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Vorwort

Aufgrund der allgemein hoheren Lebenserwartung steigt die Zahl der Menschen, die
an Demenz erkranken, stetig an. Mit dem Ziel, die Lebensqualitat dieser Menschen
zu erhdhen und pflegende Angehdrige zu entlasten, hat die Regierung ganz im Sinne
ihrer «Agenda 2020» Massnahmen zur Erarbeitung und Umsetzung einer Strategie
im Umgang mit Demenz ergriffen. Die bestehenden Angebote sollen koordiniert und
allfallige Versorgungsliicken geschlossen werden. Es ist geplant, hierfiir in Liechten-
stein die notwendigen Strukturen aufzubauen, um fur die Herausforderungen, welche
Demenz sowohl fir die Politik als auch fur die Gesamtbevdlkerung mit sich bringt,
gewappnet zu sein.

Gefordert ist eine differenzierte und ausgewogene Auseinandersetzung und Vorge-
hensweise mit der komplexen Situation rund um Demenz. Risikopersonen mussen
frihzeitig erkannt und individuelle Betreuungsansatze entwickelt werden. Angesichts
noch fehlender Heilungsmaglichkeiten kommt dabei insbesondere den Pflegeeinrich-
tungen und den hauslichen Pflegediensten eine absolute Schlusselrolle zu. Um den
kiinftigen Bedurfnissen gerecht zu werden, steht es ausser Frage, dass die hauslichen
genauso wie die teilstationaren und stationaren Leistungen fiir Menschen mit Demenz
sowohl quantitativ als auch qualitativ noch deutlich optimiert werden mussen. Dies ist
sowohl eine politische als auch eine organisatorische Aufgabe.

Die hier vorgelegte Demenzstrategie flr das Flrstentum Liechtenstein ist Impuls-
geber fur eine nachhaltige Verbesserung der Betreuung und Pflege von Menschen mit
Demenz. Sie soll zudem der Steigerung der Kompetenzen und der Vernetzung der pro-
fessionellen Partner dienen, ebenso wie der Sensibilisierung der Bevolkerung und der
wirkungsvollen Entlastung der pflegenden Angehorigen.

Um die Ziele, die in der Demenzstrategie formuliert sind, erreichen zu konnen, werden
in einem weiteren Schritt konkrete Massnahmen definiert und ein Massnahmenplan
festgelegt, welcher die effiziente und rasche Umsetzung der definierten Handlungs-
felder gewahrleisten soll.

Fur die konstruktive Zusammenarbeit anlasslich der Erarbeitung der Demenzstrategie
bedanken sich die Ressorts Soziales und Gesundheit der Regierung sehr herzlich bei
Herrn Mag. Michael Rogner, Pflegewissenschaftler und Mitarbeiter der LAK.

Dr. Renate Miussner
Regierungsratin
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1.1 Einfuhrung

Peter

Auf den ersten Blick ist nichts Besonderes an Peter zu erkennen. Er ist 75 Jahre alt,
wirkt gepflegt, freundlich, frohlich und sehr zuvorkommend. Wenn man ihn begrusst,
reicht er einem freundlich die Hand und schiittelt diese. Peter hat Demenz.

Ohne seine Familie, insbesondere seine Frau, konnte er seinen Alltag nicht mehr be-
waltigen. Peters innere Uhr funktioniert tadellos — taglich um 5:30 Uhr steht er auf.
In seiner 40-jahrigen Tatigkeit als Maurer musste er taglich um diese Zeit aufstehen.
Peters Frau Inge muss gemeinsam mit ihm aufstehen, obwohl sie von der letzten, an-
strengenden Nacht noch sehr erschopft ist. Als sie ihm die Brille reicht, lacht er sie an
und weiss nicht, was er damit anfangen soll. In letzter Zeit kommt es immer wieder
vor, dass Peter seine Notdurft spontan verrichtet, weil er den Weg zum WC nicht mehr
findet. Seit geraumer Zeit isst Peter mit den Fingern. Das Essen mit Messer und Gabel
hat er schon lange verlernt.

Inge ist sehr traurig, den zunehmenden Verfall ihres Lebenspartners, mit dem sie den
Lebensabend ganz anders verbringen wollte, verfolgen zu mussen. Vor ca. sechs Jah-
ren merkte sie die ersten Veranderungen an Peter: Er tankte Benzin statt Diesel, ver-
legte seine Ausweise und konnte das Losungswort des Sparbuchs nicht mehr nen-
nen. Beim Einkauf konnte er sich nicht mehr gut orientieren und bei der Gartenarbeit
machte er zwei Tage hintereinander das Gleiche. Als Peter, nachdem er sich einen
Kaffee zubereitet hat, vergass, den Herd abzuschalten und Inge gerade noch einen
Wohnungsbrand abwenden konnte, organisierte sie Hilfe durch eine Pflegerin. Peter
isolierte sich zunehmend in seinen vier Wanden und mied Sozialkontakte zu seinen
langjahrigen Freunden.

Bei einem Ferienaufenthalt in einem Pflegeheim wurde gemeinsam mit einer Pflege-
fachfrau und dem Hausarzt ein Demenzscreening durchgefihrt, welches klare Hin-
weise auf eine Demenz lieferte. Zu einer genaueren Diagnostik ging Peter in Be-
gleitung von Inge in eine Memory-Klinik. Die Diagnose lautete: Alzheimer-Demenz,
mittelschweres Stadium.

Einerseits war es ein Schock fur Inge, andererseits war sie froh, diese eigenartigen
Vorgange einordnen zu konnen. Mittlerweile war die Betreuung von Peter ein 24-Stun-
den-Job geworden. Bis zu drei Mal in der Nacht musste sie aufstehen, um die Folgen
der Inkontinenz zu beseitigen. Die beiden Kinder leben in Zirich und Bern, sie sind
Inge eine mentale Stitze, aber keine grosse Hilfe im Alltag. Sie muss sich rund um die
Uhr um die Betreuung von Peter kimmern. Sie hat sich das alles ganz anders vorge-
stellt, aber Peter vor 40 Jahren geschworen: In guten wie in schlechten Zeiten.

Inge fuhlt sich alleine und hat das erste Mal das Gefiuhl, dass sie nicht mehr kénne.
Die Ruhelosigkeit und das Abwehrverhalten von Peter bereiten ihr grosse Muhe. Sie
hat Angst, was die Nachbarn, Freunde oder die Kinder sagen wirden. Mittlerweile ist
taglich eine Pflegerin fir ein paar Stunden im Haus, um Inge zu unterstiitzen. Es ist
schwierig, da Peter nur eine davon akzeptiert. Die anderen lehnt er ab, auch mit Gewalt
wenn notig. Inge denkt das erste Mal an ein Pflegeheim, traut sich aber ihre Gedanken
nicht zu aussern.
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Als der erste Schnee kommt und Peter zum dreissigsten Mal ums Haus geht, passiert
es: Peter sturzt und bricht sich den Oberschenkel. Die Ambulanz bringt ihn ins Spital
und er wird operiert. Peter kann das alles schon lange nicht mehr einordnen. Er wirkt
angstlich und verzweifelt, dazu gesellen sich Schmerzen und starke Unruhe. Im Rah-
men einer Besprechung wird gemeinsam mit Inge, den Arzten und dem Pflegepersonal
die Entscheidung getroffen, fur Peter einen Platz in der stationaren Langzeitpflege zu
organisieren.

Nach drei Wochen ubersiedelt Peter in das Pflegeheim im Ort, auf die Schwerpunkt-
station fur Demenz. Dort angekommen, bezieht Peter ein Einzelzimmer mit Balkon,
seine personlichen Dinge sind schon dort und er zeigt Zeichen von Wohlbefinden und
Entspannung. Seine Schmerzen werden behandelt, seine individuellen Bedirfnisse
wahrgenommen. Inge verbringt viel Zeit bei Peter und erlebt ihrerseits auch grosse
Entspannung im Alltag. Sie fahrt mit einer Freundin zwei Wochen auf Kur, um zu rege-
nerieren und beteiligt sich zunehmend an der Pflege und Betreuung von Peter. Drei
Jahre spater hort Peter auf zu essen und legt sich ins Bett. Es wird eine Lungenent-
zundung diagnostiziert, an der Peter zwei Wochen spater verstirbt. Inge und die Kinder
sind anwesend.

1.2 Was ist Demenz?

Das Wort «Demenz» leitet sich aus dem lateinischen Wort «dementia» ab. Es bedeutet
soviel wie «ohne Verstand». Demenz steht heutzutage fiir eine ganze Reihe an Krank-
heitsbildern, bei denen den betroffenen Menschen nach und nach wichtige Funktionen
abhanden kommen: Gedachtnis, Denkvermogen, Orientierungsfahigkeit, Auffassung
und Umsetzung, Lernen, Sprache und Verstandnis.

Zu den gedachtnisbezogenen Veranderungen gesellen sich verstarkt Probleme im Be-
reich der Aktivitaten des taglichen Lebens (Waschen, Ankleiden, Essen, Trinken, Aus-
scheiden, etc.) und der instrumentellen Aktivitaten des taglichen Lebens (Telefonieren,
Erledigungen, etc.). Als besondere Belastung wird die Veranderung im Bereich der
Personlichkeit erlebt. Menschen mit Demenz konnen Gemiutszustande aufweisen, die
man an ihnen nicht kannte und sie fremd wirken lassen. Spontane Gefuhlsausbriche
oder auch Antriebslosigkeit begleiten die Krankheit.

Grundsatzlich kann man die Veranderungen im Rahmen der Demenz nach einem
ABC-Schema' unterteilen:

Aktivitaten des taglichen Lebens Korperpflege

Essen und Trinken

«Geschafte» erledigen

Ausscheiden, Toilettengang

Behaviour (Verhalten) Depression, Isolation

Unruhe, Wandern, Halluzinationen

Wiederholungen

Rufen, Schreien, angstliches Verhalten
Umkehr Tag-/Nachtrhythmus
Erinnerung, Lernen

Orientierung, Planung

Cognition (Gedachtnis)

« Sprache und Verstandnis
» Apraxie (Handlungsabfolge von Tatigkeiten)

" OGPB (2006): Demenzerkrankungen — Medikamentdse Therapie, Konsensus Statement.



Die von der Weltgesundheitsorganisation erstellte «Internationale statistische Klassi-
fikation der Krankheiten und verwandter Gesundheitsprobleme» (ICD-10) fuhrt aus:
«Das Bewusstsein ist nicht getriibt. Die kognitiven Beeintrdchtigungen werden gewéhn-
lich von Verdnderungen der emotionalen Kontrolle, des Sozialverhaltens oder der Mo-
tivation begleitet, gelegentlich treten diese auch eher auf. Dieses Syndrom kommt bei
Alzheimer-Krankheit, bei zerebrovaskuldren Storungen und bei anderen Zustandsbildern
vor, die primdr oder sekunddr das Gehirn betreffen.»?

Es gibt viele verschiedene Krankheiten, die zu Demenz fuhren konnen. Dazu zahlen
etwa Durchblutungsstorungen des Gehirns, Gehirntumore, Parkinson oder Multiple
Sklerose. Demenz ist eine der haufigsten und folgenreichsten Erkrankungen im ho-
heren Lebensalter und zahlt zu den wichtigsten Ursachen fur den Verlust der Selbst-
standigkeit und damit fur Pflegebedurftigkeit.

1.3 Demenzformen

Grundsatzlich konnen primare und sekundare Demenzen unterschieden werden. Bei
primaren Demenzen kommt es zur direkten Schadigung von Hirngewebe (z.B. Alz-
heimer-Demenz), wahrend die Ursachen bei sekundaren Demenzen ausserhalb des
Gehirns liegen (z. B. Sauerstoffmangel, Vergiftungen mit Alkohol oder Drogen, Mangel-
erscheinungen, etc.), in weiterer Folge aber zur Schadigung des Gehirns fiihren.?

Die haufigste und auch bekannteste Art der Demenz ist die Alzheimer-Demenz - sie
zahlt zu den primar degenerativen Demenzerkrankungen. Der Verlauf ist meist cha-
rakterisiert durch einen unbemerkten Beginn, einen schleichenden Verlauf und eine
stetige Verschlechterung der Gedachtnisleistung.

Die zweithaufigste Form ist die vaskulare Demenz. Hier liegt die Ursache bei kleinen,
haufig unbemerkten Schlaganfallen, die zu einer Minderversorgung in bestimmten
Gehirnarealen fuhren. Je nachdem, welches Areal unterversorgt ist, kann es zu ver-
schiedenen neurologischen Ausfallen kommen. Haufig sind Sprachprobleme (Wortfin-
dungsstorungen, etc.) und Lahmungen zu bemerken.

Die grossen Unterschiede zwischen diesen beiden haufigsten Formen liegen im Be-
ginn und Verlauf der Erkrankung. Der Beginn der vaskularen Demenz ist eher plotzlich
und stufenformig, wahrend die Alzheimer-Demenz anfangs unbemerkt beginnt und
einen schleichenden Verlauf nimmt. Haufig liegen auch Mischformen von Alzheimer-
Demenz und vaskularer Demenz vor.

Neben diesen beiden Formen gibt es noch zahlreiche andere Erkrankungen, die aber
weit seltener vorkommen. Dazu zahlt etwa die frontotemporale Demenz (Pick Krank-
heit). Sie ist eine seltene Form des fortschreitenden intellektuellen Abbaus, bei der
nicht die Beeintrachtigung von Gedachtnis und Orientierungsfahigkeit im Vorder-
grund stehen, sondern die fortschreitenden Veranderungen der Personlichkeit, des
Antriebs und der sozialen Verhaltensweisen. Diese Form beginnt meist schon vor dem
60. Lebensjahr.

23 BMSK (2008): Demenzhandbuch.

10



11

Die wichtigsten Ursachen der primaren Demenz*

B Alzheimer-Demenz 55-75%
Mischformen (Alzheimer und Vaskulare) 10%
Vaskulare Demenz 15%
Lewy-Korperchen-Demenz 5%
Andere (Frontotemporale Demenz,
M. Parkinson, etc.) 15%

Eine weitere seltene Form der Demenz ist die Lewy-Korperchen-Demenz, bei der es
zu einer fluktuierenden Hirnleistung (Schwankungen von Aufmerksamkeit und Wach-
heitsgrad) und haufigen optischen Halluzinationen kommt. Ein weiteres Merkmal die-
ser Form ist die typische Parkinsonsymptomatik.

Es konnen auch Schadel-Hirn-Traumen, infektiose Erkrankungen, Hirntumore oder
Nierenprobleme zu einer demenziellen Erkrankung fiihren. Ebenso konnen Depressi-
onen ein Bild ahnlich der Demenz erkennen lassen. Deswegen ist eine genaue Diagno-
sestellung entscheidend fir die Behandlung und Betreuung.

Wenn die Veranderungen der Hirnleistung nur gering sind und das tagliche Leben
nicht massgeblich beeintrachtigen, spricht man von MCI (Mild Cognitive Impairment),
einer leichten kognitiven Beeintrachtigung. Bei vielen Menschen mit MCI bleiben die
geistigen Fahigkeiten stabil oder verbessern sich wieder. Bei einigen Menschen jedoch
entwickelt sich im Laufe der Zeit eine Demenz.

1.4 Stadien der Demenz

Vielfach beginnen Menschen mit Demenz damit, Schwierigkeiten im Alltag zu mei-
den bzw. gewisse Strategien zu entwickeln, um diese zu bewaltigen. In dieser Phase
gestaltet sich die Diagnosestellung schwierig, da auch Depressionen oder Parkinson
ahnliche Symptome zeigen konnen. Grundsatzlich Iasst sich die Demenz in drei Sta-
dien einteilen:®

4 Moller HJ, Laux G, Deister A (2009) Psychiatrie und Psychotherapie: Duale Reihe.
5 BMSK (2008): Demenzhandbuch.



Erstes Stadium (leichte Demenz)

In diesem Stadium hat die betroffene Person Probleme, neue Gedachtnisinhalte zu be-
halten und diese aus dem Kurzzeitgedachtnis abzurufen. In dieser ersten Phase wer-
den haufig Gegenstande verlegt und nicht mehr gefunden (Schlussel, Ausweise, Geld,
etc.), Namen von bekannten Personen vergessen und Ereignisse, die erst kurz zurtick
liegen, vergessen. Erste Zeichen von Orientierungsproblemen zeichnen sich ab. Die
Personen finden sich sehr schwer in einer ihnen nicht bekannten Umgebung zurecht,
sie verwechseln Wochentage oder Monate, finden den Weg nach Hause nicht mehr, ha-
ben zunehmende Probleme mit Wortfindungsstorungen oder vergessen im Gesprach,
worum es eigentlich ging.

Die betroffene Person bemerkt ihre Veranderungen, kann diese aber nicht zuord-
nen. Aufgrund dieser Unsicherheit reagiert sie sehr unterschiedlich mit Beschamung,
Angst, Arger, Wut, Verzweiflung, Isolation, Riickzug oder Verleugnung. Vielfach wird
von Angehorigen, aber auch von Pflegenden und Betreuenden, diese erste Phase nicht
richtig eingeschatzt, da die Betroffenen haufig Meister im Verstecken ihrer Gedacht-
nisprobleme sind. Sie entwickeln oft ein System (Zettel, etc.), mit Hilfe dessen sie ihre
Probleme relativ lange kaschieren konnen.

Zweites Stadium (mittelschwere Demenz)

Im zweiten Stadium nehmen die Gedachtnisprobleme stark zu, eine selbstandige Fiih-
rung des Alltags ist kaum mehr maglich. Unterstutzung und Betreuung durch andere
Menschen wird zunehmend notwendig. Die Kommunikation wird erschwert, vielfach
wird pflegerische Unterstiitzung in den Aktivitaten des taglichen Lebens notwendig.

In dieser Phase kommt es haufig zu einer einschneidenden Veranderung der Lebenssi-
tuation fir Angehorige und Betreuende. Herausfordernde Verhaltensweisen (z.B. Tag-
Nacht-Umkehr, ruheloses Umherwandern, etc.) nehmen zu und fuhren zu einer gros-
sen Belastung aller Beteiligten. In dieser Phase sind die Menschen mit Demenz nicht
bettlagrig, sondern vielfach korperlich sehr aktiv. In der zweiten Phase der Erkrankung
wird haufig eine Betreuung in einer Pflegeeinrichtung notwendig, in welcher der Be-
troffene rund um die Uhr betreut werden muss.

Drittes Stadium (schwere Demenz)

Im letzten Stadium der Erkrankung sind Menschen mit Demenz vollstandig auf Hilfe
angewiesen. Nahe Angehorige und vertraute Personen werden nicht mehr erkannt,
die Betroffenen leiden oft an psychischen Storungen (Wahnvorstellungen, Sinnestau-
schungen, Stimmungsschwankungen, etc.) und Sprachschwierigkeiten (Erkennen und
Produzieren). Im fortgeschrittenen Stadium treten vielfach Schluckstérungen und an-
dere Einnahmeprobleme bezuglich Essen und Trinken auf, Inkontinenz begleitet diese.
Die physischen Krafte der betroffenen Person nehmen sukzessive ab, dies fihrt zu
Bettlagerigkeit und den damit verbundenen Gefahren von Infektionskrankheiten (z.B.
Lungenentzindung), die dann meist zum Tod fiihren.

12
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1.5 Diagnostik

Ernstzunehmende Warnsignale konnen unter anderem sein: das Vergessen von Din-
gen, die erst kirzlich passiert sind, schlechtes Erinnern von Namen und Gesichtern,
Verlegen von personlichen Gegenstanden, herabgesetzte Entscheidungsfreude,
Schwierigkeiten beim Ausuben gewohnter Aktivitaten im Beruf oder Alltag, Sprach-
probleme, zeitliche und raumliche Desorientierung, Personlichkeitsveranderungen,
eingeschrankte Urteilsfahigkeit und Probleme beim abstrakten Denken.

Reversible Demenzursachen missen so frih wie moglich erkannt und behandelt wer-
den. Bei den irreversiblen Formen ermdoglicht eine friihzeitige Diagnosestellung die
Organisation einer entsprechenden medikamentdsen und psychosozialen Therapie.

In der Schweiz wurde von einer Expertengruppe ein Konsensus zur Diagnostik und
Betreuung von Demenzkranken in der Schweiz erarbeitet. Dieser orientiert sich an den
aktuellsten wissenschaftlichen Erkenntnissen.®

Eine hausarztliche Demenzdiagnostik und gegebenenfalls eine daran anschliessende
interdisziplinare Abklarung schaffen in den meisten Fallen Klarheit. Weitergehende
Abklarungen in einer Memory Klinik sind nétig, da die differenzierte Diagnostik eines
demenziellen Syndroms zeitaufwendig ist und einen interdisziplinaren Ansatz erfor-
dert.

1.6 Anforderungen bei Demenz
Pflege- und Betreuungskonzepte fiir Menschen mit Demenz

In der Vergangenheit wurden viele Pflege- und Betreuungskonzepte fur Menschen
mit Demenz entwickelt, vor allem betreffend mittelschwere und schwere Verlaufe. Be-
stimmte Vorteile von speziellen Pflege- und Betreuungskonzepten sind aufgrund me-
thodischer Probleme wissenschaftlich noch nicht nachgewiesen worden. Grundsatz-
lich kann die Demenz nicht hinausgezogert werden. Nichtsdestotrotz konnen durch
die Anwendung von demenzspezifischen Pflege- und Betreuungskonzepten sehr gute
Ergebnisse erzielt werden — dies zeigt die Erfahrung. Durch milieutherapeutische
Massnahmen, demenzgerechte Architektur, validierende Kommunikation, hermeneu-
tische Herangehensweisen und personenzentrierte Interaktionen konnen Konflikte,
die Anwendung von Zwangsmassnahmen und die Verabreichung von beruhigenden
Medikamenten reduziert werden.” Somit steigt die Lebensqualitat der Menschen mit
Demenz wie auch diejenige der Betreuenden stark an.

¢ Monsch, A. et al (2008): Konsensus zur Diagnostik und Betreuung von Demenzkranken in der Schweiz.
7 BAG (2011): Tagungsband Demenz — gesundheits- und sozialpolitische Herausforderung.



Steigende Anforderungen an Pflegende und Betreuende

Fur die Pflege und Betreuung von Menschen mit Demenz stellen sich besondere He-
rausforderungen:

Erhohter Bewegungsdrang: Besonders im fortgeschrittenen Stadium ist ein erhohter
Bewegungsdrang zu bemerken. Durch zeitgleiche Orientierungsprobleme kann es zu
einem Verlassen der gewohnten Umgebung kommen. Hierbei kommen raumliche, op-
tische, kommunikative und, falls notwendig, freiheitseinschrankende Massnahmen zur
Anwendung. Der Nutzen der gesetzten Massnahmen muss stets Uberwiegen.

Veranderte Kommunikation: Demenz fiihrt dazu, dass die tblichen Kontrollmechanis-
men der Personlichkeit, die das offentliche Auftreten und die damit verbundene Kom-
munikation und Interaktion ermdoglichen, zunehmend weniger verfligbar sind. Durch
spezielle Kommunikationsfiihrung wird versucht, auf die Bedurfnisse der Betreuten
einzugehen und so ihre Ebene der Kommunikationsfahigkeit zu erreichen. Durch per-
sonenzentriertes Arbeiten und Validation (Kommunikationsmethode) konnen viele
schwierige Situationen gemeistert werden.

Veranderte Erndhrungsgewohnheiten: Die Ernahrungsgewohnheiten kénnen sich im
Rahmen einer Demenz verandern. Bei der Alzheimer-Demenz verandert sich etwa der
Geschmacks- und Geruchssinn. Flexible Angebote und biografische Kenntnisse (was
wird gerne gegessen, was gar nicht) sind dabei obligat und systematisch zu erfassen.
Neuere Konzepte wie Fingerfood (kann mit der Hand gegessen werden) oder Eat by
Walking (Essen wahrend dem Gehen) sind dabei genau so wichtig, wie die zeitflexible
und sichtbare Bereitstellung von Essen und Trinken.

Herausfordernde Verhaltensweisen: Verhalten ist ein Ausdruck der menschlichen
Psyche, herausforderndes Verhalten (Aggression, Angst, Isolation, Ablehnung von
Angeboten, Unruhe, Bewegungsdrang, Umkehr von Tag-Nacht-Rhythmus, Personlich-
keitsveranderung, etc.) ein Resultat der Unfahigkeit, sich verstandlich zu machen. Das
Problem liegt vielfach darin, diese Signale zu deuten und entsprechend zu handeln.
Intensive Beobachtung und biografische Kenntnisse sind dabei sehr wichtig. Wenn
Menschen ihren Freiheitsspielraum und den Einfluss auf die Umgebung verlieren, aus-
sert sich das haufig so, dass sie versuchen, die verlorene Freiheit zu sichern und zu-
rickzugewinnen. Erfolgreiche strategische Massnahmen orientieren sich sehr stark
an Starken und Schwachen sowie an personlichen Vorlieben der Pflegenden. Berufs-
erfahrene Pflegende sind der Meinung, dass man nicht auf standardisierte Rezepte
zuruckgreifen kann, sondern Strategien bzw. Konzepte individuell auszuwahlen sind.
Als Konsequenz dieses Modells miissen Pflegende herausforderndes Verhalten als
Versuch der Anpassung betrachten und dabei ganz konkret ihren Einfluss und den der
Umwelt genau beleuchten und reflektieren. Eine offene, flexible Arbeitsweise ist hier
das Mittel der Wahl — in Kombination mit einer radikalen Bedirfnisorientierung am
Betreuenden.?

Ethische Situationen: Menschen mit Demenz kdnnen in einem fortgeschrittenen Sta-
dium nicht mehr selbst ihre Interessen vertreten. Aus diesem Grund ist es wichtig, den
mutmasslichen Willen gemeinsam mit Angehdrigen und Hausarzt zu eruieren. Dies
betrifft sowohl die Planungen am Lebensende als auch die alltaglichen Herausforde-
rungen im Alltag des Zusammenlebens.

8 Rogner, M. (2011): Herausforderndes Verhalten bei Menschen mit Demenz.
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Steigende Anforderungen an die arztliche Versorgung

Die steigenden Anforderungen an die arztliche Versorgung bestehen vor allem in
der Komplexitat der Situation. Neben der dementiellen Situation handelt es sich da-
bei haufig um Personen mit verschiedenen anderen alters-assoziierten Erkrankungen
(Multi- bzw. Polymorbiditat). Im Bereich der Demenz besteht die Herausforderung in
der erschwerten Diagnostik und Behandlung von psychischen Begleiterscheinungen
im Rahmen der Demenz.? Im Bereich der arztlichen Versorgung wird auch der Schnitt-
stellenbereich an Bedeutung zunehmen. Dies betrifft vor allem die Schnittstelle Haus-
arzt/Memory Klinik und Pflege und hier insbesondere die Bereiche Fruherkennung,
Diagnostik und Forderung der Koordination der Angebote.

Steigende Anforderungen an Vernetzung

Vernetzung ist ein zentraler Punkt in Bezug auf Demenz. Die verschiedenen Leistungs-
erbringer — insbesondere Arzte, Therapeuten, Pflegepersonen, Memory Klinik und
Freiwillige — missen Hand in Hand gehen, um eine maoglichst niedrigschwellige und
leicht erreichbare Stutze zu bieten. Hier bietet sich vor allem ein klar definiertes Case
Management an, das die Betroffenen im Laufe der Zeit begleitet und mit den verschie-
denen Leistungserbringern vernetzt — sie durch den Angebotsdschungel vertraulich
und sicher begleitet. Die Organisation von Unterstlitzung, Betreuung oder Pflege soll
keine zusatzliche Belastung darstellen, sondern Situationen entscharfen und ein indi-
viduelles Angebot schaffen.

Demenz im Kontext von Palliative Care

Palliative Care ist der Uberbegriff fiir alle Bereiche der Versorgung von unheilbar
Schwerkranken und Sterbenden, die das Leiden zu lindern versuchen und sich so um
eine bestmogliche Lebensqualitat bis zum Lebensende bemiihen. Begriffe wie Pallia-
tivmedizin, Sterbebegleitung oder Hospiz - sie alle sind Teil der Palliative Care.

Palliative Care ist ein international ublicher Fachausdruck, der mittlerweile auch im
deutschsprachigen Raum angewendet wird. Der Begriff leitet sich ab aus dem latei-
nischen «pallium» und dem englischen «care», und lasst sich am Besten als «umman-
telnde Fiirsorge» tibersetzen.'

Jede Gesellschaft hat ihren eigenen Umgang mit dem Alter, dem Sterben und Leiden.
Wir leben heute lange, werden hochbetagt und sterben auch hochbetagt. Hochbe-
tagte Menschen haben haufig Erkrankungen, die nicht mehr kurativ behandelt werden
konnen, d.h. die Linderung der belastenden Symptome steht im Vordergrund. Neben
den rein korperlichen Symptomen haben hochbetagte Menschen haufig Lebenskrisen,
stellen die Frage nach dem Sinn und der Wertigkeit ihres Lebens und vor allem nach
dem Wert fur die Gesellschaft. Eine holistische Auseinandersetzung mit der Person im
Kontext ihrer Pragung, ihrer Familie und ihrer Sozialisation ist unumganglich fur eine
gelingende Palliative Care.

? BAG (2011): Tagungsband Demenz — gesundheits- und sozialpolitische Herausforderung.
0 Palliative ZH + SH (2012): Was ist Palliative Care?



Demenz im Kontext von Wirde und Autonomie

Die Wirde ist dem Menschen gegeben, ist also unabhangig von der Bewusstseinslage
eines Menschen oder einem bestimmten Kontext. In diesem Sinn ist Wirde unverlier-
bar und muss bedingungslos respektiert werden. In Situationen der Schwache - bei-
spielsweise bei fortgeschrittener Demenz — ist sie leicht verletzbar.

Unter Autonomie wird die Fahigkeit einer Person verstanden, ihren Willen auszudri-
cken und in Ubereinstimmung mit ihren Werten und Uberzeugungen zu leben. Sie ist
abhangig vom Informationsstand, der aktuellen Situation, der Bereitschaft und Fahig-
keit des Betroffenen, Verantwortung fiir das eigene Leben zu tbernehmen. Autonomie
beinhaltet auch Verantwortung anderen gegenuber."

Jeder Mensch ist eine wertvolle und eigenstandige Personlichkeit und hat Anspruch
darauf, als eine solche anerkannt zu werden und als Teil der Gemeinschaft zu wirken.
Menschen mit Demenz kampfen zum einen mit dem Kontrollverlust und zum anderen
mit der Abhangigkeit. Als Ziel soll gelten, das Verhalten nicht abzustellen, zu vermei-
den oder zu bekampfen, sondern dieses adaquat zu interpretieren und daraus Hand-
lungen zu gestalten und zwar hinsichtlich einer grosstmoglichen Autonomie und Er-
haltung der Wiirde.

Integrative versus segregative Betreuung

Das Thema der integrativen (gemischte Bewohnergruppen) oder segregativen (nur
Menschen mit Demenz) Betreuung wird kontrovers diskutiert. Untersuchungen zeigen,
dass es weniger darauf ankommt, ob es eine segregative oder integrative Einteilung
gibt, sondern vielmehr die Balance und Kompetenz entscheidend ist.”

In einem reizarmen, bedurfnisorientierten, professionellen Umfeld, in dem man sich
mit der Person und ihrer Geschichte professionell auseinandersetzt (Versuch des Ver-
stehens und der Perspektivenibernahme), gibt es weniger herausfordernde Verhal-
tensweisen und dadurch die Maglichkeit, integrative Wohnformen zu leben. Ein Vorteil
von speziellen Wohnformen (Schwerpunktstationen, Demenzstationen) zeigt sich bei
schweren psychischen Herausforderungen — vorwiegend in der mittleren Phase der
Demenz oder beispeziellen (und seltenen) Demenzformen. Hierbei kann auch eine vori-
bergehende Betreuung und Zusammenarbeit mit psychiatrischen Einrichtungen (z. B.
Memory Klinik) sinnvoll und indiziert sein.

Der Vergleich besonderer Formen der stationaren Betreuung von Menschen mit De-
menz am Beispiel der Stadt Hamburg ergab jeweils unterschiedliche Vor- und Nach-
teile zwischen segregativer und integrativer Betreuung. Beide Betreuungsformen
wiesen, querschnittlich betrachtet, bestimmte Vorziige auf. Im Folgenden werden die
wichtigsten Erkenntnisse dargestellt:"

* Im Integrationsprinzip war die Aktivitatenrate hoher als im voll segregativen Prin-
zip und konnte im zeitlichen Verlauf besser aufrechterhalten werden. Es erscheint
gut vorstellbar, dass Menschen mit Demenz in den Tagesbetreuungsgruppen ge-

""SAMW (2006): Palliative Care: Medizinisch-ethische Richtlinien und Empfehlungen.
2KDA (2001): Qualitatshandbuch Leben mit Demenz.
*Weyerer S., Schaufele M., HendImeier I., Kofahl C., Sattel H. (2005):

Besondere und traditionelle stationare Betreuung demenzkranker Menschen im Vergleich.
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zielter und dauerhafter in kompetenzfordernde Aktivitaten eingebunden werden als
in den segregativen Einheiten. Die Besuchshaufigkeit von Angehorigen und ihre Ein-
bindung bei der Pflege und Betreuung waren im integrativen Bereich hoher als im
segregativen Bereich.

- Bei den Bewohnern im segregativen Bereich wurden signifikant haufiger Informa-
tionen zur Biografie erhoben als im Integrationsprinzip. Der Anteil der gerontopsy-
chiatrisch behandelten Menschen mit Demenz war hoher. Ausserdem erhielten sie
signifikant haufiger Antidementiva und Antidepressiva und weniger Neuroleptika.
Weiters wurden mehr kompetenzfordernde Aktivitaten und eine starkere Einbindung
von Angehorigen und Freiwilligen verzeichnet. Weniger freiheitseinschrankende
Massnahmen und eine bessere gerontopsychiatrische Versorgung waren ebenfalls
feststellbare Merkmale.

- Die Ergebnisse bestatigten, dass durch besondere Betreuungsformen bei Erkrank-
ten mit fortgeschrittenen Demenzprozessen weder die kognitive Leistungsfahig-
keit noch der Grad der Selbststandigkeit im Alltag grundsatzlich verbessert werden
kann, sondern bestenfalls mit einer verlangsamten Funktionsabnahme gerechnet
werden kann.

Wichtig erscheinen vor allem die Kriterien der baulichen Gestaltung, des psychosozi-
alen Milieus und der personellen Organisation und Ausbildung. In einer gross ange-
legten Vergleichsiubersicht wurden die wesentlichen baulichen Merkmale herauskri-
stallisiert. Es erschien wichtig, dass die Anzahl der Personen mit Demenz klein und
uberschaubar ist, verwirrende Raume, Sackgassen und tote Winkel vermieden werden
sollten. Auch die Lichtfliihrung und Farben kdnnen bei der Orientierung helfen.* Diese
baulichen Merkmale sollten demnach auch bei integrativen Wohnformen zur Anwen-
dung kommen.

Eine weitere Studie zeigt, dass in segregativen Wohnformen weniger freiheitsein-
schrankende Massnahmen zur Anwendung kommen als in integrativen Wohnformen.
Zum Zeitpunkt der Erhebung wurde im integrativen Bereich bei jedem zweiten Bewoh-
ner mit Demenz eine freiheitseinschrankende Massnahme angewendet, wahrend in
der Vergleichsstichprobe lediglich jeder flinfte Bewohner davon betroffen war."

In Summe weisen beide Betreuungsformen gewisse Vorzlge auf. Eine segregative
Betreuungsform ist vor allem bei schweren psychischen Herausforderungen, bei feh-
lenden raumlich-baulichen Strukturen, ungentigender personeller Ausstattung und
mangelhafter medizinischer Betreuungsqualitat zu empfehlen.

1.7 Die Behandlungsliicke (treatment gap)
— die fehlende Diagnose

Laut dem World Alzheimer Report sind in Landern mit hohem Einkommen nur 20-50%
der Falle von Demenz erkannt und auch dokumentiert. Wenn man es weltweit betrach-
tet, so haben von schatzungsweise 36 Millionen Menschen mit Demenz 28 Millionen
keine Diagnose.’

“Martin & Schelling (2005): Demenz in Schlisselbegriffen — Grundlagen und Praxis flr Praktiker,
Betroffene und deren Angehdrige.

®Schmidauer (2008): Demenz und Lebensqualitat: Kritische Erfolgsfaktoren in der Betreuung demenziell
erkrankter Menschen. Eine vergleichende Beurteilung der traditionellen integrativen Betreuung mit der
besonderen segregativen Betreuung, gemessen an der Lebensqualitat der Heimbewohner an zwei De-
menzstationen.

¢ Alzheimer’s Disease International (2011): World Alzheimer Report.



Eine fruhzeitige Diagnose und Intervention sind zentrale Mechanismen, um die Be-
handlungsliicke zu reduzieren. Der Mangel an der Erkennung von Demenz bildet auch
eine Barriere fur die Verbesserung der Lebenssituation der Menschen mit Demenz
sowie der Familien, der Pflegenden, der Therapeuten und Mediziner.

Ausgewahlte Aspekte zur Wichtigkeit der Diagnostik:'”
» Eine Demenzdiagnose gibt Zugang zu wissenschaftlich fundierten Behandlungen
und Pflegeangeboten bis zum Tod.
» Eine fruhe Diagnose erlaubt den betroffenen Personen, ihre Zukunft mit
der Familie — entsprechend der Entwicklung — zu planen.
» Die meisten Menschen mit Demenz im Frihstadium mochten die Diagnose kennen.
» Die Wahrscheinlichkeit, eine Diagnose zu erhalten, erhoht sich durch:
Praktische Ausbildungsprogramme fur Fachpersonen
Zugang zu Zentren fur Diagnosestellung (Memory Klink)
Forderung der Interaktion der verschiedenen Akteure im Gesundheitssystem

1.8 Kosten durch Demenz

Die medizinischen Behandlungskosten im Rahmen der Demenz sind vergleichsweise
gering und betragen weniger als 5% der Gesamtausgaben. Diese Kosten inkludieren
in der Regel Spitalaufenthalte, Medikamente und Diagnostik. Mehr als 95% der Ge-
samtkosten fliessen in den Bereich Pflege und Betreuung.'®

In der Schweiz etwa sind die Durchschnittskosten pro Jahr fur eine demenzkranke
Person, die zu Hause betreut wird, niedriger als fir eine im Pflegeheim betreute Per-
son (CHF 55’301 vs. 68891)." Mit zunehmender Komplexitat der Pflege- und Betreu-
ungssituation wendet sich allerdings das Blatt. Im fortgeschrittenen Stadium sind die
Kosten so hoch, dass eine Betreuung in einem Pflegeheim kostenglinstiger ist.2° Dem-
entsprechend wichtig ist die Koexistenz beider Bereiche.

Da die Anzahl von Menschen mit Demenz stark ansteigen wird, ist auch mit einem
Kostenwachstum zu rechnen. Fur die Schweiz gibt es Berechnungen, dass mit einer
Steigerung der direkten Kosten bis 2020 von ca. 30% und bis 2050 von ca. 65% zu
rechnen ist.?’ Wenn die pflegenden Angehorigen in Zukunft weniger Betreuungsauf-
gaben ubernehmen konnen, wird diese Zahl noch weiter steigen.

Laut Untersuchungen — zusammengefasst im World Alzheimer Report — konnte man
durch friihzeitige Interventionen bedeutende Summen einsparen. Okonomische Mo-
delle zeigen, dass die Kosten im Zusammenhang mit einer Frihdiagnose mehr als nur
kompensiert werden — durch Einsparungen, welche aus den positiven Wirkungen der
spezifischen Demenzmedikamente und der Pflege- und Betreuungsinterventionen re-
sultieren. Darin eingeschlossen sind auch die Vorteile durch eine verzogerte Institutio-
nalisierung und Verbesserung der Lebensqualitat der Menschen mit Demenz und ihrer
Pflegenden — durch frihzeitige Interventionen.

7 Alzheimer’s Disease International (2011): World Alzheimer Report.

'8 BAG (2011): Tagungsband Demenz - gesundheits- und sozialpolitische Herausforderung.
" Ecoplan (2010): Kosten der Demenz in der Schweiz.

20.21 BAG (2011): Tagungsband Demenz — gesundheits- und sozialpolitische Herausforderung.
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2.1 Uberblick

Eine eindeutige Zunahme der demografischen Alterung der Bevdlkerung Liechten-
steins ist zu beobachten. Gemass Trendszenario des Amtes fur Statistik steigt die Be-
volkerung Liechtensteins bis ins Jahr 2050 auf 44'196 Personen an. Dies entspricht
einem Trendwachstum von durchschnittlich 0.5% pro Jahr. Das durchschnittliche ab-
solute Wachstum betragt 206 Personen pro Jahr. Im Jahr 2005 lag die Bevolkerungs-

zahl der standigen Bevdlkerung bei 34'905 Personen.??

Altersstruktur Liechtenstein 2010, 2030, 2050%3
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Gemass den drei Szenarien (pessimistisch, Trend, optimistisch) erhoht sich die Zahl
der Personen im Alter von Uber 65 Jahren in den kommenden Jahren sehr stark. Die
Altersstruktur der Bevolkerung verandert sich von einer Tannen- zu einer Urnenform.
Im Trendszenario resultieren fiir das Jahr 2050 11°840 Personen, die 65-jahrig oder al-
ter sind. Dies entspricht einem Anteil von 26.8%. Im Jahr 2005 lag dieser Anteil noch
bei 11.6%.%

Entwicklung der 65-Jihrigen und Altere in Liechtenstein 2000-205025
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Die Alterung der Bevolkerung und der damit verbundene Anstieg von Menschen mit
Demenz ricken das Thema unweigerlich ins Zentrum gesundheits- und sozialpoli-
tischer Uberlegungen und Planungen. Im Jahr 2008 lebten in der Schweiz 102000
Menschen mit Demenz und es erkranken jahrlich rund 24’700 Menschen neu an De-
menz.2¢

Nach dem 60. Lebensjahr verdoppelt sich die Pravalenz (Anzahl der Menschen mit
Demenz) der Demenz alle funf Jahre. Weltweit leiden heute 39 Millionen Menschen an
Demenz, im Jahr 2030 werden es bereits 66 Millionen, im Jahr 2050 etwa 115 Millionen
Menschen sein.?’

Die Inzidenzraten (jahrliche Neuerkrankungen) wie auch die Pravalenzraten (Demenz-
kranke insgesamt) steigen mit dem Lebensalter annahernd exponentiell an. Im Alter
zwischen 65 und 69 Jahren besteht ein Neuerkrankungsrisiko von 0,3-0,4%, wahrend
im Alter zwischen 85-89 Jahren dieses Risiko bereits bei 5,3-6,5% liegt. Bei den uber
90-jahrigen Personen gibt es bereits ein jahrliches Neuerkrankungsrisiko von 8-10%.
Neuere europaische Studien weisen darauf hin, dass aufgrund der sozialmedizinischen
Fortschritte alte Menschen mit Demenz aufgrund relativ guter korperlicher Verfas-
sung und Pflege langer leben als frither.?

22.23,24.25 Amt fur Statistik, Flrstentum Liechtenstein (2009): Bevolkerungsszenarien fir Liechtenstein.
2 Schweizerische Alzheimervereinigung (2009): 102000 Menschen mit Demenz in der Schweiz.
27 Alzheimer's Disease International (2011): World Alzheimer Report.
28 BAG (2011): Tagungsband Demenz - gesundheits- und sozialpolitische Herausforderung.



2.2 Kunftige Herausforderungen

Eine differenzierte und ausgewogene Auseinandersetzung und Vorgehensweise in ei-
ner komplexen Situation wird in Zukunft gefordert sein. Risikopersonen mussen frih-
zeitig erkannt und individuelle Betreuungsansatze entwickelt werden, damit die he-
rausfordernden Situationen kompensiert werden kdnnen.

Angesichts noch fehlender Heilungsmdglichkeiten kommt den Pflegeeinrichtungen
und hauslichen Pflegediensten eine absolute Schlisselrolle zu. Die hauslichen, teilsta-
tionaren und stationaren Leistungen fir Menschen mit Demenz werden quantitativ wie
qualitativ noch stark weiterentwickelt werden mussen, sodass sie zukunftigen Beduirf-
nissen gerecht werden. Dies ist sowohl eine politische wie auch eine organisatorische
Aufgabe der Leistungsanbieter.

Durch den Wandel der familiaren Strukturen ist anzunehmen, dass es in Zukunft we-
niger Personen geben wird, die fur ihre Angehorigen sorgen konnen. Dies ist insofern
interessant, als heute etwa 80% der an Demenz Erkrankten zu Hause?’ (in Verbindung
mit professionellen Diensten) von den Angehorigen gepflegt werden. Es ist davon aus-
zugehen, dass diese Quote in Zukunft schwer zu halten sein wird, da heute aufgrund
vieler Herausforderungen (6konomischer Druck zu arbeiten, alleinerziehende Mdtter,
komplexe familiare Situationen, Patchworkfamilien, etc.) die hausliche familiare Pflege
vielfach schwieriger wird. Dies wird zur Folge haben, dass der Langzeitpflegebereich
in besonderer Dimension gefordert ist.

Die Kosten werden entsprechend der Anzahl von Menschen mit Demenz zunehmen.
Bereits jetzt fallen etwa 95% aller Kosten im Rahmen der Demenz auf Pflege- und Be-
treuungsangebote.3°

In Zukunft werden vermehrt Menschen mit Demenz unter uns Leben. Dieser Umstand
bedarf einer sensiblen und verstandnisvollen Bevolkerung, die sich den Bedurfnissen
entsprechend einstellt. Menschen mit Demenz werden in den nachsten Jahren und
Jahrzehnten in den Alltag der Gemeinden integriert werden und somit Teil unseres
taglichen Lebens sein. Es kann vorkommen, dass an der Bushaltestelle eine alte Frau
zu ihrer Mutter will, ein alter Mann den Weg nach Hause oder gar seine sieben Sachen
nicht mehr findet.

Um den Herausforderungen zu begegnen, ist in erster Linie nicht immer Geld notig.
Lediglich immer mehr Pflegeeinrichtungen zu bauen, ist fur die Pflege und Betreuung
von Menschen mit Demenz keine gute Zukunftsstrategie. Vielmehr braucht es zusatz-
lich Aufklarung und Information, um den grossen Angsten und Tabus, die diese Krank-
heit mit sich bringt, zu begegnen.

In Zukunft werden Menschen mit Demenz zu unserem Alltag gehoren, so wie es heute
Menschen mit besonderen Bedirfnissen tun.

2(BIG (2005): Situation pflegender Angehériger.
30BAG (2011): Tagungsband Demenz - gesundheits- und sozialpolitische Herausforderung.

22



23

2.3 Beweggrunde fur eine Demenzstrategie
— den Dialog starten

Demenz ist speziell: Sie betrifft Kranke und Angehdrige gleichermassen, hat einen
jahrelangen Verlauf mit Auswirkungen auf alle Lebensbereiche, ist noch nicht heilbar
und fuhrt im spaten Stadium zu volliger Abhangigkeit. Die Pflege und Betreuung von
Menschen mit Demenz ist personalintensiv und daher mit hohen Kosten verbunden,
die Zahl der Kranken und der dadurch belasteten Familien nimmt stark zu.

Um diese Herausforderungen zu meistern, ist eine Demenzstrategie und daraus ab-
geleitete gesundheits- und sozialpolitische Massnahmen notwendig. Durch die Ausei-
nandersetzung mit diesem Gegenwarts- und Zukunftsthema soll ein gesellschaftlicher
Dialog initiiert werden, der einer Stigmatisierung des Themas Demenz gegensteuert
und eine hohe Lebensqualitat fur Menschen mit Demenz herbeifihren soll. Im World
Alzheimer Report 2011 wird ausdricklich die Erstellung von nationalen Strategien ge-
fordert, um den Auswirkungen entgegenwirken zu kénnen.

2.4 Demenz in Liechtenstein: Vision 2020

Visionare Grundsatze sollen die Verbesserung der Situation von Menschen mit De-
menz und deren Umfeld hin zu einem Soll-Zustand fordern:

+ Jeder Mensch mit Demenz kann individuell angepasste und abgestufte Angebote zur
Erreichung seiner personlichen hochstmoglichen Lebensqualitat in Anspruch neh-
men;

« Jeder pflegende Angehorige kann Unterstitzung in Anspruch nehmen, um die he-
rausfordernde Aufgabe der Betreuung maglichst lange und in gesundem Zustand
machen zu konnen;

- Die Bevolkerung Liechtensteins ist kompetent und umfassend tber Demenz infor-
miert und sensibilisiert und kann — ihren individuellen Fahigkeiten entsprechend -
empathisch und verstehend auf Menschen mit Demenz eingehen;

Die vielfaltigen Angebote fur Menschen mit Demenz und deren pflegende Angeho-

rige sind vernetzt, transparent, koordiniert und kommuniziert;

« Professionelle Begleiter (Arzte, Pflegepersonen, Therapeuten) richten ihr therapeu-
tisches oder palliatives Handeln an den neuesten Erkenntnissen der Wissenschaft
aus und bilden sich gezielt fort;

» Die Bevolkerung Liechtensteins kann Menschen mit Demenz im Alltag integrieren
und ihnen so eine wertschatzende und wirdevolle Teilhabe am gesellschaftlichen
Leben ermaglichen;

« Im Bereich der Langzeitpflege (stationar wie ambulant) gibt es transparente Quali-

tatskriterien fur die Betreuung und Pflege von Menschen mit Demenz, die sich an den

aktuellen wissenschaftlichen Erkenntnissen orientieren und regelmassig evaluiert
werden.



2.5 Bezug der Demenzstrategie zur Agenda 2020
sowie zum sozialpolitischen Leitbild

Das sozialpolitische Ziel in der Agenda 2020 heisst «Lebensqualitat erhohen». Gestiitzt
darauf haben sowohl in der Agenda 2020 als auch im sozialpolitischen Leitbild fol-
gende Werthaltungen besonderes Gewicht:

+ Selbstbestimmung: Freiheit, Eigenverantwortung
« Sicherheit: Stabilitat, Verlasslichkeit, Vertrauen
* Humanismus: Menschenwturde, Toleranz, Gewissensfreiheit, Gleichberechtigung

Die Demenzstrategie 2020 entspricht dem Wertefundament der Agenda 2020 sowie
jenem des sozialpolitischen Leitbildes.
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3.1 Derzeitige Versorgungsstruktur

Eine Analyse der Versorgungsstruktur aus dem Jahr 2011 zeigt, dass es bereits jetzt
eine breite Palette an abgestuften Angeboten gibt. Auf vielen verschiedenen Ebenen
(Akutbereich, Langzeitbereich, familiarer Bereich, Bildung und Beratung, Freiwillige
und Ehrenamt) werden Menschen mit Demenz und deren Angehorige betreut und be-
raten. Zusatzlich zum Landesspital und den niedergelassenen Arzten im Land stehen
die Memory Klinik St. Pirminsberg (CH) und das Landeskrankenhaus Rankweil (A)
als Kooperationspartner fur eine Demenzabklarung und —behandlung zur Verfugung.

Im Langzeitbereich haben sich in den LAK-Hausern (Liechtensteinische Alters- und
Krankenhilfe) Schwerpunktstationen fir Demenz etabliert. Die Hauser werden grund-
satzlich integrativ gefuhrt, jedoch besteht die Madglichkeit einer Verlegung auf eine
Schwerpunktstation. Eine Indikation fur eine Verlegung ist gegeben, wenn Bewoh-
ner mit herausfordernden Verhaltensweisen (Weglauftendenzen, korperliches Drohen,
Agitiertheit, Abwehr von Pflegeangeboten oder Selbstgefahrdung) im jeweiligen Be-
reich nicht optimal betreut werden konnen.

Den Menschen mit Demenz (wie auch den anderen Bewohnern) werden pflegerische
Bezugspersonen zur Seite gestellt, die deren individuelle Bedlrfnisse systematisch
erfassen (Abklarungsinstrumente, Beobachtungzeitraume, Gesprache, Fallbespre-
chungen, etc.) und prozessorientierte und zielorientierte Pflegeplane erstellen, die
sich ganz der Individualitat der Person anpassen. Zusatzlich dazu gibt es das Angebot
von Ferienzimmern (Haus St. Laurentius, Schaan und Haus St. Florin, Vaduz) und einer
Tagesbetreuung (Haus St. Florin, Vaduz). Die Tagesbetreuung ist derzeit allerdings nur
(unter anderem) fir Menschen mit leichter Demenz konzipiert.

Das APH Schlossgarten in Balzers betreibt ein Tagesheim fir Menschen mit Demenz.
Dieses Angebot gilt zunachst fur demente Bewohner des APH-Schlossgarten. Zur Ent-
lastung der Angehorigen ist das Tagesheim auch offen fur Menschen mit Demenz, die
zu Hause umsorgt werden. Von den Tagesgasten kann das Betreuungsangebot (auch
Samstag und Sonntag) jeweils von 7 bis 19 Uhr in Anspruch genommen werden.

Im Bereich der Familienhilfen werden viele Menschen mit Demenz betreut und ihre
Angehorigen beraten. Stundenweise Betreuung, 24-Stunden Pflege bzw. Betreuung
und auch die Abdeckung am Wochenende sind derzeit grosse Herausforderungen im
hauslichen Pflegebereich. Demenzielle Veranderungen werden haufig beobachtet, je-
doch gibt es kaum eine Demenz-Diagnose. Es wird auch berichtet, dass es vielfach
eine grosse Hemmschwelle gibt, professionelle Hilfe anzunehmen. Die Grundhaltung
der Nachbarschaft wird oft als kritisch betrachtet und die Ausbildung der professionell
Betreuenden im Umgang mit Demenz als ungeniigend eingestuft.

Beratung beziiglich Demenzfragen findet derzeit hauptséchlich durch Arzte, die bei-
den Beratungsstellen Information Beratung Alter (IBA), Kontakt und Beratung Al-
terspflege (KBA) und die Fachstelle fiir hiusliche Betreuung und Pflege statt. Of-
fentliche Bildungsaufgaben nehmen vor allem die Bildungshauser Haus Gutenberg
und das Bildungshaus Stein Egerta wahr. Das Haus Gutenberg hat dabei mit der Initi-
ative «Leben mit Demenz» einen wichtigen Impuls gesetzt.

Die Hospizbewegung Liechtenstein verstarkt zunehmend ihre Initiative im Bereich der
Lebensbegleitung. Gerade in der stationaren Langzeitpflege nimmt die Begleitung von
Menschen mit Demenz zu. Aus diesem Grund haben sich die internen Bildungsange-
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bote auch vermehrt dem Thema Demenz gewidmet. Im Bereich der Begleitung von
Menschen mit Demenz sind auch Freiwillige involviert. Diese sind entweder innerhalb
von Organisationen (z. B. in der stationaren Langzeitpflege) oder ausserhalb davon zu
finden.

Derzeitige Versorgungsstruktur in Liechtenstein:

Akutbereich Landesspital, Vertragsspitaler

(z. B. Memory Klink Pfafers, LKH Rankweil)
Langzeitbereich LAK-Hauser, APH Schlossgarten
Familiarer Bereich Niedergelassene Arzte, Facharzte, Ambulatorien,

Angehorige, Familienhilfe, Fachstelle fur hausliche
Betreuung und Pflege
Bildung und Beratung Arzte, Kontakt und Beratung Alterspflege (KBA),
Informations- und Beratungsstelle Alter (IBA),
Bildungshauser, LAK Aus- und Weiterbildung (AWB), etc.
Freiwillige Hospizbewegung Liechtenstein,
Freiwillige (innerhalb oder ausserhalb von Organisationen)

3.2 Die Situation pflegender Angehoriger

Die Mehrheit der Betroffenen lebt zu Hause (in der Schweiz ca. 60% aller Menschen
mit Demenz).3" In der hauslichen Konstellation hat der Begriff «Betroffener» mehr-
fache Bedeutung. Einerseits ist es die erkrankte Person, andererseits aber auch die
Angehorigen in einer besonderen Qualitat.

Mehr als 80% der pflegebedurftigen Menschen werden zu Hause durch Angehorige
betreut. Eine Untersuchung des Osterreichischen Bundesinstituts fiir Gesundheitswe-
sen aus dem Jahr 2005 zeigt, dass pflegende Angehdrige zu 79% weiblich sind und
deren Durchschnittsalter bei 58 Jahren liegt. Weiters wurde festgestellt, dass 40%
aller Betreuungsleistungen vom Ehe- bzw. Lebenspartner erbracht werden und 30%
neben der Pflege und Betreuung noch einer bezahlten Erwerbstatigkeit nachgehen
und 56% aufgrund der Pflege und Betreuung keiner bezahlten Erwerbstatigkeit mehr
nachgehen.

Als Belastung werden haufig nicht die zu pflegenden Personen angesehen, sondern
vor allem die erschwerten Alltags- und Lebensbedingungen und das Geflihl, von der
Offentlichkeit allein gelassen zu werden.

Konflikte ohne Ursache

Viele Menschen mit Demenz leben mit den Symptomen der Krankheit, ohne zu wis-
sen, worum es sich handelt. Es kommt haufig zu grossen Konflikten innerhalb, aber
auch ausserhalb der Familie, ohne dass genau zugeordnet werden kann, warum dies
so ist. Erst nach der Diagnose konnen gewisse Probleme und Veranderungen richtig
eingeordnet werden. Erst mit einer Diagnose konnen bedarfsgerechte Unterstutzung
angefordert und Informationen und Beratung in Anspruch genommen werden. Der
Regelung von finanziellen Angelegenheiten und juristischen Aspekten kommt dann
besondere Bedeutung zu.

3'BAG (2011): Tagungsband Demenz — gesundheits- und sozialpolitische Herausforderung.



Angebotsvielfalt

Pflegende Angehdrige haben die grosse Herausforderung, sich in einer Angebotsviel-
falt zurechtzufinden. Dies reicht von der Diagnostik bis zum Pflegegeld. Mit einem gut
organisierten Case-Management konnten die Bedurfnisse der Kranken und Angehori-
gen optimal und effizient abgedeckt werden.

3.3 Offentliche Wahrnehmung

Demenz ist in der Offentlichkeit zwar bekannt, jedoch ist die Bevélkerung in Bezug
auf die Bedeutung der Demenz und deren Auspragungen noch kaum sensibilisiert.
Weiters scheint die Thematik aufgrund der fehlenden Auseinandersetzung eine grosse
Projektionsfliche fiir Angste zu sein. Es besteht die Gefahr, dass Menschen mit
Demenz stigmatisiert werden. Menschen mit Demenz sind durchaus in der Lage — bei
guter Unterstiitzung im Alltag — ihr Leben glicklich und zufrieden zu gestalten. Trotz
dem Verlust an Wissen und der haufigen Veranderung der Personlichkeit konnen sie
individuelle Lebensqualitat erreichen.

Das Vermeidungsverhalten kommt haufig daher, Angst zu haben, selbst alt, krank und
verwirrt zu werden und dabei Autonomie und Wirde zu verlieren. Die Entstigmatisie-
rung ist ein wichtiger Meilenstein in der Auseinandersetzung mit Demenz. Bei Fach-
personen im Gesundheitswesen ist Demenz bekannt und Inhalte von Ausbildungen
sind auch darauf ausgerichtet.

3.4 Bildung

Die bestehenden und abgestuften Bildungsangebote sind derzeit nicht ausreichend
koordiniert. Im Bereich der professionellen Betreuung und Pflege gibt es derzeit keine
Bildungsstandards.

3.5 Qualitatsstandards

Derzeit gibt es in Liechtenstein keine einheitlichen Standards im Bereich der Demenz-
betreuung.

3.6 Demenz in Europa: Ist-Situation

In manchen europaischen Landern, wie etwa Frankreich oder England, wurde aus
dem Erkennen der Situation und der zukunftigen Entwicklung eine Demenzstrategie
entwickelt. Die Kernelemente dieser Strategien bestehen darin, das Bewusstsein der
breiten Offentlichkeit und des Gesundheitsfachpersonals zu erhohen, Diagnosen, Be-
handlungen und Leistung der Langzeitpflege zu verbessern sowie die Kapazitat der
Gesundheitssysteme zu steigern, um auf die Herausforderung der «Demenz-Epide-
mie» reagieren zu konnen.3*?

32 Alzheimer's Disease International (2009): World Alzheimer Report.
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Mit der Demenzstrategie 2020 legt die Regierung Ziele zur Verbesserung der Situation
von Menschen mit Demenz und deren Umfeld fest. Die bestehenden Angebote im Be-
reich Demenz sollen koordiniert und allfallige Versorgungsliicken geschlossen werden.

Die Demenzstrategie 2020 ist somit Impulsgeber fur eine nachhaltige Verbesserung
der Betreuung und Pflege von Menschen mit Demenz und deren Umfeld. Auch soll sie
einer Steigerung der Kompetenzen und Vernetzung der professionellen Partner, der
Sensibilisierung der Bevodlkerung sowie der Entlastung der pflegenden Angehorigen
dienen.

Die Ziele der Demenzstrategie sind in Haupt- und Teilziele untergliedert.

4.1 Handlungsfeld 1: Sensibilisierung
Hauptziel Handlungsfeld 1

Die Bevolkerung ist objektiv Uber Demenz informiert (Krankheit, Entwicklung, Mog-
lichkeiten und Grenzen). Angsten, Mythen und Tabus wird dabei offen begegnet und
werden bei Bedarf korrigiert. Information und Sensibilisierung sollen dazu beitragen,
Menschen mit Demenz besser zu verstehen und der Tabuisierung und Stigmatisierung
der Krankheit und der Betroffenen klar entgegenzutreten. Es soll aufgezeigt werden,
dass Menschen mit Demenz ein weitestgehend selbstbestimmtes Leben mit einer
individuellen Lebensqualitat fiihren konnen — wenn sich das Umfeld darauf einstellt.
Ein weiteres Ziel ist die klare Kommunikation der Angebote fur Menschen mit Demenz
und deren Angehorigen.

Teilziele
» Sensibilisierungskampagne
+ Informationsverbreitung (z.B. Webportal, Informationsbroschure)

4.2 Handlungsfeld 2: Fruherkennung
Hauptziel Handlungsfeld 2

Demenz soll zu einem moglichst frihen Stadium erkannt und diagnostiziert werden.
Dies ermdoglicht, zu einem frihen Zeitpunkt Behandlungs- und Betreuungsprogramme
zu erstellen. Betroffene waren noch in der Lage, die Zukunft mitzugestalten und mit-
zuplanen.

Teilziele

* Angebote von Demenz-Screening durch Hausarzte

* Intensivierung der Kooperation mit Spezialeinrichtungen
(Klinik St. Pirminsberg, LKH Rankweil)
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4.3 Handlungsfeld 3: Aus-, Fort- und Weiterbildung
Hauptziel Handlungsfeld 3

Es sollen qualitativ und quantitativ gentgend Bildungsangebote auf zwei Ebenen vor-
handen sein: Fur Personen ohne Ausbildung (pflegende Angehorige, Laien, Freiwillige)
und fir Personen mit Ausbildung (Pflege, Betreuung, Therapie und Medizin). Die Kom-
petenzen von Pflegepersonen in der Langzeitpflege sollen nachhaltig gesteigert wer-
den, sodass den Herausforderungen professionell begegnet werden kann. Die Koordi-
nation und Kommunikation der Bildungsangebote soll klar und transparent gestaltet
sein.

Teilziele

» Angebote zur Starkung der Kompetenzen von Personen ohne Ausbildung
« Angebote zur Starkung der Kompetenzen von Personen mit Ausbildung

« Koordination und Bekanntmachen der Angebote

4.4 Handlungsfeld 4: Individuelle und abgestufte Angebote
Hauptziel Handlungsfeld 4

Umfassende Betreuungs- und Pflegeangebote im hauslichen Bereich (24-Stunden-
Bereitschaft, Abdeckung Randzeiten, stundenweise Angebote), in der flexiblen Tages-
betreuung, in der stationaren Langzeitpflege sowie in der Memory Klinik, Therapie
und Medizin sollen hinsichtlich einer abgestuften Versorgung zur Verfiigung stehen,
sodass ein individuell angepasstes Angebot gewahlt werden kann und keine Ver-
sorgungsliicken entstehen. Qualitatskriterien konnen beispielsweise hinsichtlich der
raumlich-strukturellen Voraussetzungen und der Personalausstattung (qualitativ und
quantitativ) definiert werden.

Teilziele
+ Definition der Angebote in den oben genannten Bereichen
und Koordination derselben

- Festlegung der Quantitat der Angebote

 Festlegung der Qualitatskriterien
Allgemeine Qualitatskriterien, z.B. Sicherstellung der juristischen Aspekte
(freiheitseinschrankende Massnahmen)
Raumliche Qualitatskriterien
Personelle Qualitatskriterien
Spezielle Anforderungen an den stationaren Bereich
Spezielle Anforderungen an den hauslichen Bereich

« Durchfiihren von Qualitatsuberprifung
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Hauptziel Handlungsfeld 5

Mit einem zentral organisierten Case-Management und einer guten Kooperation und
Vernetzung der Angebote sollen die Bedurfnisse von Menschen mit Demenz und
Angehorigen optimal und effizient abgedeckt werden.

Teilziele

» Schaffung einer Koordinationsstelle zur Vernetzung der Angebote
und Dienstleistungen

+ Beratung fur Pflegende und Betroffene

» Angebot von Hausbesuchen

4.6 Handlungsfeld 6: Pflegende Angehorige
Hauptziel Handlungsfeld 6

Die pflegenden Angehorigen sollen eine professionelle Anlaufstelle fir Demenzfragen
aufsuchen konnen. Dadurch sollen diese neben Informationen zum Umgang mit dem
Thema Demenz auch Informationen liber mogliche Entlastungsangebote erhalten.
Pflegende Angehorige sollen im Sinne von Empowerment bestarkt und unterstutzt
werden, um die herausfordernde Tatigkeit der Betreuung maoglichst lange und in ge-
sundem Zustand machen zu kdnnen

Teilziele
» Schaffung einer Koordinationsstelle
« Sicherstellung von Entlastungsangeboten
» Festlegung Notfallplan und Netzwerk
» Forderung der Anerkennung der Leistung der pflegenden Angehdrigen
als gesellschaftlich und 6konomisch wertvoller Beitrag fur die Gemeinschaft
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4.7 Umsetzung und Finanzierung

Um die in den Handlungsfeldern 1 bis 6 genannten Teilziele umzusetzen, wird die
Regierung in einem zweiten Schritt Massnahmen definieren und einen Umsetzungs-
plan inkl. Verantwortlichkeiten, Zeitplan und Finanzierung festlegen. Der Umsetzungs-
plan soll eine effiziente und rasche Umsetzung der definierten Handlungsfelder
gewahrleisten.
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