden der Leistungserbrin-
ger sowie Bildungs- und Forschungsverantwortlichen.
Das Konsultativorgan hat die Aufgabe, die «Nationale
Demenzstrategie 2014-2017» in den Dachverbanden
und Berufsorganisationen zu verankern.

Plattform «Nationale Demenzstrategie 2014-2017»
In diesem Gremium sind jene Stellen von Bund,
Kantonen und Organisationen vertreten, die in Feder-
fihrung Projekte der «Nationalen Demenzstrategie
2014-2017» umsetzen. Diese Plattform dient dazu,
den Fortschritt der Umsetzung zu dokumentieren,
auszuwerten und zu valorisieren.



Betreuung

Bei der Betreuung demenzkranker Menschen ge-
wahrleisten Bezugspersonen eine standige Prasenz,
um die zeitliche und raumliche Orientierung sicher-
zustellen, eine Vereinsamung zu vermeiden und/
oder fir Sicherheit zu sorgen (z.B. Verhinderung von
Verletzungen und Stirzen). Diese Tatigkeit erfordert
hohe soziale Kompetenzen und eine gute Kenntnisse
der Lebensgewohnheiten einer hilfsbedlrftigen
Person. Diese Aufgabe Ubernimmt die obligatorische
Krankenversicherung in den privaten Haushalten
nicht. Zur Betreuung kann auch die Unterstitzung

im Haushalt (Einkaufen, Kochen) oder bei administra-
tiven Aufgaben zahlen. Je nach Indikation Gbernimmt
die offentlichrechtlich geregelte Spitex die UnterstUt-
zung im Haushalt. Dieser Aufwand wird bei einer Zu-
satzversicherung bis zu einem gestimmten Ausmass
entschadigt. Hilfe bei den administrativen Aufgaben
leisten entweder nahestehende Bezugspersonen
oder eine nach dem Kinder- und Erwachsenschutz-
recht geregelte Beistandschaft.

Case Management

«Case Management ist ein spezifisches Verfahren zur
koordinierten Bearbeitung komplexer Fragestellungen
im Sozial-, Gesundheits- und Versicherungsbereich. In
einem systematisch geflhrten, kooperativen Prozess
wird eine auf den individuellen Bedarf abgestimmte
Dienstleistung erbracht bzw. unterstitzt, um ge-
meinsam vereinbarte Ziele und Wirkungen mit hoher
Qualitat effizient zu erreichen. [...] Der Case Manager
ist das Bindeglied zwischen Klient/Patient, dessen
Umfeld und dem professionellen System sowie den
Kostentrdgern und dem Gemeinwesen [...]. Charak-
teristisch fur Case Management sind die Verbesse-
rung der Kommunikation und Koordination zwischen
allen involvierten Akteuren [...]. Der Klient/Patient
sowie bei Bedarf das ihn umgebende Umfeld wird in
die Entscheidungsprozesse als Kontraktpartner mit
einbezogen (Partizipation). Case Management orien-
tiert sich am Prinzip des Empowerment (Menschen
starken) und zeichnet sich aus durch eine ressourcen-
orientierte Haltung.» (Netzwerk Case Management
Schweiz).3°

Bei der Betreuung und Pflege von Demenzkranken ist
Case Management «Schnittstellenarbeit: zwischen
Familien, Institutionen, Professionellen und Freiwil-
ligen» (Frommelt et al., 2008:36). Das Ziel besteht
darin, eine umfassende und Uber die gesamte Be-
handlungskette koordinierte, individuelle Betreuung
und Behandlung anzubieten. Case Management ist
«Hilfe aus einer Hand» und auf das einzelne Indivi-
duum bezogen, wahrend Care Management auf der
Ebene der Versorgungsstrukturen (Systemebene)
liegt. Case Management ist ein Bestandteil von Care
Management und diese beiden sind wiederum Kon-
zepte einer integrierten Versorgung.

Care Management

Beim Care Management geht es darum, Versorgungs-
angebote bei ahnlichem Bedarf aufeinander abzu-
stimmen (Frommelt et al., 2008:13).

Delir

Das Delir ist ein akuter organisch bedingter Ver-
wirrungszustand (Psychose), der unter anderem
verbunden ist mit Desorientierung, Halluzinationen,
Angstzustanden, Amnesie oder auch Herzrhythmus-
stérungen. Charakteristisch flr ein Delir sind der
plotzliche 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 Patienten auf. Nach einer Operation
erhoht ein Delir die postoperative Mortalitat.®

Integrierte Versorgung

«Integrierte Versorgung bezeichnet die Idee einer die
Sektoren- und Berufsgruppen Ubergreifenden und auf
den Patienten fokussierenden Versorgung, in welcher
die Vernetzung, Zusammenarbeit und Koordination
einen hohen Stellenwert erhéalt 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 Berufsgrup-
pen sowie auf eine ganzheitliche Betrachtung der
BedUrfnisse der Betroffenen.

30 Netzwerk Case Management Schweiz (Zugriff 16. Juni 2013)
31 Pschyrembel-online (Zugriff 16. Juni 013)
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Interdisziplinares Assessment

Ein interdisziplinares Assessment ist ein ganzheit-
licher und bedarfsgerechter Abklarungsprozess, an
dem sich Fachpersonen unterschiedlicher Diszipli-
nen beteiligen. Im Rahmen einer Demenzdiagnostik
beinhaltet die interdisziplinare Abklarung geriat-
rische, neuropsychologische, neurologische und
psychopathologische Befunde (Monsch et al., 2012).
Erganzende Abklarungen von Seiten der Pflege,
Physiotherapie oder Ergotherapie sind im Rahmen
eines ambulanten bzw. stationdren Aufenthaltes von
grosser Bedeutung.

Interdisziplinare und interprofessionelle
Zusammenarbeit

Die beiden Begriffe werden oftmals synonym ge-
braucht. In der interdisziplindren Zusammenarbeit
werden die Methoden und Denkanséatze verschie-
dener Fachwissenschaften (z.B. Naturwissen-
schaften, Geisteswissenschaften) genutzt. In der
interprofessionellen Zusammenarbeit wird das
Wissen der verschiedenen Professionen (z.B. Pflege,
Medizin, Physiotherapie) zusammengetragen. Durch
das Zusammenflhren verschiedener Teilaspekte und
den Transfer von Kompetenzen von der einzelnen
Fachperson zur interprofessionellen Gruppe kénnen
neue Losungsstrategien entwickelt werden.

Medizinische Grundversorgung

«Die Umschreibung der medizinischen Grundversor-
gung orientiert sich am Ublichen Bedarf der Bevolke-
rung an grundlegenden praventiven, kurativen, reha-
bilitativen und palliativen medizinischen Gutern und
Dienstleistungen. Die Leistungen der medizinischen
Grundversorgung werden nicht von einer einzelnen
Berufsgruppe, sondern von verschiedenen Fachper-
sonen und Institutionen erbracht. Fur die Umschrei-
bung der Grundversorgung ist massgebend, dass
deren grundlegende Leistungen erfahrungsgemass
regelmassig von der breiten Bevolkerung oder den
einzelnen Bevolkerungsgruppen potenziell oder
effektiv beansprucht werden und dies auch zukinf-
tig der Fall sein wird. [...] Die in der medizinischen
Grundversorgung tatigen Fachpersonen umfassen

nicht nur die gemeinhin als arztliche Grundversorge-
rinnen und Grundversorger (z.B. Fachéarztinnen und
Facharzte der Allgemeinen Inneren Medizin oder der
Padiatrie, praktische Arztinnen und Arzte) bzw. als
Hausarztinnen oder -drzte bezeichnete Arzteschaft.
Insbesondere leisten auch weitere arztliche (z.B. in
den Bereichen Psychiatrie, Kardiologie, Gynékologie)
sowie die nicht arztlichen Gesundheitsfachpersonen
(namentlich im zahnmedizinischen, pharmazeutischen
und pflegerischen Bereich, aber auch z.B. in der
medizinischen Praxisassistenz, Ernahrungsberatung,
Ergo- und Physiotherapie, medizinisch-technischen
Radiologie und Rettungssanitat) wesentliche Beitrage
zur medizinischen Grundversorgung.» (Botschaft zur
Volksinitiative «Ja zur Hausarztmedizin» 16. Septem-
ber 2011:7577f).32

«Memory Clinic»

Der Verein «Swiss Memory Clinics» (SMC) definiert
eine «Memory Clinic» anhand von Minimalkriterien
wie: «Kompetenzzentrum fir die Diagnostik, Behand-
lung und Beratung bei Demenzerkrankungen und
verwandten Storungen. Die Memory Clinic fihrt pro
Jahr mindestens 100 ambulante Demenzabklarungen
durch. Die Diagnostik in der Memory Clinic erfolgt
multimethodal und multimodal. Die vier akade-
mischen Kerndisziplinen sind Geriatrie, Neurologie,
Neuropsychologie und Alterspsychiatrie. Die (Neuro)
Psychologie muss vorhanden sein. Die Diagnose-
stellung erfolgt in einer interdisziplinaren 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» (Verein Swiss
Memory Clinic, 2011).

Nahestehende unterstiitzende Bezugspersonen

In Anlehnung an die Definition der unterstiitzenden
Angehdrigen®® sind nahestehende unterstiitzende
Bezugspersonen Personen, die sich im Alltag Zeit
nehmen, eine demenzkranken Person, die in ihrer
Gesundheit und Autonomie eingeschrankt ist, zu
begleiten. Die nahestehende unterstltzende Bezugs-

32 http://www.admin.ch/opc/de/federal-gazette/2011/7553.pdf
33 http://www.vd.ch/themes/sante-social/vivre-a-domicile/proches-aidants/
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person bietet in einem nicht professionellen Rahmen
regelmaéssig Hilfsdienste, Begleitung/Betreuung

und Pflege an. Damit unterstltzt sie die an Demenz
erkrankte Person in der Bewaltigung ihrer Alltags-
schwierigkeiten und vermittelt ihr das Geflhl von
Sicherheit. Bei der nahestehenden unterstiitzenden
Bezugsperson handelt es sich um Angehorige,
jemanden aus der Nachbarschaft oder dem Freundes-
kreis, jedoch nicht um jemanden aus der organisier-
ten Freiwilligenarbeit.

Pflege

Die Grundversicherung leistet einen Beitrag an die
Kosten von éarztlich angeordneten und aufgrund eines
ausgewiesenen Pflegebedarfs erbrachten pflege-
rischen Leistungen. Diese umfassen nach KLV drei
Gruppen von Massnahmen: a) Abklarung, Beratung
und Koordination, b) Untersuchung und Behandlung
und c) Grundpflege. Diese Pflegeleistungen kénnen
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 (SBK) professionelle Pflege
im schweizerischen Kontext: «Professionelle Pflege
fordert und erhalt Gesundheit, beugt gesundheitli-
chen Schaden vor, und unterstitzt Menschen in der
Behandlung und im Umgang mit Auswirkungen von
Krankheiten und deren Therapien. Dies mit dem Ziel,
fUr betreute Menschen die bestmoglichen Behand-
lungs- und Betreuungsergebnisse sowie die best-
mogliche Lebensqualitat in allen Phasen des Lebens
bis zum Tod zu erreichen» (SBK).%®

Zugehende Beratung

Die «Zugehende Beratung» dient der psychosozialen
Begleitung von betreuenden und pflegenden nahen
Bezugspersonen von Menschen mit einer Demenz-
erkrankung. Die Beratung ist flexibel, [6sungs- und
zielorientiert und bezieht die Kompetenzen und indi-
viduellen Bedirfnisse der Betroffenen in den Bera-
tungsprozess mit ein. Eine «Zugehende Beratung»
umfasst «Information (Krankheitsbild und -verlauf,
Entlastungs- und Finanzierungsmaglichkeiten usw.),
Koordination der Dienstleistungen (Therapien, Ent-
lastung, Pflege und Betreuung), individuelle Schulung
(Umgang mit herausforderndem Verhalten, Verar-
beitung von Belastung usw.), Selbsthilfegruppen und
Familiengesprache. [...] [und] beinhaltet folgende
Komponenten:

e Kontinuierliche, beratende Begleitung moglichst
frih nach der Diagnose durch die ganze Krankheit.

e Aktive Kontaktaufnahme durch Beraterlnnen 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 Bera-
tungen von ganzen Familien auch unter Einbezug
von weiteren nahestehenden Personen, welche an
der Hilfe, Betreuung und Pflege der Betroffenen
beteiligt sind» (Alzheimervereinigung Aargau,
2012:2).

34 Vgl. KLV, Art. 7, Abs. 2 Verordnung des EDI Uber Leistungen in der obligatorischen Krankenpflegeversicherung (Krankenpflege-Leistungsverordnung (KLV)

(Zugriff 16. Juni 2013)
35 SBK-ASI. Definition der Pflege (Zugriff 21. Juni 2013)
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