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,Wenn ich drei Mal was frag’, ja gut, das ist
halt so. Das muss akzeptiert werden, ja.“
Karl-Heinz Kleine, Miinchen'

DEMENZ IST EIN TEIL
DES LEBENS

Die modernen Gesellschaften der Lander, die
sich friih industrialisiert haben, stehen vor
einem Wandel, den es in der Geschichte der
Menschheit so noch nicht gegeben hat. Durch
die niedrigen Kinderzahlen wachsen die
Bevélkerungen kaum noch oder sie schrump-
fen bereits, wie dies in Deutschland der Fall
ist. Gleichzeitig steigt die Lebenserwartung
weiter an. Die Bevolkerung altert somit aus
zwei Griinden: weil wenige Menschen nach-
kommen und viele sehr viel &lter werden.

Das hat dazu gefiihrt, dass in Europa mitt-

lerweile mehr altere Menschen als Teenager
leben.
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2008 betrug der Anteil unter 20-Jahriger

in den 27 EU-Mitgliedstaaten 21,7 Prozent,
wédhrend die Altersgruppe 60 Jahre und alter
auf 22,4 Prozent kam.?

Deutschland ist beim demografischen
Wandel gewissermalien als Pionier voran-
gegangen. Hier sind die Kinderzahlen
besonders friih eingebrochen, daher hat
sich das Verhéltnis bereits stark zugunsten
der Alteren verschoben: 18,8 Prozent unter
20-Jahrige stehen hier 25,9 Prozent von 60
und mehr Jahren gegeniiber.® Aufgrund der
heutigen Geburtenzahlen und des beobach-
teten Trends bei der Lebenserwartung l&sst
sich voraussagen, dass sich dieser Effekt in
den kommenden Jahrzehnten weiter verstéar-
ken und der Anteil Hochaltriger zunehmen
wird. Im Jahre 2050 drfte jeder siebte
Bewohner der Bundesrepublik Deutschland
80 Jahre oder mehr zéhlen. Osterreich und
die Schweiz, die in diese Untersuchung mit
einbezogen wurden, befinden sich auf dem
gleichen Weg, sie sind nur noch nicht so weit
fortgeschritten.

Was bedeutet dieser Prozess fiir unsere
Gesellschaft? Sicher, die damit verbundenen
Herausforderungen sind neu. Aber sie stellen
uns auch nur vor Aufgaben, wie sie jede
Generation auf andere Weise erlebt — und im
Allgemeinen meistert.

Der erste Schritt im Umgang mit dem Wandel
besteht darin zu erkennen, dass die Zeiten
des scheinbar immerwahrenden Wachstums
vorbei sind. Das 6ffnet den Blick dafiir, dass
wir zwar immer langer gesund bleiben beim
Alterwerden, dass aber die Zahl jener, die
Unterstiitzung bendtigen, dennoch steigt.
Denn so erfreulich es ist, dass unser Leben
langer dauern kann - untrennbar damit ver-
bunden ist, dass gegen das Ende hin haufig
Krankheiten auftreten, die friiher nur deshalb
seltener waren, weil weniger Menschen bis
ins hohe Alter tiberlebten. Im Kampf gegen



Seuchen oder gegen Krebs hat die Medizin
zwar grolSe Fortschritte gemacht. Typische
Alterserkrankungen wie Arthrose oder
Altersblindheit kann sie aber bisher nicht
verhindern. In besonderem MaRe gilt dies fiir
demenzielle Erkrankungen, die uns an unse-
rer empfindlichsten Stelle treffen - an unse-
rem Geist und Verstand. Sie lassen sich bis
dato nicht einmal wirklich aufhalten. Und sie
betreffen immer mehr Mitmenschen. In der
Schweiz, die Demenzen in der Sterbestatistik
erfasst, stehen diese nach Herz-Kreislauf-Er-
krankungen und Krebs neuerdings an dritter
Stelle bei den haufigsten Todesursachen.*

Demenzen setzen der Vorstellung, natur-
wissenschaftlicher Fortschritt kénne alle
kérperlichen und geistigen Funktionsstorun-
gen irgendwann in den Griff bekommen,
einen empfindlichen Dampfer auf. Diabetiker
wissen, wann sie ihren Blutzuckerspiegel mit
Insulin drosseln miissen, manches kaputte
Knie oder verkalkte Hiifte lassen sich durch
ein kiinstliches Gelenk ersetzen. Gegen
Demenz hat die Medizin hislang wenig anzu-
bieten und es gibt keine Anzeichen dafiir,
dass sich daran kurzfristig etwas @ndern
wiirde. Menschen mit Demenz kénnen von
einem bestimmten Stadium der Erkrankung
an nicht mehr sagen, ob ihnen etwas weh tut
oder ob sie etwas benotigen. Sie brauchen
vor allem menschliche Zuwendung, Einfiih-
lungsvermégen und Zeit, denn sie duBern
ihre Bediirfnisse oft tiber die Mimik oder die
Kérperhaltung.

Wir missen lernen, mit Demenz zu leben. Wir
diirfen zwar nicht vergessen, dass Demenz
eine Krankheit ist, aber wir sollten in erster
Linie den Mitmenschen mit Demenz sehen
und daftir Sorge tragen, dass er mit seinen
Wiinschen und Fahigkeiten in soziale Bezlige
eingebunden bleibt. Das ist leider noch nicht
oder nicht mehr selbstverstandlich.

Im frihen Stadium von Demenz ist ein ganz
normaler Umgang mit den Betroffenen mog-
lich und erwiinscht. Menschen mit Demenz
sind aber auch dann noch Teil der Gesell-
schaft, wenn sie sich vielleicht nicht der
Norm entsprechend verhalten. Forschungs-
ergebnisse zeigen, dass auch in Spéatstadien
der Erkrankung noch reiche emotionale Res-
sourcen erschlossen werden konnen. Unsere
Haltung Menschen mit Demenz gegentiber
schafft die Rahmenbedingungen, die dar(-
ber entscheiden, ob dieses Krankheitshild
mit Angsten und Vorurteilen besetzt bleibt
oder als eine von vielen Facetten des Lebens
akzeptiert wird und damit fiir alle leichter zu
bewaltigen ist.

Die Alterung der Gesellschaft und die damit
verbundene Zunahme demenzieller Erkran-
kungen kosten mit Sicherheit viel Geld - fur
Diagnosen, Medikamente und andere Thera-
pien, fir Pflege und Betreuung. Der Gedanke
lasst Menschen im erwerbsfahigen Alter
woméglich schaudern, klamme Kommunen,
Kantone, Bundeslander und Staaten sowieso.
Doch mit Geld allein ldsst sich angesichts der
absehbaren Entwicklung wenig ausrichten:
Bei einer Bevolkerung von 77,4 Millionen

im Jahre 2030 diirften in Deutschland zwei
Millionen Menschen mit Demenz leben, im
Jahre 2050 konnten sogar 2,6 Millionen von

insgesamt 69,4 Millionen Einwohnern betrof-
fen sein, also fast vier von hundert. Das sind
zu viele, um sie in Heimen von Fachpersonal
versorgen zu lassen - selbst wenn es von
beidem genug gébe. Strukturschwache Re-
gionen, aus denen die Jungen abgewandert
sind und eine tiberwiegend &ltere Bevolke-
rung zurlickgelassen haben, sind damit in
besonderem Mal3e gefordert.

Demografischer Wandel erfordert einen
klaren Blick auf das, was tiberhaupt maglich
ist. Und mehr Solidaritét, als wir sie in den
goldenen Jahren fiir nétig hielten. Damals
konnte und wollte der Staat viele soziale
Aufgaben (ibernehmen, die heute, in Zeiten
knapperer Kassen, nicht mehr im gewohnten
Umfang geleistet werden kénnen. Die inner-
familidre und innergesellschaftliche Hilfe

hat mit dem sozialen Wandel abgenommen.
Solidaritat muss in einer Gesellschaft, die
zudem durch Zuwanderer aus anderen Kul-
turen vielféltiger geworden ist, neu definiert
und neu gelernt werden. Den Wandel, der uns
alle betrifft, kénnen wir nicht aufhalten. Aber
wir kénnen — und werden - unser Bild einer
modernen Gesellschaft verdndern. Und damit
das Bild von uns selbst.

Berlin, im Januar 2011
Dr. Reiner Klingholz

Direktor Berlin-Institut fiir Bevélkerung
und Entwicklung
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DAS WICHTIGSTE

IN KURZE

Der Begriff Demenz bezeichnet eine ganze
Gruppe von Krankheitshildern, bei denen
wichtige Gehirnfunktionen wie Gedachtnis,
Orientierung, Sprache und Lernfahigkeit
nach und nach unwiederbringlich verloren
gehen. Mit rund zwei Dritteln aller Falle ist
die Alzheimer-Krankheit die haufigste Form.
Die Wahrscheinlichkeit, an Demenz zu er-
kranken, steigt nach dem 65. Lebensjahr steil
an. Dabei sind aufgrund der hoheren Lebens-
erwartung des weiblichen Geschlechts mehr
Frauen als Manner betroffen.

Nach aktuellen Schatzungen leben heute
rund 1,3 Millionen Menschen mit Demenz

in Deutschland. In Osterreich sind es rund
130.000 und 120.000 in der Schweiz. Im
Durchschnitt kommen somit rund 1.500
Menschen mit Demenz auf 100.000 Einwoh-
ner. Weil die Bevolkerungen generell altern,
diirfte sich dieser Anteil in Osterreich und
der Schweiz bis zum Jahr 2050 verdoppeln.
In Deutschland, das sich kaum noch durch
Zuwanderung verjlingt, ist in diesem Zeit-
raum deutlich mehr als eine Verdoppelung zu
erwarten.
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Einige Regionen im Osten Deutschlands
liegen heute schon tber diesem Durch-
schnitt, die Werte dort dirften sich bereits
2025 verdoppelt haben. Zu diesem Zeitpunkt
erreichen die starken Jahrgédnge der ,,Baby-
boomer” das Rentenalter. Die nachfolgenden
Generationen, die sich als Kinder, Schwie-
gerkinder, Enkel oder auch als professionelle
Pflegekrafte um demenziell Erkrankte kiim-
mern kénnten, fallen deutlich kleiner aus.
Daraus ergibt sich eine Liicke, die zu fiillen
eine wichtige gesellschaftliche und politische
Aufgabe darstellt.

Vor besonderen Herausforderungen stehen
dabei wiederum jene Regionen, deren
Bevolkerungsstruktur von Alterung und Ab-
wanderung gepragt ist, in denen also heute
schon relativ wenige potenziell Betreuende
im Erwerbsalter fiir die tiber 65-Jahrigen

da sind. Diese Regionen tibernehmen eine
Pionierrolle, denn friiher oder spater wird die
Entwicklung auch Regionen erreichen, die
heute noch vergleichsweise jung sind.

Um den Herausforderungen zu begegnen,
ist nicht in erster Linie Geld n6tig. Immer
mehr Heime zu bauen, taugt kaum als
Zukunftsstrategie, da deren Betrieb sehr
teuer ist und teilweise schon heute zu wenig
qualifiziertes Personal zur Verfiigung steht.
Vielmehr fehlt es an Aufklarung. Demenz ist
heute haufig mit Angsten und Tabus besetzt,
nicht zuletzt, weil die Forschung bis dato
kein Heilmittel gefunden hat. Umdenken ist
gefordert: Demenz ist ein normaler Teil des
Alterns. Menschen mit Demenz kdnnen ein
weitgehend selbstbestimmtes Leben fiihren,
wenn ihre Umgebung darauf eingestellt ist.

Kommunen tun also gut daran, die Offent-
lichkeit auf den Umgang mit gelegentlich
desorientierten Mitbiirgern vorzubereiten
sowie Fantasie und Engagement zu fordern,
um ein Unterstiitzungssystem jenseits der
heutigen Institutionen aufzubauen. Es gibt
viele Ideen und Modelle, die Lebensqualitat
von Menschen mit Demenz in allen Stadien
der Erkrankung zu fordern. Und es gibt viele
Méglichkeiten, den pflegenden Angehérigen,
die heute die Hauptlast tragen, etwas davon
abzunehmen. Einige Beispiele sind in den
letzten beiden Kapiteln dieses Berichtes dar-
gestellt. Die Empfehlungen, die sich daraus
ableiten, sind nachfolgend zusammengefasst.



Was kann der Staat tun? Was kdnnen Kommunen,
Kreise, Kantone tun?

Was kann jede und jeder
Einzelne tun?
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Eine Liste mit Links und anderen
Informationsquellen findet sich am
Schluss des Berichts.
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ALLMAHLICHES
VERGESSEN

,Wir hatten uns den Ruhestand
anders vorgestellt*

Auf den ersten Blick ist nichts AuBergewdhn-
liches zu erkennen. Peter H., 72 Jahre, ist
ein stattlicher, gepflegt gekleideter Mann. Er
lacht fréhlich, als er die zur BegriiBung an-
gebotene Hand driickt. Herr H. hat Demenz.
Ohne die Unterstiitzung seiner Lebensge-
fahrtin Sigrid R., 60, konnte er seinen Alltag
nicht bewdltigen. Morgens hilft sie ihm
beim Aufstehen, wascht ihn und zieht ihn
an. Wenn Frau R. ihm dann die Zahnbiirste
reicht, lacht er diese an, weid aber nichts
damit anzufangen. Es kommt vor, dass er
mit den Fingern isst, weil ihm der Gebrauch
des Bestecks entfallen ist. Ein Gesprach mit
ihm zu fiihren ist nicht moglich, er vermag
allenfalls die Stimmung seines Gegeniibers
zu erfassen.

,Wie ein groles Kind*, sagt Frau R. und
wischt sich eine Tréne aus dem Augenwin-
kel: ,Es ist traurig zu sehen, wie ein so guter
Mensch verfallt und nicht mehr er selbst ist.
Wir hatten uns das ja anders vorgestellt.”

Peter H. ist gelernter Maurer und hat lange
als selbstandiger Kleinunternehmer Ein-
familienhduser oder Stalle fiir die Bauern

in der lé@ndlichen Gegend nordwestlich von
Hamburg gebaut, wo er auch aufgewachsen
ist. Frith verwitwet, lernte er im Jahre 1999
Sigrid R. aus Hannover kennen, die ein Jahr
zuvor ebenfalls Witwe geworden war. Nach
einem Jahr, in dem sich die frisch Verliebten
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jedes Wochenende im Wechsel besuchten,
gab Frau R. ihren Job in Hannover auf und
zog in das groBziigige Einfamilienhaus ein,
das Herr H. einst selbst gebaut hatte. Dieser
hatte inzwischen die Firma aufgelost. Die
beiden genossen einen aktiven Ruhestand
mit Fahrradtouren, Reisen und anderen
Unternehmungen.

Vor fiinf Jahren fielen Frau R. erstmals Veran-
derungen an ihrem Partner auf. Mit der Mor-
genzeitung war er merkwiirdig schnell fertig.
Mit dem Auto fuhr er Schlangenlinien. Ein-
mal kehrte er von einem Fahrradausflug mit
einer Acht im Rad zuriick, ohne erklaren zu
konnen, wie es dazu gekommen war. In dem
Laden, in dem er seit jeher einkaufte, wusste
er plétzlich nicht mehr, wo der Zucker steht.
Die zwei erwachsenen Sohne von Herrn H.,
denen sie davon erzahlte, winkten ab: Im
Alter ein bisschen schusselig zu werden sei
doch normal. Doch dann sollte die Kiiche
neu gefliest werden und Herr H. scheute sich
sichtlich, die Arbeit in Angriff zu nehmen,
die er friiher mit links erledigt hatte. Da
wurde ihr klar: ,,Hier stimmt was nicht.”

Bis dann die Diagnose Alzheimer-Demenz
feststand, gingen nochmals fast zwei Jahre
ins Land. ,Ich hatte doch keine Erfahrung®,
sagt Frau R., ,,und er hat seine Ausfélle wohl
bemerkt, aber versucht zu verstecken®.
Auch, indem er sich immer mehr zuriick-
zog, alle Kontakte abbrach, um sich nicht
erkldren zu missen. Als er sich morgens
nicht mehr waschen wollte, holte sich Frau
R. zeitweilig Hilfe bei dem mobilen Pflege-
dienst der Diakonie.

Die Mitarbeiter eines Altersheimes, in dem
Frau R. ihn wahrend eines Kuraufenthaltes
vorlibergehend unterbrachte, verwiesen sie
an eine Geddchtnisklinik. Sie bekam einen
Termin - sechs Monate spater. Doch als es
so weit gewesen ware, wurde eine Gallen-
blasenoperation notig. Zu diesem Zeitpunkt
war Herr H. bereits nicht mehr in der Lage,
die Einverstandniserklarung fiir den Eingriff
zu unterschreiben, seine Séhne erhielten
eine Vollmacht. SchlieBlich fand sich eine
andere Klinik, die kurzfristig die fiir eine
sichere Diagnose notwendigen Tests und
Untersuchungen vornahm.

Damit konnte Frau R. nun offiziell Pflege-
leistungen beantragen. Denn ldangst war die
Versorgung ihres Lebensgefahrten zu einem
kraftezehrenden 24-Stunden-Job geworden:
Zwei Mal pro Nacht muss sie aufstehen,

um die Inkontinenzeinlagen zu wechseln.
Sténdig muss sie ihn ermuntern, Fliissigkeit
zu sich zu nehmen, muss darauf achten, dass
er seine Medikamente einnimmt, ihn zum
Friseur, zur FuBpflege und zu Arztterminen
chauffieren. Um den ganz normalen Pa-
pierkram muss sie sich sowieso kiimmern,
um Uberweisungen, Versicherungen und
dergleichen. Die Séhne, 46 und 40 Jahre
alt, haben zwar alle Vollmachten, sie rufen
auch regelmdBig an und besuchen das Paar.
Anpacken muss Frau H. indessen allein.



Inzwischen ist ihr ein Teil der Last abge-
nommen. Nachdem der erste Antrag auf
Anerkennung der Pflegebediirftigkeit,
ohne die es keine finanzielle Hilfe fir pro-
fessionelle Unterstiitzung gibt, abgelehnt
worden war und Frau R. eine Weile erfolg-
los herumtelefoniert hatte, fand sie bei der
Kreis-Beratungsstelle fiir Pflege, getragen
von der Alzheimer Gesellschaft, endlich die
richtigen Informationen. Binnen kurzem
war Herr H. im Besitz eines Behinderten-
ausweises und erhielt Leistungen aus

der gesetzlichen Pflegeversicherung. Er
stiels zum Dienstags-Treff der 6rtlichen
Alzheimer Gesellschaft, wo Ehrenamtliche
Menschen mit Demenz in kleinen Gruppen
betreuen - fiir Sigrid R. drei freie Stunden,
in denen sie auch mal wieder an sich den-
ken konnte. Spater erhielt Herr H. einen
Platz in einer professionellen Tagespflege.
Dort verbringt er inzwischen vier Tage die
Woche, wird morgens zwischen acht und
neun Uhr mit einem Kleinbus abgeholt
und gegen Abend wieder bis zur Hausttir
gebracht. Und ist sichtlich zufrieden.

,Er kann sich wieder tiber schéne Blumen
freuen oder Uber gutes Essen®, erzahlt
Sigrid R.:,,(berhaupt ist er ganz lieb, er
lacht viel, ist bisher nie aggressiv gewor-
den. Und wenn ich ihn umarme und sage:
Peterchen, ich hab dich lieb, dann umarmt
er mich zurtick.”

Der Begriff Demenz leitet sich von dem la-
teinischen Wort dementia ab und bedeutet
wortlich ,ohne Verstand®. Friiher fiel darunter
jede Art von geistiger Storung. Heutzutage
bezeichnet Demenz eine ganze Gruppe von
Krankheitsbildern. Den Betroffenen kommen
nach und nach wichtige Funktionen des Ge-
hirns abhanden: Geddchtnis, Denken, Orien-
tierung, Auffassung, Rechnen, Lernfahigkeit,
Sprache und Urteilsvermogen.

Das Bewusstsein ist dabei nicht getriibt.
Halluzinationen kénnen sich einstellen;
Betroffene sprechen etwa von einem ,,Film*®,
den sie parallel zur Realitdt wahrnehmen.
Neben den genannten ,.kognitiven Funktio-
nen - also jenen, die der Wahrnehmung und
Erkenntnis dienen - verdndert sich manch-
mal auch die Personlichkeit. Dies dulert
sich individuell unterschiedlich. Menschen
mit Demenz kénnen einen heiteren Gemiits-
zustand aufweisen, sie kénnen aber auch
antriebslos wirken oder in unkontrollierte
Gefiihlsausbriiche verfallen.

Alzheimer ist die haufigste
Form von Demenz

Die Alzheimer-Krankheit ist unter
den demenziellen Erkrankungen
bei weitem die haufigste. Nicht
in allen Féllen ldsst sich jedoch
genau feststellen, welche Form
vorliegt. Die Angaben schwanken
denn auch je nach Quelle.

Vaskuldre
Demenz

Mischformen
von Demenz

Demenz ist der (Iberbegriff. Eine der mog-
lichen Formen von Demenz ist die Alzheimer-
Krankheit, benannt nach dem Miinchner
Neurologen Alois Alzheimer, der 1906
erstmals die charakteristischen Veranderun-
gen im Gehirn einer verstorbenen Patientin
beschrieben hatte. Dabei bilden sich Protein-
Ablagerungen im Hirngewebe, so genannte
Amyloid-Plaques zwischen den Nervenzellen
und faserformig verklumpte so genannte
Tau-Proteine innerhalb der Zellen. Moglicher-
weise tragen diese Ablagerungen dazu bei,
dass die Nervenzellen absterben und Signale
zwischen den verbliebenen Nervenzellen
nicht mehr richtig weitergeleitet werden.
Wie das genau geschieht, wird jedoch noch
erforscht. Die Alzheimer-Krankheit macht
mit geschatzten zwei Dritteln aller Félle

den Hauptanteil unter den verschiedenen
Demenz-Formen aus.®

KAPITEL 1

Sonstige

Alzheimer-
Demenz
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Was ist die Ursache von Welche weiteren Formen von Werden nur alte Leute dement?
Alzheimer? Demenz gibt es?

Die Wissenschaft hat bislang nicht zu ergriin-
den vermocht, warum sich bei Alzheimer-
Patienten Ablagerungen im Gehirn hilden.
Sie kann auch nicht erkldren, warum manche
Menschen in geistiger Gesundheit alt werden,
obwohl nach ihrem Tod massive Ablagerun-
gen in ihrem Gehirn zu finden sind. Solche
widerspriichlichen Befunde kennt man aus
Studien an Ordensschwestern, die tiber viele
Lebensjahre beobachtet werden konnten und
die ihre Gehirne nach dem Tod der Forschung
zugdnglich gemacht hatten.

10 Demenz-Report

Ahnlich wie bei der Alzheimer-Krankheit
kommt es auch bei der Lewy-Korperchen-
Demenz und bei der Pick-Krankheit zum
Absterben von Nervenzellen in bestimmten
Gehirnregionen. Bei der Pick-Krankheit,

im Fachjargon fronto-temporale Demenz
genannt, betrifft dies vorrangig Areale, die
das Verhalten kontrollieren.

Auch eine gestdrte Durchblutung der Blut-
gefdBe im Gehirn oder mehrere kleine Hirn-
schldge konnen letztlich zu dem beschrie-
benen Krankheitsbild fiihren.® Dies wird

als vaskuldre (lateinisch fiir gefaRbedingte)
Demenz bezeichnet. Etwa 15 Prozent der
auftretenden Demenzen entfallen auf diese
Form, weitere 15 Prozent auf Mischformen
von Alzheimer- und vaskuldrer Demenz.
AuBerdem kann Demenz als Begleiterschei-
nung anderer Krankheiten auftreten, bei-
spielsweise bei Parkinson, bei einer Infektion
mit HIV, bei Tumoren oder nach schweren
Schéadel-Hirn-Verletzungen.

Ob Nervenzellen absterben oder Durchblu-
tungsstérungen Schaden anrichten - die
sichtbaren Symptome unterscheiden sich
bei den verschiedenen Formen von Demenz
wenig. Nur die Geschwindigkeit, mit welcher
der kognitive Verfall fortschreitet, fallt unter-
schiedlich aus. Manchmal l&sst sich nicht ab-
schlieBend klaren, welche Form im Einzelfall
vorliegt oder ob es sich um eine Mischform
handelt. Firr das Leben mit Demenz dndert
dies wenig.

Demenzartige Ausfalle konnen auch als Folge
extremer Mangelerscheinungen auftreten,
zum Beispiel bei starker Austrocknung oder
bei einer Fehlfunktion der Schilddrise. Im
Unterschied zu den zuvor aufgezahlten For-
men von Demenz verschwinden diese Aus-
falle jedoch, sobald der zugrunde liegende
Mangel behoben ist.

Alter ist der entscheidende Risikofaktor: Nach
dem 65. Lebensjahr steigt die Wahrschein-
lichkeit, an Demenz zu erkranken, deutlich
an. Weniger als drei Prozent der Erkrankun-
gen treten unterhalb dieser Altersgrenze auf,
sie werden als Demenz mit friihem Beginn
bezeichnet.”

Ist Demenz erblich?

Bestimmte genetische Voraussetzungen,
beispielsweise solche, die mit der Regulie-
rung der Blutfette zu tun haben, spielen bei
der Entstehung der Alzheimer-Krankheit eine
Rolle. Sie sind jedoch nicht der alleinige Aus-
l6ser, sondern lediglich ein Risikofaktor.®

Bei der familidren Alzheimer-Krankheit hin-
gegen reichen einzelne Genverdnderungen
aus, um das Krankheitsbild hervorzurufen.
Sie kommt aber sehr selten vor. In den
betroffenen Familien tritt die Erkrankung
haufig bereits in jiingeren Jahren auf, das
heilt vor dem 60. Lebensjahr. Wer mehrere
nahe Verwandte hat, die vorzeitig an Demenz
erkrankt sind, muss mit einem gegentiber
dem Durchschnitt der Bevélkerung erhéhten
eigenen Demenz-Risiko rechnen. Umgekehrt
liegt allerdings nicht jedem Fall von Demenz
mit frihem Beginn eine vererbte Genveran-
derung zugrunde.



Es ist normal, ab und zu die Hausschliissel
zu verlegen. Wenn aber jemand sein Schliis-
selbund im Kiihlschrank oder anderen un-
sinnigen Stellen verstaut und dies nicht nur
einmal, heit es aufmerken. Typische erste
Anzeichen sind auch massive Wortfindungs-
stérungen oder das Nichterkennen eigentlich
vertrauter Gegenstande, Personen und Orte.
Wenn mehrere kognitive Funktionen, etwa
das Gedéachtnis und der Orientierungssinn,
sich tiber ein halbes Jahr hinweg fortschrei-
tend verschlechtern, sollte man zur Abklarung
einen Arzt aufsuchen.

Die Medizin spricht bei Menschen mit sol-
chen Auffalligkeiten, die ihren Alltag normal
bewidltigen, von ,leichter kognitiver Beein-
trachtigung". Dieser Zustand miindet in vie-
len, aber nicht in allen Féllen in eine Demenz,
meist vom Alzheimer-Typ.?

Je friiher eine Demenz eindeutig diagnos-
tiziert wird, desto besser. Denn so kénnen
Betroffene selbstbestimmt und in aller Ruhe,
gemeinsam mit der Familie, dem Freundes-
kreis und gegebenenfalls dem Arbeitgeber,
ihre Angelegenheiten regeln und ihre weitere
Lebenssituation planen. AuRerdem verbes-
sert eine friihe Diagnose die Aussichten, den
Riickgang der kognitiven Leistungen mit Me-
dikamenten, aber auch mit Rehabilitations-
maBnahmen und Trainings hinauszuzdgern.

Die Diagnose mag zunachst schockieren, sie
verschafft aber auch Klarheit, der betroffenen
Person wie auch den Angehérigen. Und sie
hilft, Fehlbehandlungen zu vermeiden.'

Menschen mit beginnender Demenz gehen
einem Arztbesuch womaglich aus dem Weg,
aus Scham oder weil sie den Gedanken an
eine Erkrankung verdréngen. Da ein Patient
aber nur mit seinem Einverstandnis medi-
zinisch untersucht werden kann, benétigen
Angehdrige viel Fingerspitzengefiihl, um bei-
spielsweise bei einem ohnehin anstehenden
Termin das Thema anzusprechen. Grundsatz-
lich kann der Hausarzt, ein Allgemeinprak-
tiker oder Internist die Verdachtsdiagnose
stellen und die medizinische Versorgung
tibernehmen. Die Diagnose sichern sollte
aber eine spezialisierte Praxis fiir Neurologie
und Psychiatrie, eine Geddchtnissprechstun-
de oder ,,Memory Clinic**

Fiir die Diagnose sind die Aussagen beglei-
tender Angehdriger tiber Ausfalle und den
Zeitraum, in dem diese zu beobachten waren,
wichtig. Mithilfe psychologischer Untersu-
chungen wie dem ,,Mini-Mental-Status-Test*
oder dem Uhren-Zeichen-Test (,,Zeichnen

Sie eine Uhr, deren Zeiger auf zehn vor elf
stehen®) ldsst sich dann der Verdacht auf
Demenz recht einfach eingrenzen. Erganzend
missen bestimmte Blutwerte analysiert wer-
den, um moglicherweise behandelbare zu-
grunde liegende Erkrankungen auszuschlie-
Ren. Bildgebende Verfahren wie Computer-
Tomografie oder PET-Scan machen eventuell
vorliegende Tumore sichtbar und geben im
Fall einer Alzheimer- oder anderen degenera-
tiven Form von Demenz Aufschluss tiber das
Ausmal der Zerstorungen im Hirngewebe.

Bei jedem betroffenen Menschen etwas an-
ders. Zu Beginn fallen manchmal kognitive
Stérungen auf (siehe ,Wo liegt die Grenze
zwischen Alterszerstreutheit und Demenz?*).
Grob lassen sich drei Stadien unterscheiden.
Zur Bewertung ziehen die Experten dabei
meist das Ergebnis des ,,Mini-Mental-Status-
Tests* heran: Der Maximalwert betragt 30
Punkte. Bei weniger als 24 Punkten spricht
man von leichter Demenz, bei weniger als 20
von mittlerer und bei weniger als zehn Punk-
ten von schwerer Demenz.

Menschen mit Demenz im Anfangsstadium
konnen im GroBen und Ganzen ein normales
Leben fiihren. Nur komplizierte Aufgaben

zu erledigen fallt ihnen schwer. Wenn sie
Schwierigkeiten mit der raumlichen Orientie-
rung haben, miissen sie eventuell das Auto-
fahren aufgeben oder, falls noch berufstétig,
die Arbeit. Hinzu kdnnen passives Verhalten
oder depressive Verstimmungen kommen.
Im mittleren Stadium ist eine selbstandige
Lebensfiihrung mit Unterstiitzung méglich.
Betroffene kénnen einfache Tatigkeiten
verrichten. Mitunter entgleitet ihnen jedoch
die Kontrolle iber ihre Gefiihle. Schreitet

die Krankheit weiter voran, kdnnen sie kaum
noch ein eigenstandiges Leben fiihren: Sie
vermogen nicht mehr zu sprechen, innere
Unruhe treibt sie und oft gerat der Tag-Nacht-
Rhythmus durcheinander.

Bei einer schweren Demenz geht allméhlich
auch die Kontrolle Giber Appetit, Durst und
andere Korperfunktionen verloren. Dadurch
stellen sich in diesem dritten Stadium

in ganz besonderem Mal3e zusatzliche,
alterstypische Erkrankungen ein: Unter-
ernahrung, Muskelschwund und mangelnde
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Bewegungskoordination kénnen zu Stiirzen
fihren, die ein hohes Risiko ftr Knochen-
briiche bergen.’? Die geschwéchte korper-
eigene Abwehr [&sst schwer Demenzkranke
auch anfalliger fir Infektionen werden, etwa
Lungenentziindungen, die zum Tode fiihren
kénnen. Eine fortgeschrittene Demenz erfor-
dert einen hohen Aufwand an Betreuung, den
die Angehorigen oft nicht mehr leisten kon-
nen. Sie ist daher der mit Abstand wichtigste
Anlass fiir die Aufnahme in ein Pflegeheim.??
Jedes der drei Stadien dauert durchschnitt-
lich drei Jahre. Bei Alzheimer kann die
Erkrankung sowohl viel langsamer als auch
schneller ablaufen.*

In den meisten Landern taucht Demenz

in den Sterberegistern nicht als direkte
Todesursache auf. Denn selbst wenn eine
Diagnose vorlag, ist schwer festzustellen, ob
die Demenz als Grunderkrankung oder doch
eine Folgeerkrankung zum Tod gefiihrt hat.
Die Schweiz macht eine Ausnahme und folgt
darin der Weltgesundheitsorganisation, die
1995 Demenz als Todesursache definierte, es
aber den Landern tberlieB, dies in die natio-
nalen Register zu tibernehmen.*®
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Zumindest das Risiko fiir vaskuldre Demenz
ldsst sich beeinflussen: durch alles, was die
BlutgefaRe schiitzt. Wer sich also gesund
erndhrt, viel bewegt und nicht raucht, wer
Gewicht, Blutdruck, Blutzucker und Blut-
fettwerte im Auge behalt beziehungsweise
behandeln ldsst, hat bessere Aussichten auf
ein Alter in Gesundheit. Ein solcher Lebens-
stil schiitzt womdglich bis zu einem gewissen
Grad auch vor der Alzheimer-Krankheit, da
sich die beiden Formen von Demenz mischen
kénnen und - falls GefaRerkrankungen wei-
terhin in gleichem MalRe zunehmen wie dies
in den letzten Jahren der Fall war - in Zukunft
zunehmend iiberlappen kénnen.

Ein guter korperlicher Allgemeinzustand und
eine fett- und cholesterinarme Erndhrung gel-
ten als moglicher Schutz vor der Alzheimer-
Krankheit. Wissenschaftlich eindeutig ldsst
sich das jedoch nicht belegen. Dasselbe gilt
fir Nahrungsbestandteile wie Omega-3-Fett-
sauren, fiir cholesterinsenkende Medikamen-
te und Hormone wie Ostrogen und Leptin:
Bislang liel3 sich die vermutete vorbeugende
Wirkung nicht nachweisen.”

Britische Psychiater warnten kiirzlich davor,
dass die bei manchen Jugendlichen verbreite-
te Unsitte des Komasaufens ebenso wie jede
Form von Alkoholismus dereinst zu einem
Anstieg der vaskuldren Demenzen fiihren
konnte.*® Offenbar hat Schottland eine Zu-
nahme von Demenzfallen im jiingeren Alter
im Zusammenhang mit Alkohol verzeichnet.
In jingster Zeit hat sich zudem herausge-
stellt, dass chronischer Schlafmangel mit
einem erhohten Risiko fiir Alzheimer-Demenz
einher geht.® Dies gilt auch flr schwere
Depressionen.?°

Auch Intellektuelle sind nicht dagegen gefeit,
wie das in einem eindriicklichen Film doku-
mentierte Beispiel des Tiibinger Rhetorik-
Professors und Literaten Walter Jens zeigt.?
Es gibt aber Hinweise, dass das Gehirn von
Menschen, die ein geistig und sozial sehr
aktives Leben fiihren, eine gewisse ,,Reserve”
hat. Es kann also angehauftes Wissen noch
lange nutzen, auch wenn die Fahigkeit zum
Lernen, Denken und Kombinieren allmahlich
verschwindet.?

Nein. Die Wissenschaft hat bis dato keine
Substanz gefunden, die an den Wurzeln
ansetzt und so die manifeste Erkrankung
zurtickdrangt, heilt oder sogar eine vorbeu-
gende Wirkung hat. Daran wird sich nichts
andern, solange die Vorgdnge im Gehirn
nicht aufgeklart sind, die zur Zerstérung
von Nervenzellen und zur Entstehung von
Alzheimer- und anderen degenerativen
Formen von Demenz fiihren. Zwar dringen
aus den Forschungslabors immer wieder
Nachrichten tiber diesen oder jenen vielver-
sprechenden Stoff, aber bislang hat jeder
enttduscht, lange bevor es tiberhaupt zur
klinischen Erprobung kam.



Es gibt aber inzwischen Medikamente, die
den Abbau der geistigen Funktionen zumin-
dest verzégern. Seit 1996 sind so genannte
Acetylcholin-Esterase-Hemmer erhiltlich.
Sie bewirken, dass bei leichter und mittel-
schwerer Alzheimer-Demenz die Gehirnzellen
untereinander wieder besser kommunizieren
kénnen und schieben so den Verfall um ei-
nige Monate, im Hochstfall anderthalb Jahre
hinaus. Diese Mittel konnen Nebenwirkungen
wie Ubelkeit, Erbrechen oder Durchfille
auslosen, die sich durch langsame Steigerung
der Dosis jedoch meist vermeiden lassen.
Seit 2002 steht mit Memantin ein Wirkstoff
zur Verftigung, der dhnliche Wirkungen bei
mittelschwerer bis schwerer Alzheimer-
Demenz entfaltet.?* Bei leichter kognitiver
Beeintrédchtigung scheinen die genannten
Medikamente jedoch keinen Effekt zu haben,
auch bei vaskuldrer Demenz haben sie nur
schwache Wirkung gezeigt, weshalb sie aus-
schlieBlich fiir die Behandlung von Alzheimer-
Demenz zugelassen sind.*

Die beste Behandlung, die ein an Demenz
erkrankter Mensch nach dem Stand der wis-
senschaftlichen Erkenntnis erfahren kann,
besteht daher aus drei Saulen: erstens einer
Beratung, die alle zur Verfligung stehenden
Versorgungsstrukturen ausschopft, zweitens
Anregung der verbliebenen geistigen Fahig-
keiten, der Gefiihle, der Erinnerungen und
der Motorik durch entsprechende Therapien,
sowie drittens einer angepassten Behandlung
mit den vorhandenen Medikamenten. Diese
werden aber zurzeit nicht in ausreichendem
Male eingesetzt.?

Die Behandlung medizinischer Probleme,
die Versorgung mit Medikamenten und die
korperliche Pflege sind natiirlich elementare
Voraussetzung. Mindestens ebenso wichtig
fir das Befinden der erkrankten Person und
den Verlauf der Erkrankung sind aber Beglei-
tung und Kommunikation, also menschliche
Nahe.

Zu Beginn bendtigen Menschen mit Demenz
vor allem Unterstiitzung bei der Bewalti-
gung des Alltags und bei den Aktivitaten,

die ihnen noch moglich sind. Wenn sie
spater ihre Gedanken, Wiinsche oder auch
Schmerzempfindungen nicht mehr in Worte
zu fassen vermagen, teilen sie diese immer
noch mittels Mimik, LautduBerung oder Kor-
perhaltung mit. Pflegende miissen lernen,
diese Mitteilungsformen zu ,lesen®, ebenso,
mit gelegentlichen aggressiven Ausbriichen,
mit Bewegungsdrang und anderen ,,Macken*
umzugehen. Die dazu notwendigen Kennt-
nisse kénnen Angehdrige und Laien-Helfer
inzwischen in Kursen, mithilfe von Broschi-
ren und Biichern oder im Internet erwerben.
Ebenso wichtig ist aber auch, dass Menschen
mit Demenz in ihrer Nachbarschaft Verstand-
nis finden. Einem verwirrten Mitbrger, der
sich verlaufen hat, oder einer alten Frau, die
mehrmals taglich immer das Gleiche ein-
kauft, lasst sich leicht helfen, wenn man rich-
tig reagiert. Dazu mussen die Bewohner des
Dorfes oder des Quartiers, die Angestellten

von Geschéften und Banken, die Polizeibeam-

ten und Feuerwehrleute informiert sein. Das
gelingt mithilfe von leicht zugdnglichen Infor-
mationen, Zeitungsartikeln, Radiosendungen
oder Schulungskursen.

Je nachdem, welche Statistik man zu Rate
zieht, sind zwischen 0,9 und 1,7 Prozent der
Gesamtbevdlkerung Europas tiber 30 Jahren
von Demenz betroffen. Betrachtet man nur
die Bevélkerung tiber 65 Jahren, betragt der
Anteil zwischen sechs und neun Prozent,
wobei die Wahrscheinlichkeit, an Demenz
zu erkranken, mit zunehmendem Alter steil
ansteigt: Sie verdoppelt sich etwa alle fiinf
Altersjahre.

Nach aktuellen Schatzungen leben in
Deutschland rund 1,3 Millionen Menschen
mit Demenz, um 130.000 sind es in Oster-
reich mit seinen 8,4 Millionen Einwohnern
und 120.000 in der 7,7 Millionen Haupter
zahlenden Schweiz.?® Mehr als zwei Drittel
der Menschen mit Demenz sind Frauen. Sie
haben nicht etwa ein hoheres Erkrankungs-
risiko, sondern leben einfach im Durchschnitt
langer und sind daher in den Altersgruppen
mit steigender Demenzwahrscheinlichkeit
starker vertreten.
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IMMER MEHR
MENSCHEN MIT DEMENZ

Europa schrumpft und altert. In den einzel-
nen Landern geschieht dies in unterschied-
lichem AusmaR. Die Ursachen sind jedoch
tberall die gleichen: Erstens steigt die
Lebenserwartung, zweitens liegen die Ge-
burtenraten heute deutlich niedriger als noch
vor dreiBig, vierzig Jahren. Dadurch wéchst
der Anteil dlterer Menschen an der Gesamt-
bevélkerung, wahrend am unteren Ende der
Bevolkerungs-,Pyramide” immer weniger
Junge nachkommen. Da die Wahrscheinlich-
keit, an Demenz zu erkranken, mit dem Alter
zunimmt, wird mit dem wachsenden Anteil
tiber 65-Jahriger auch die Zahl der Menschen
mit Demenz ansteigen.

Wir werden immer alter

Dank medizinischer Fortschritte, besserer Erndhrung
und weniger verschleiBender Arbeitsbedingungen
werden die Bewohner der Industrienationen seit
Mitte des 19. Jahrhunderts stetig dlter. Altersforscher
gehen davon aus, dass sich dieser Trend fortsetzt.
Seit 1950 ist die durchschnittliche Lebenserwartung
bei Geburt in Osterreich bereits um rund 14 Jahre
gestiegen, in Deutschland um zwolf Jahre und in der
Schweiz um fast 13 Jahre. Prognosen der Vereinten
Nationen zufolge konnen die Bewohner dieser Lander
bis 2050 mit einer Zunahme um weitere rund fiinf
Jahre rechnen. Die Kurven fiir Schweden und Japan
sind hier zusatzlich dargestellt, um zu zeigen, dass
sich die Lebenserwartung in hoch entwickelten
Landern mit der Zeit angleicht.
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In Deutschland leben heute rund 1,3 Millio-
nen Menschen mit Demenz. Bis zum Jahr
2050 wird sich diese Zahl Schatzungen zu-
folge verdoppeln.?” Bis dahin werden aber im
Vergleich zu heute deutlich weniger Jingere
da sein. Damit fehlen nicht nur Einzahler in
die Sozialsysteme, sondern auch professio-
nelle Pflegekrafte sowie Sohne, Téchter oder
Schwiegerkinder, die sich um die Erkrankten
kiimmern kénnen.

Seit rund zwanzig Jahren bekommen Frauen
in Deutschland im Laufe ihres Lebens durch-
schnittlich nur noch hochstens 1,4 Kinder.

In Osterreich waren es im gleichen Zeitraum
maximal 1,5 und in der Schweiz knapp 1,6
Kinder je Frau. Das bedeutet, dass jede Kin-
dergeneration um ein Drittel kleiner ist als
die jeweilige Elterngeneration. Zuwanderung
macht einen Teil des Geburtenriickganges
wett. Sie kann jedoch die Alterung nicht
verhindern, zumal der gréBere Teil der Ein-
gewanderten sich auf Dauer in der neuen
Heimat einrichtet und hier alt wird.

Verscharft wird diese Entwicklung noch
durch die steigende Lebenserwartung. Im
Deutschen Reich unter Bismarck konnten
méannliche Neugeborene mit einer durch-
schnittlichen Lebensspanne von 35,6 Jahren
rechnen, weibliche mit 38,4 Jahren. Heute
betrégt die Lebenserwartung bei der Geburt
77.3 beziehungsweise 82,5 Jahre. Mit diesen
Werten befindet sich Deutschland im euro-
paischen Mittelfeld, ebenso wie Osterreich.
Die Schweiz hingegen nimmt mit 79,7 Jahren
fir Manner, 84,4 ftr Frauen sowohl in Europa
als auch weltweit einen Spitzenplatz ein.?® In
Deutschland kénnte den jiingsten Daten zu-
folge jeder zweite Mann mindestens den 80.
Geburtstag erreichen, jede zweite Frau konn-
te, statistisch gesehen, 85 Jahre alt werden.

90 [ i Entwicklung der Lebens-
‘ erwartung 1950 bis
86 — ——l» | 2050 fiir ausgewdhlte
2 ‘ ; Lander
s Japan
78 = Schwei
B L~ chweiz
74 — @ Schweden
- N .
70 4| @ Osterreich
@ Deutschland
66 !
f (Datengrundlage: Popu-
62 ‘ lation Division of the
Nn o n o n o n o n o mo o wmwo wm o un o De artment Of ECOnOlTIiC
N O O K M~GO®©PWoa O O 9 24 8 & m M F I i p
222222232232 RIRQKLRLK R andSocial Affairs
SHSLSRSLS NS 82 RS R QR QL oftheUnitedNations
a0 Oy O O OO O O Oy O O O O O O O O O O Secretariat)
= = = = = —H = &N NN NN NN N NN



Was bedeuten diese Entwicklungen? Heute
zéhlen 7,6 Prozent der Weltbevélkerung 65

Jahre und mehr. Nach der mittleren Prognose-

Variante der Vereinten Nationen steigt dieser
Anteil bis zum Jahr 2030 auf 11,7 Prozent, bis
2050 diirfte er sich auf 16,2 Prozent mehr als
verdoppelt haben. Da die Lebenserwartung
aller Voraussicht nach weiter ansteigt, wird
vor allem der Anteil Hochaltriger wachsen.

In den Industrienationen machen 80-Jahrige
und Altere heute vier bis sechs Prozent der
Bevélkerung aus. Im Jahre 2030 werden in
Deutschland, Frankreich, Osterreich und der

Schweiz sieben bis acht Prozent aller Einwoh-

ner tiber 80 Jahre alt sein.?® Entsprechend
hat auch die Zahl der tiber Hundertjahrigen,
friiher eine vernachldssighare GroBe, stark
zugenommen und wird weiter wachsen.
Zwischen 2030 und 2050 gewinnt die Ent-
wicklung noch an Dynamik, weil dann die
Babyboomer in die obersten Altersgruppen
vorriicken. Damit steigt voraussichtlich auch
die Zahl der Menschen mit Demenz stark an.

Deutschland und Italien weisen heute schon
die &ltesten Gesellschaften Europas auf. Der
Anteil der Bevélkerung, der 65 Jahre und
mehr zahlt, betrdgt in Italien 20,4 Prozent,
in Deutschland 20,5 Prozent - also deutlich
mehr als das europdische Mittel von 16,3
Prozent. Auch Osterreich mit 17,6 und die
Schweiz mit 17,3 Prozent liegen dartiber. Den
Prognosen der Vereinten Nationen zufolge
dirfte bis zum Jahre 2050 in den genannten
Landern etwa jeder dritte Bewohner die 65
tiberschritten haben. Der Anteil Hochaltriger
ab 80 drfte sich in Italien von heute 6,1
Prozent auf 13,4 Prozent bis 2050 mehr als
verdoppeln. Fiir Deutschland, wo der Anteil
Hochaltriger heute bei 5,1 Prozent liegt,

Der Hut wird breiter, die Basis schmaler

Wie im Zeitraffer ldsst sich mithilfe der grafischen
Aufgliederung nach Altersgruppen die Alterung

in Deutschland zeigen. Die Form der friiheren
,,Bevolkerungspyramide* ist 2008 nur noch zu
erahnen, sie dhnelt mehr einem Pilz. 2050 hat der
Nachwuchs, also die Basis, einen immer breiter
werdenden Hut zu tragen.

Bevolkerungsaufbau nach Altersjahren in
Deutschland 2008, 2030 und 2050 in Prozent
(Datengrundlage: Statistisches Bundesamt
Deutschland, 12. koordinierte Bevolkerungs-
vorausberechung Variante 1-W2)

sagen die Statistiker einen noch héheren
Anstieg voraus, auf zwolf bis 14 Prozent,
je nachdem, welche Annahmen (ber die

Entwicklung von Geburtenhaufigkeit, Lebens-

erwartung und Zuwanderung man zugrunde
legt.>° Rund 14 Prozent Hochaltrige im Jahr
2050 - das bedeutet, jeder siebte Bewohner
der Bundesrepublik Deutschland ist dann

mindestens 80 Jahre alt. In dieser Altersgrup-

pe ist die Wahrscheinlichkeit, an Demenz zu
erkranken, besonders hoch.

2.1.1 Alt ist nicht gleich alt — wie leben
Menschen iiber 65 heute?

Wann man alt ist, hangt nicht nur vom sub-
jektiv ,gefiihlten” Zustand ab, sondern auch
davon, wer Alter definiert und unter welchen
Gesichtspunkten. Das Risiko fiir Demenz
beginnt mit 65 anzusteigen. Deshalb sei hier
65 als Grenze genommen, im Bewusstsein,
dass ,.die Alten” keine homogene Gruppe
bilden, sondern nach Phasen des letzten
Lebensabschnittes unterschieden werden:
von den ,.jungen Alten“ bis zum Greis, von
walteren Arbeitnehmern® tiber Vorruhestand-
ler, Frihrentner und jiingere Rentner bis hin
zu den Hochaltrigen.
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Deutschland hat weniger Hochbetagte als gedacht - unter diesen
aber deutlich mehr Demenzkranke

Die amtliche Statistik in Deutschland gibt die Zahl der tiber 90-Jahrigen viel zu hoch an.
Das haben Wissenschaftler vom Rostocker Zentrum zur Erforschung des Demografischen
Wandels und vom Max-Planck-Institut fiir demografische Forschung berechnet. Das Pro-
blem ist lange bekannt: Wegen anhaltenden Widerstandes gegen mogliche Verletzungen
des Datenschutzes konnten in Deutschland seit 1987 keine Volkszahlungen mehr durch-
geftihrt werden. Die Behorden helfen sich damit, dass sie die bei den letzten Zahlungen
festgestellten Bestande der kommunalen Karteien einfach fortschreiben. Je langer dies
jedoch geschieht, desto gréler werden die Fehler, die zum Beispiel dadurch entstehen,
dass wegziehende Personen vergessen, sich bei der alten Wohngemeinde abzumelden.
Als ,Karteileichen® bleiben sie im Bestand und schieben sich bei der Fortschreibung in
immer héhere Altersgruppen vor. Da die Gruppe der Hochbetagten jedoch ohnehin klein
ist, fallen hier auch kleine Fehler umso starker ins Gewicht. Erst seit 2005, seit das Ein-
wohnermeldeverfahren gedndert wurde, ist dieser Fehler wenigstens fir alle Personen,
die seither umgezogen sind, ausgeschlossen.

Die Rostocker Wissenschaftler haben nun die tatsachliche Entwicklung der Sterblich-
keit in der Zeit vor den letzten Volkszahlungen rekonstruiert und diese mit den Daten
der Rentenversicherung abgeglichen. Damit konnten sie berechnen, um wie viel die Be-
standszahlen korrigiert werden missen, wobei die alten Bundeslander besonders stark
betroffen sind: Ende 2004 lag dort der Wert fiir Manner Giber 90 um etwa 40 Prozent zu
hoch, bei Frauen um etwa 15 Prozent.* Wenn aber weniger Hochaltrige in Deutschland
leben als bisher angenommen und wenn die Zahlen fir Demenzfalle in dieser Altersgrup-
pe zutreffen, bedeutet dies vermutlich, dass der Anteil Demenzkranker unter den tber
90-Jahrigen deutlich hoher liegt als bisher gedacht.

Wer im Erscheinungsjahr des vorliegenden
Werkes sein 65. Lebensjahr vollendet, ist
demnach 1946 oder friiher geboren. Die
Mehrheit der westdeutschen Altengenera-
tion stand in der Phase des Wiederaufbaus
und des Wirtschaftswunders mitten im
Leben, griindete eine Familie, arbeitete. Die
allermeisten waren sozialversichert, viele
konnten zusétzlich etwas auf die hohe Kante
legen, um im Alter abgesichert zu sein. Die
Birgerinnen und Biirger der ehemaligen
DDR wurden nach der Wiedervereinigung in
dieses System eingegliedert, erhalten also
auf die Erwerbsbiografie bezogene Renten,
haben aber vor 1989 kaum privat Vorsorge
treffen konnen.
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Die Menschen im Rentenalter leben denn
auch verhaltnismalig gut. In Deutschland
gibt es den Altenberichten zufolge, die
Experten im Auftrag der deutschen Bundes-
regierung seit 1993 in jeder Legislaturperio-
de erstellen, zwar erhebliche Unterschiede,
vor allem zwischen Ost und West. Insgesamt
wadchst aber die Zahl dlterer Menschen, die

ein selbstandiges Leben fiihren, die leistungs-

fahig, korperlich und psychisch wenig beein-
trachtigt sowie gesellschaftlich aktiv sind,
und die auch tber ein finanzielles Polster
verfiigen.>

Fir die Schweiz gilt dies in besonderem
MaRe: Hier hatte die Bevolkerung in den
Kriegsjahren nicht hungern missen. Es gab
also keinen Mangel zu kompensieren. Die
Westdeutschen dagegen futterten wahrend
der Wirtschaftswunderjahre kraftig drauflos
und handelten sich damit vermehrt ,,Zivi-
lisationskrankheiten® wie Bluthochdruck,
Ubergewicht und Diabetes ein. Siidlich des
Rheins hatte es keine Bombenangriffe gege-
ben. Es gab kaum Arbeitslosigkeit und keine
Wéhrungsreform, die, wie in Deutschland,
Erspartes einfach verschwinden lieR.> Aller-
dings ist die Kluft zwischen Reich und Arm,
wie fiir die Schweiz insgesamt, auch inner-
halb der Bevélkerungsgruppe im Rentenalter
besonders grol3.

Heutige Senioren leben tiberwiegend in Zwei-
oder Einpersonenhaushalten. In der Schweiz
wohnt gut die Halfte aller iber 65-)ahrigen zu
zweit, 31 Prozent leben allein, nur elf Prozent
in anderen Arten von Haushalten, wobei

hier Altersheime eingeschlossen sind.?* In
Osterreich wohnen 48 Prozent der in Privat-
haushalten lebenden Personen ab 65 Jahren
zu zweit und rund ein Drittel allein, darunter
tiberwiegend Frauen.? In Deutschland hat
sich das Verhaltnis in den letzten Jahren
deutlich zugunsten der Zweipersonenhaus-
halte verschoben, hier lebten 2009 rund

60 Prozent zu zweit und ein Drittel allein,
davon ebenfalls die Mehrheit weiblich.3® Weil
Frauen generell ldnger leben, gibt es bei den
tiber 65-Jahrigen einen deutlichen Frauen-
tiberschuss: 58 zu 42 ist das Geschlechter-
verhaltnis in allen drei Landern. 2008 waren
in Deutschland nur zehn Prozent aller Manner
ab 60 Jahren verwitwet, bei den Frauen
waren es hingegen 36 Prozent.”

Der 65. Geburtstag markiert in den meisten
westeuropdischen Landern die offizielle
Schwelle zum Rentenalter - jedenfalls fiir
Ménner; fiir Frauen liegt sie in der Schweiz
bei 64, in Osterreich bei 60 Jahren, in
Deutschland ist sie fiir beide Geschlechter
gleich. Die meisten 65-Jahrigen arbeiten



jedoch schon langer nicht mehr: Mit durch-
schnittlich 62,1 Jahren hren mannliche
Arbeitnehmer in Deutschland auf, weibliche
mit durchschnittlich 61 Jahren, in Osterreich
gehen Manner mit knapp 59 und Frauen
schon mit knapp 58 in Rente. Die Schweiz
bildet eine Ausnahme: Beide Geschlechter
arbeiten ziemlich genau bis zur offiziellen
Ruhestandsgrenze.®®

2.1.2 Wenn die Babyboomer alt werden

Das Geburtenhoch, das als Nachkriegs-
Babyboom Geschichte gemacht hat, setzte
in den meisten Industrieldndern unmittelbar
nach Ende des Zweiten Weltkriegs ein. Wah-
rend es jedoch in Nordamerika, Australien
und Frankreich bis Anfang der 1960er Jahre
anhielt, brach es in den Niederlanden, in
Skandinavien und Siideuropa rasch wieder
zusammen. In Deutschland (West) nahmen
die Geburtenzahlen erst spat Fahrt auf,
gleichzeitig mit dem Wirtschaftswunder Mit-
te der 1950er Jahre. 1964 erreichte der Boom
seinen Hohepunkt, endete aber bald darauf
recht abrupt wieder. Gut 1,2 Millionen Kinder
kamen zwischen 1959 und 1968 auf dem
Gebiet des heutigen Deutschland pro Jahr zur
Welt, der weitaus groRere Teil davon in der
damaligen Bundesrepublik.?® In Osterreich
begann der Babyboom noch spéter, in den
friihen sechziger Jahren, und wahrte eben-
falls nur kurz.“° In der Schweiz waren die
Geburtenzahlen wahrend des Krieges kaum
zuriickgegangen, sanken aber danach leicht
ab, um Mitte der Sechziger kurz anzusteigen.

Die geburtenstarksten Jahrgéange aus jener
Zeit sind heute im ,,besten Alter®, sie kiim-
mern sich als Téchter und Séhne oder aber
als professionelle Pflegekrafte um die zuvor
beschriebenen Alten, wenn diese pflege-
bediirftig sind. Um das Jahr 2030 herum wer-
den die Babyboomer ihren 65. Geburtstag
erreichen. Danach setzt ein wahrer Alterungs-
schub ein: Relativ viele Menschen gelangen
bis zur Spitze der einstigen Bevélkerungs-
pyramide. Das Verhaltnis zwischen Jung und

Vom Babyboom zum Pillenknick

In allen mehrheitlich deutschsprachigen Landern setzte der Babyboom vergleichsweise spdt ein und war langst
nicht so ausgepragt wie etwa in den USA. Auf dem Gipfel des Babybooms Anfang der 1960er Jahre erreichte
die Gesamtfertilitdtsrate, wie es wissenschaftlich korrekt heiBt, Werte weit iiber dem so genannten Erhaltungs-
niveau von 2,1 Kindern je Frau, bei dem eine Bevdlkerung stabil bleibt: 2,54 Kinder je Frau waren es in der alten
Bundesrepublik Deutschland, 2,51 in der DDR, 2,81 in Osterreich und 2,67 in der Schweiz.*! Danach sank die
Gesamtfertilitdtsrate, zeitgleich mit der Verbreitung der Pille, in allen vier Landern nahezu gleichférmig ab.

Lebendgeborene je 1.000

- Einwohner von 1946 bis 1976
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Alt dirfte sich erst um 2050 herum wieder
etwas ausgleichen, wenn die Babyboom-
Jahrgange ihr Lebensende erreichen und die
geburtenschwéacheren Nachfolge-Jahrgange
ins Rentenalter vorriicken.

Kraft ihrer groBen Zahl prégen die Baby-
boomer heute die Gesellschaft. Die 1964
Geborenen zahlen fast doppelt so viele wie
die 1980er Jahrgédnge. Spatestens von 2030
an werden sie ,die sozialen Systeme der
Alters- und Krankenversicherung vor grofRe
Herausforderungen stellen, aber auch dem
Bild vom Alter neue Facetten hinzufigen®,
wie es in einem ,,demografischen Portrat*
des Deutschen Zentrums fiir Altersfragen
heilt.*

Die Babyboomer-Generation stellt heute in
Deutschland ,,nur“ 17 Prozent der Gesamt-
bevolkerung, also rund ein Sechstel. Zum
Vergleich: In den USA erreicht sie ein Drittel.
In Osterreich machen die Babyboomer 18
Prozent aus, in der Schweiz 19. Die Angeh6-
rigen dieser Jahrgédnge haben ihrerseits nur

noch wenig Kinder, unter anderem, weil sie
in einer Zeit aufwuchsen, in der traditionelle
Geschlechterrollen und Erwerbsbiografien
verschwanden und vielfaltige individuelle
Lebensentwiirfe moglich wurden.

KAPITEL 2

Die verdnderten gesellschaftlichen Rahmen-
bedingungen haben das Leben der kiinftigen
Altengeneration stark beeinflusst. Sie sind
insgesamt besser ausgebildet und sie sind
inihren Entscheidungen unabhéangiger von
traditionellen Vorstellungen als ihre Eltern.
Nur wirtschaftlich sind sie, jedenfalls in
Deutschland, schlechter abgesichert als
diese: Wenn sie alt sind, gibt es nicht mehr
viel zu verteilen. Nach Einschétzung des
Deutschen Instituts fiir Wirtschaftsforschung
kénnten die Renten bereits im Jahre 2020 vor
allem in den neuen Bundeslandern fir viele
Menschen unter die Grundsicherungsgrenze
fallen.*> Nach dem Deutschen Alterssurvey,
einer bundesweiten Befragung der Bevélke-
rung in der zweiten Lebenshalfte, ist davon
auszugehen, dass immer weniger Menschen
auf privates Vermdgen zugreifen konnen, um
die mit der Rente einhergehenden Einkom-
mensverluste auszugleichen.**
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Die Zahl élterer Menschen, die in Kleinhaus-
halten leben, diirfte weiter ansteigen, sei

es allein oder - zunehmend - zu zweit. Die
zukiinftigen Senioren werden nicht nur élter,
sondern gewinnen auch gesunde Lebens-
jahre dazu. Die Lebenserwartung der Frauen
liegt nach wie vor hoher als jene der Manner,
letztere nimmt indessen schneller zu als bei
den Frauen.®> Weil sich die Vorstellungen
von Partnerschaft und Zusammenleben
gewandelt haben, werden die Wohn- und
Lebensformen vielfaltiger. Zwar ist die Ehe
nach wie vor der verbreitetste Familienstand,
sie verliert aber an Bedeutung, wahrend
nichteheliche Lebensgemeinschaften zuneh-
men.“® Wie belastbar die sozialen Netzwerke
auBerhalb der Familie kiinftig sind, muss
sich erweisen. Der kanadische Bevolkerungs-
wissenschaftler Jacques Légaré meint, die
Babyboomer wiirden sich, auch wenn sie

Demenz ist in Europa zweitwichtigste
Ursache fiir gesundheitliche Beein-
trachtigung durch Erkrankungen des
Nervensystems

Die Weltgesundheitsorganisation sieht Erkrankun-
gen des Zentralnervensystems als bedeutendes
Problem fiir die 6ffentliche Gesundheit. 2005
gingen weltweit 6,3 Prozent, in Europa sogar

gut zehn Prozent der gesamten Belastung durch
Krankheiten auf das Konto solcher neurologischer
Erkrankungen. Als MaB fiir die Belastung dienen
dabei die ,,behinderungshereinigten Lebensjahre*

alt und krank werden, vor allem aus eigener
Kraft helfen, etwa, indem sie mit anderen
alteren Menschen zusammen leben und sich
die Betreuungs- und Pflegekosten teilen,
wenn weder ein Lebensgeféhrte noch Nach-
kommen, Freunde oder Nachbarn da sind, die
helfen konnen oder wollen.*

Belastende Arbeitsbedingungen, wie sie
friher in der Landwirtschaft, im Bergbau, in
der Chemie- oder Schwerindustrie verbreitet
waren, haben die Babyboomer kaum noch
kennengelernt. Die allermeisten wissen um
die gesundheitsfordernde Wirkung von Be-
wegung, viele haben aufgehort zu rauchen,
eine grolBe Anzahl geht zu vorbeugenden
Untersuchungen. Insgesamt bewegen sie sich
noch gestinder in Richtung Rentenalter als
die heutigen Alten, sie diirften langer behin-
derungsfrei, wenn auch nicht beschwerdefrei
bleiben.*®

(disability-adjusted life years, DALYs). Je héher

der Wert, desto mehr schrankt eine bestimmte
Erkrankung die Lebenszeit ein, die eine bestimmte
Bevolkerung in Gesundheit verbringen kann. In
Europa beeintrachtigen zerebrovaskuldre Erkran-
kungen, also Gehirn-Durchblutungsstérungen oder
Schlaganfille und deren Folgen, die Gesundheit
der Gesamtbevdlkerung weitaus am starksten.
Demenz folgt an zweiter Stelle - und diirfte kiinftig
mehr werden. Nach Angaben von ,,Alzheimer’s
Disease International®, der Dachorganisation aller
Alzheimer-Vereinigungen, sind Demenzen weltweit
die Hauptursache fiir Behinderungen in den spdten
Lebensabschnitten.>®

Die Wahrscheinlichkeit, an Demenz zu
erkranken, @ndert sich dadurch aber nicht.
Deshalb l&sst sich die Zunahme der Falle
aufgrund der Jahrgangsstérke relativ sicher
voraussagen. Fiir Deutschland hat das

Fritz Beske Institut fir Gesundheits-System-
Forschung berechnet, dass sich die Zahl
Demenzkranker von 1,1 Millionen im Jahre
2007 bis 2050 etwa verdoppeln kénnte. Da
die Gesamtbevélkerung dann jedoch auf rund
69 Millionen geschrumpft sein diirfte, betragt
der relative Anstieg 144 Prozent. Dieser Pro-
gnose zufolge liegt Demenz bei den Krank-
heiten oder Krankheitsbildern, bei denen

die starksten Anstiege zu erwarten sind, an
dritter Stelle. Sie kommt gleich nach Lungen-
entzindung und Makula-Degeneration, einer
altersbedingten schwerwiegenden Erkran-
kung der Netzhaut, die zu vélliger Erblindung
flihren kann.* Unter diesen altersbedingten
Erkrankungen ist Demenz jedoch diejenige,
die sowohl die Lebensqualitat sowohl der
Betroffenen als auch ihres Umfeldes auf
lange Sicht am starksten beeintrachtigt.

Kumulierte Anzahl behinderungsbereinigter
Lebensjahre in Europa fiir ausgewahlte neuro-
logische Erkrankungen in den Jahren 2005,
2015 und 2030

(Datengrundlage: WHO5?)

DALYs ingesamt alle Erkrankungen 37.466.008 36.742.964 35.907.916

Epilepsie 187.986 0,50 83 181.046 0,49 76 163.317 0,45 67
Alzheimer und andere Demenzerkrankungen 416.799 1,11 183 480.419 1,31 203 601.148 1,67 247
Parkinson 69.244 0,18 30 71.106 0,19 30 75.668 0,21 31
Multiple Sklerose 63.435 0,17 28 62.695 0,17 26 58.444 0,16 24
Migréne 250.906 0,67 110 233.551 0,64 99 207.238 0,58 85
Zerebrovaskulére Erkrankung 2.549.285 6,80 1121 2.510.333 6,83 1.060 2.577.873 718 1.061
Meningitis 245.592 0,66 108 113.510 0,31 48 40.438 0,11 17
Insgesamt 3.783.247 10,09 1.664 3.652.660 9,94 1.542 3.724.126 10,36 1.532
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Wer genau wissen will, wie verbreitet
Demenz in der Bevolkerung ist oder welches
Risiko, an Demenz zu erkranken, eine be-
stimmte Altersgruppe hat, sieht sich groBen
Schwierigkeiten gegentiber. Die Sterbe-
register liefern keine Informationen, da nur
ganz wenige Lander Demenz als Todes-
ursache auffiihren. Die Schweiz ist eine der
Ausnahmen.>? Auch Gesundheitsstatistiken
geben keine Anhaltspunkte, weil Demenz
nicht meldepflichtig ist.

Die Probleme beginnen schon bei der Erfas-
sung. So fand die Schweizerische Alzheimer-
vereinigung 2004 mithilfe einer Befragung
heraus, dass bei etwa zwei Drittel der
Menschen mit offensichtlicher Demenz nie-
mals eine drztliche Diagnose erfolgt ist, aus
welchen Griinden auch immer. Inzwischen
hat sich dieser Anteil auf etwa die Halfte
reduziert.> Die Kriterien fur die Feststellung
von Demenz wichen in der Vergangenheit
teilweise voneinander ab, die vorhandenen
Leitlinien wurden mehrfach revidiert. Auch
deshalb sind Aussagen zur Haufigkeit von
Demenzen mit Vorsicht zu genieBRen.

Einigermalen aussagekraftige Daten tiber die
Haufigkeit von Demenz lassen sich nur aus
langjdhrigen, flachendeckenden Z&hlungen
gewinnen, so genannten Feldstudien. Die
liegen aber nur fiir einzelne Regionen vor.

Die meisten Angaben sind Hochrechnungen
auf der Grundlage solcher Feldstudien.

Oder es handelt sich um Auswertungen aller
vorliegenden Feldstudien, so genannte Meta-
Analysen, bei denen dann ein Durchschnitts-
wert herauskommt. Zahlen, die auf dieser
letzteren Methode beruhen, drften der Wirk-
lichkeit am ndchsten kommen.

Fachbegriffe: Pravalenz und Inzidenz

Die Epidemiologie beschaftigt sich damit, wie gesund eine Bevdlkerung ist und wie sich
bestimmte Erkrankungen in dieser ausbreiten. Als Mal dafiir dienen verschiedene Kenn-
zahlen. Als Pravalenz bezeichnet der epidemiologische Fachjargon die Anzahl der an ei-
ner bestimmten Erkrankung leidenden Personen in einer Bevélkerung. Sie wird meistens
als Prévalenzrate dargestellt, das heil3t, als prozentualer Anteil Erkrankter an der Gesamt-
bevélkerung oder an bestimmten Altersgruppen.

Eine weitere wichtige GroRRe, mit der sich die Ausbreitung einer Erkrankung beschreiben
l@sst, ist die Inzidenz: Sie ist definiert als Anzahl zuvor gesunder Personen, die jahrlich
neu erkranken, meist auf 1.000 Personen insgesamt betrachtet. Die Inzidenzrate gibt
den Anteil neu Erkrankter an einer Altersgruppe in Prozent an.

Auf dieser Basis haben zwolf Experten im
Jahre 2005 fiir die Internationale Alzheimer-
Vereinigung (ADI) im Konsens-Verfahren
einen Uberblick iiber die weltweite Verbrei-
tung von Demenz erarbeitet. Fiir Westeuropa,
Nordamerika, Japan und Australien konnten
sie dabei auf relativ gute Daten zurlckgrei-
fen, wéhrend der gréBere Teil der Weltkarte
in punkto Demenz ein weiBer Fleck ist. Da-
mals schatzten die Experten die weltweite
durchschnittliche Demenzhaufigkeit auf

3,9 Prozent aller mindestens 60-Jahrigen.>*
Im ADI-Jahresbericht 2009 haben sie dies
mithilfe der neuesten Daten und unter
Beriicksichtigung von weiteren Gebieten in
Lateinamerika, Afrika und Asien auf 4,7 Pro-
zent korrigiert. Die einzelnen Weltregionen
unterscheiden sich stark: Den héchsten Wert
weist mit 7,2 Prozent Westeuropa auf, den
niedrigsten Westafrika mit 1,2 Prozent.

Den internationalen Experten zufolge gibt es
im Jahre 2010 weltweit rund 35,6 Millionen
Menschen mit Demenz. Diese Zahl, schatzten
sie, werde sich binnen 20 Jahren verdoppeln.
Unter der Annahme, dass von der Forschung
in ndchster Zeit keine durchschlagenden Er-
folge bei der Vorbeugung gegen demenzielle
Erkrankungen oder deren Heilung zu erwar-
ten sind, diirfte somit die Zahl der Menschen

mit Demenz bis 2030 auf 65,7 Millionen und
bis 2050 auf 115,4 Millionen anwachsen.>
Sie leben keineswegs tiberwiegend in den
reichen Nationen mit ihren vergleichsweise
alten Populationen. Aufgrund ihrer schieren
BevdlkerungsgroBe beherbergen die Lander
mit niedrigem und mittlerem Einkommen
schon heute die meisten Demenzkranken,
58 Prozent. Bis zum Jahr 2050 duirfte dieser
Anteil auf 71 Prozent steigen.

Alterung ist ein globales Phanomen. Mit

der wirtschaftlichen Entwicklung sinken
erfahrungsgemaf die Kinderzahlen, wéh-
rend die Lebenserwartung steigt. Dieser
Prozess verlduft in den sich entwickelnden
Landern deutlich schneller als er in den friih
industrialisierten Staaten verlaufen ist. Zeit-
versetzt, aber dafir schneller und heftiger
als dort werden auch die Gesellschaften
der Entwicklungs- und Schwellenlénder, die
heute noch vergleichsweise niedrige Pra-
valenzwerte aufweisen, mit mehr Féllen von
Demenz umgehen miissen.
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Den Schatzungen der Experten zufolge wird
die Zunahme in Lateinamerika, China und

Sudasien am starksten ausfallen. Eine neuere

Vergleichsstudie der international zusam-
mengesetzten ,,Dementia Research Group*”

in sieben Landern mit geringen und mittleren
Einkommen bestatigt dies. Dabei untersuch-

ten die Wissenschaftler in fiinf latein- und
mittelamerikanischen Landern, in China und
Indien, welche chronischen Erkrankungen

Menschen lber 65 Jahren am starksten beein-

trachtigen. Mit Ausnahme von Peru und den
léndlichen Gegenden Indiens steht Demenz
mit groBem Abstand an erster Stelle - und
nicht, wie die Weltgesundheitsorganisation
lange annahm, Erkrankungen des Auges und
Blindheit. Diese kommen als Verursacher
von Invaliditat tiber 65-Jahriger in drmeren
Landern erst an sechster Stelle, noch hinter
Schlaganfall, Verlust oder Beschadigung von
Gliedmalen, Arthritis und Depressionen.>®

Mit hoherem Alter tritt Demenz
haufiger auf

Je fortgeschrittener das Alter, desto hoher ist die

Wahrscheinlichkeit an Demenz zu erkranken. Frauen
sind dabei haufiger betroffen als Ménner, vor allem,
weil sie eine ldngere Lebenserwartung haben. Rund

Die Industrieldnder sind Vorreiter einer
Entwicklung, die den drmeren Landern noch
bevorsteht. Damit haben sie eine globale
Verpflichtung. Thre Gesellschaften miissen
Konzepte entwickeln und erproben, wie mit
der Herausforderung Demenz auf menschen-
wiirdige Weise umzugehen ist.

Fest steht, dass die Pravalenzrate mit zuneh-
mendem Alter steil ansteigt. Nach Angaben
des Epidemiologen Horst Bickel von der
Technischen Universitat Miinchen liegt sie fiir
65- bis 69-Jahrige in den Industrieldndern
knapp tber einem Prozent, verdoppelt sich
dann alle fiinf Jahre und erreicht bei den
Hochaltrigen ab 90 fast 35 Prozent.”” Die
bisher genauesten Daten zur Haufigkeit von
Demenzerkrankungen in Deutschland haben
zwei Wissenschaftlerinnen des Rostocker
Zentrums fiir die Erforschung des Demogra-
fischen Wandels vorgelegt: Uta Ziegler und
Gabriele Doblhammer werteten die Daten
der gesetzlichen Krankenversicherungen des
Jahres 2002 aus, bei denen 86 Prozent der
Gesamtbevolkerung versichert sind. Darin
finden sich, wie die Autorinnen schreiben,

»Diagnosen, Kosten und Verschreibungen
nach Alter, Geschlecht und Region unterteilt*.
Mit 2,3 Millionen Féllen war die Stichprobe
hinreichend groB, um als représentativ fir
ganz Deutschland zu gelten. Die Ergebnisse
bestatigten im GroRen und Ganzen die bishe-
rigen, auf der Auswertung vieler Feldstudien
beruhenden Werte. Demnach steigen die
Pravalenzraten von 0,8 Prozent flir Manner
und 0,6 Prozent flr Frauen zwischen 60

und 64 Jahren auf 30 beziehungsweise 43
Prozent fir die tiber Hundertjghrigen. Ob-
wohl nur die Daten eines Jahres vorlagen,
berechneten die Forscherinnen mit einem
mathematischen Trick auch die Inzidenz, also
die Zahl neu Erkrankter pro Jahr: Bei 60- bis
64-Jahrigen Mannern treten pro hundert ge-
lebte Personenjahre 0,18 Neuerkrankungen
auf, bei Frauen dieses Alters sind es 0,14. Bei
den tiber 95-Jahrigen betragen die entspre-
chenden Werte jedoch 9,9 fiir Ménner, 10,9
fur Frauen.®
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Altersspezifische Prdvalenzraten in Deutschland in Prozent nach Geschlecht

(Datengrundlage: Ziegler/Doblhammer 200958)
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nach Altersgruppen

Entwicklung der Zahl von Demenzkranken in Deutschland bis zum Jahr 2050

(Datengrundlage: Ziegler/Doblhammer 200958)
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Demenz ist eine Folge der Alterung

Wo immer die Alterung fortschreitet, ldsst sich
auch eine Haufung von Demenzfillen beobachten,
unabhéngig von geografischen oder kulturellen
Unterschieden. Demenz wird so zu einer zwangs-
ldufigen Folge von Wohlstand und wirtschaftlicher
Entwicklung, die uns ein immer ldngeres Leben
beschert haben.

Dabei ist allerdings zu beachten, dass die in
Fiinf-Jahres-Schritten zusammengefassten
Altersgruppen infolge der normalen Sterb-
lichkeit nach oben hin immer schwécher
besetzt sind. Immer kleinere Fallzahlen
bewirken damit wachsende Ungenauigkeit in
der statistischen Erfassung. Mit anderen Wor-
ten: Wenn auch nur eine Person falsch oder
nicht erfasst wurde, ist dies im Verhaltnis

zu der kleinen Gesamtheit ein relativ groBer
Fehler. Erst seit es mehr und mehr extrem
Hochaltrige gibt, ldsst sich die Haufigkeit von
Demenz unter ihnen genauer bestimmen. So
bestatigen neuere Untersuchungen, was sich
auch in der Rostocker Auswertung andeutet:
Dass der Anstieg der Pravalenzrate nicht, wie
friiher angenommen, ab 90 Jahren wieder
flacher verlduft, sondern sich vielmehr fast
unvermindert steil fortsetzt.®

16 18 20 22

Mehr Frauen als Madnner betroffen

Die Statistiken zur Demenz weisen ein
extrem ungleiches Geschlechterverhaltnis
aus: 70 Prozent der Erkrankten sind Frauen.
Das hangt mit ihrer hoheren durchschnitt-
lichen Lebenserwartung zusammen. Frauen
leiden im frithen Alter seltener, spater deut-
lich haufiger als Manner an Herz-Kreislauf-
Erkrankungen, etwa todlich verlaufenden
Infarkten. Sie stellen mithin die Mehrheit in
den Altersgruppen, in denen die Wahrschein-
lichkeit fiir eine Demenzerkrankung rasant
ansteigt. Dadurch entsteht der Eindruck, sie
seien anfalliger.5!

Die absolute Zahl der Menschen mit Demenz
ist in Deutschland, wie in den anderen
Industrieldndern auch, in den letzten Jahr-
zehnten gestiegen. Das ist ausschlieBlich auf
die gestiegene Lebenserwartung und - damit
verbunden - die héhere Zahl dlterer Men-
schen zuriickzufthren. Es gebe gegenwartig
keine stichhaltigen Belege dafir, dass sich
das altersspezifische Erkrankungsrisiko ver-
andert hatte, schreibt der Epidemiologe Horst
Bickel: ,,Personen gleichen Alters scheinen
heutzutage mit derselben Wahrscheinlichkeit
an einer Demenz zu erkranken wie schon vor
Jahrzehnten."®2 Das heift, Vorausberechnun-
gen kiinftiger Fallzahlen kénnen von einer
gleich bleibenden Pravalenz- und Inzidenz-
rate ausgehen.

Ob &ltere Menschen in bestimmten Regionen
oder Kulturen seltener an Demenz erkranken
als ihre Altersgenossen anderswo, ldsst sich
nicht eindeutig feststellen. Einige wenige
Studien deuten darauf hin, etwa Verglei-

che zwischen den USA und Indien sowie
Nigeria.®® In Japan ist die Pravalenz von
Demenz einer alteren Studie zufolge zwar
mit jener der anderen Industrieldnder ver-
gleichbar, allerdings verteilen sich die Falle
unterschiedlich auf die verschiedenen For-
men von Demenz: Japaner, die in ihrer Heimat
leben, leiden seltener an Alzheimer-Demenz,
dafiir haufiger an vaskuldren Demenzen. Bei
japanischen Einwanderern in den USA nahert
sich der Alzheimer-Anteil indessen jenem
der europdischstammigen amerikanischen
Bevolkerung an, wahrend der Anteil vaskula-
rer Demenzen nur wenig héher liegt als bei
Japanern in Japan. Die Autoren vermuten,
dass Umwelt- oder kulturelle Einflisse hier-
bei eine Rolle spielen.®* Insgesamt ist jedoch
die Beweislage schwach, was mogliche
Unterschiede in der Haufigkeit von Demenz
zwischen unterschiedlichen Volkern angeht.
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Prognosen fiir ein Land oder fiir ganz Europa
bleiben notwendigerweise abstrakt. Mit
der Aussage, dass Demenzerkrankungen

in Deutschland bis 2050 um 144 Prozent
zunehmen, kénnen die meisten Menschen
wenig anfangen. Das gilt ganz besonders
fir die Entscheidungstrager in Kommunen,
in Kreisen, Bezirken und Kantonen. Um Vor-
kehrungen treffen zu kénnen, benétigen sie
kleinrdumige Daten als Planungsgrundlage.
Deshalb wurden hier regionale Szenarien
berechnet.

Nur wenige Menschen malen sich konkret
aus, was die oft beschworene Alterung der
Gesellschaft bedeutet. In den Kopfen halt
sich hartnackig die Vorstellung, eine alte
Gesellschaft sei wie eine junge, nur einfach
etwas alter. Das trifft jedoch nicht zu, wie
der deutsche Wirtschaftswissenschaftler
und Zukunftsdenker Meinhard Miegel mahnt,
der schon seit Jahrzehnten dazu aufruft, sich
den Herausforderungen des demografischen
Wandels zu stellen. Eine alte Gesellschaft hat
andere Bedirfnisse. Sie ist méglicherweise
weniger innovativ und tut sich schwerer, sich
im globalen wirtschaftlichen Wettbewerb mit
aufstrebenden Nationen zu behaupten.
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Vielleicht liegt die Hartnackigkeit, mit der
sich Gberkommene Vorstellungen halten,
nicht nur an der mangelnden Bereitschaft,
zukiinftige Entwicklungen gedanklich vor-
wegzunehmen und sich Erkenntnissen zu
stellen, die zundchst unangenehm sind.
Sondern auch daran, dass sich das Bild vom
Alter gewandelt hat. Es wird dominiert von
lebenslustigen ,jungen Alten®, die an der
Uni Vorlesungen héren, sich fit halten und
die Welt bereisen. Diese Wahrnehmung, von
Wobhlstand einerseits und einer kommerziell
gefdrbten Jugendorientierung andererseits
gepragt, wird als Trend genommen, der sich

schon irgendwie fortsetzen wird - dem medi-

zinischen Fortschritt sei Dank.

Tatsdchlich werden alternde Gesellschaften
anders aussehen und - individuell und kol-
lektiv — anderes Verhalten erfordern. Wohn-
viertel und Dérfer, Verkehr und Einkaufs-
maoglichkeiten werden anders beschaffen
sein. Und es muss tiberdacht werden, wo die

Schwerpunkte in der medizinischen und pfle-

gerischen Versorgung zu setzen sind, damit
diese den verdnderten Verhaltnissen gerecht
wird, ohne die Gesellschaft zu tiberfordern.

Esist keineswegs ausgeschlossen, dass

die Ideen und Modelle im letzten Teil des
vorliegenden Berichtes nicht ausreichen,
wenn die Zahl demenzkranker Menschen
wdchst. Wahrscheinlich missen fortlaufend
neue Konzepte entwickelt werden. Demenz
ist nicht einfach nur eine medizinische Dia-
gnose. Sie unterscheidet sich grundlegend
von anderen chronischen Leiden wie etwa
Herz-Kreislauf-Erkrankungen oder Diabetes.
Demenz ist vielmehr eine Behinderung, die
in fortgeschrittenen Stadien eine Betreuung
rund um die Uhr erfordert und intensiven,
aber aus Sicht der Betreuenden oft belasten-
den zwischenmenschlichen Kontakt. Aber

auch Verstandnis und Riicksichtnahme des
erweiterten Umfeldes sind notig. Wenn ofter
mal eine verwirrte altere Person durch das
Dorf oder Stadtviertel streift, miissen Pas-
santen oder Polizisten angemessen reagieren
konnen, ebenso wie sie heute wissen miis-
sen, was zu tun ist, wenn ein Verkehrsunfall
passiert ist oder ein Kind sich verlaufen hat.

Demenz und der Umgang damit miissen

zu einem normalen Bestandteil des Alltags
werden. Schon aus demografischen Griinden
lassen sich die Betreuung und der zwischen-
menschliche Kontakt auf Dauer nicht aus-
schlieBlich an Angehorige und Professionelle
abschieben. Aus dem gleichen Grund und
weil ohnehin das Geld daftir fehlt, ist es auch
nicht damit getan, immer mehr Heime zu
bauen. Normalitdt - das klingt einfach, for-
dert aber Politik und Gesellschaft einiges an
Fantasie, Ideen und Gestaltungswillen ab.

Das alles begreift besser, wer vor Augen
gefiihrt bekommt, welche Entwicklungen vor
der eigenen Haustiir anstehen. Landesweite
Prognosen sind immer Mittelwerte. Regionale
Voraussagen hingegen beziffern aufgrund der
heutigen Bevolkerungs- und Altersstruktur
recht genau, wie stark sich der Anteil von
Menschen mit Demenz an der lokalen Ein-
wohnerschaft verdndert und erlauben aulRer-
dem den Vergleich mit benachbarten Regio-
nen oder mit solchen in den Nachbarl&ndern,
die dhnliche Probleme haben.

Die dunkel gefarbten Flachen in den nach-
folgenden Demenz-Landkarten sind darum
nicht als Bedrohung zu sehen, sondern als
Aufforderung zum Handeln.



2.4.1 Die Zukunft in Zahlen - wie sie
berechnet wurde

Den folgenden Szenarien zur Entwicklung
von Demenzerkrankungen bis zum Jahr 2025
liegen im Wesentlichen der heutige Alters-
aufbau und die Prognosen zur Bevélkerungs-
entwicklung fir diesen Zeitraum zugrunde,
wie sie die jeweiligen nationalen Amter fiir

Statistik und Raumordnung berechnet haben.

Die Prognosen beruhen dabei auf den regio-

nal beobachteten Trends bei der Entwicklung
der Geburtenziffer, der Sterblichkeit und der

Zu- oder Abwanderung.

Auf die unterschiedlichen regionalen Daten
wurden jeweils die gleichen altersspezifi-
schen Pravalenzraten angelegt. Zwar gibt

es fur die drei Lander eigene und sehr viel
genauere Zahlen zur Haufigkeit von Demenz-
erkrankungen, fiir Deutschland etwa aus

der zuvor beschriebenen Auswertung von
Daten der gesetzlichen Krankenversiche-
rungen, fur die Schweiz sogar aus direkten
Befragungen in Heimen und Pflegeeinrich-
tungen. Weil diese Zahlen aber nicht nach
der gleichen Methode erhoben wurden, sind
die Daten fiir die drei Ldnder nicht mitein-
ander vergleichbar. Die verwendeten Werte
stammen aus dem EU-Projekt ,,Eurodem*®
(European Community Concerted Action

on the Epidemiology and Prevention of
Dementia), bei dem Experten Prévalenzstu-
dien aus mehreren europdischen Landern
auswerteten und zusammenfassten. Die
Zahlen fallen insgesamt etwas niedriger aus
als die erwahnten aus Deutschland und der
Schweiz. Sie weichen aber in der Tendenz
nicht wesentlich von diesen ab - bis auf jene
fur die Gruppe der Hochaltrigen.®> Somit sind
die hier vorgelegten Szenarien insgesamt als
eher vorsichtig zu werten.

Haufigkeit von Demenz in verschiedenen
Altersgruppen nach Geschlecht in Prozent
(Datengrundlage: Eurodem®®)

Warum wurde 2025 als Endpunkt gewahlt,
wo doch der wahre Alterungsschub erst
danach folgt, bis 20507 Kleinrdumige
Prognosen, etwa auf der Ebene von Land-
kreisen, sind Uber so lange Zeitraume mit
vielen Unsicherheiten behaftet und deshalb
nur bedingt zuverlassig. Die deutsche Statis-
tik ldsst es denn auch dabei bewenden. Fiir
Osterreich hingegen liegen regionale Bevél-
kerungsprognosen bis zum Jahr 2030 vor, fiir
die Schweiz sogar bis 2050. Die daraus ab-
geleiteten Demenz-Szenarien sind hier jeden-
falls fiir die Schweiz gesondert dargestellt,
um den Trend erkennbar zu machen: Was
sich im Osten Deutschlands bereits deutlich
abzeichnet, wird etwas verzégert auch in
den Gbrigen Landesteilen und in den beiden
stidlichen Nachbarlandern eintreten. Fir die
Lander als Ganzes lassen sich langerfristige
Voraussagen relativ gut treffen.

Damit die Darstellungen vergleichbar sind,
wurde auch das Anfangsjahr einheitlich ge-
wahlt, obwohl teilweise schon neuere Bevél-
kerungsprognosen verfiigbar sind. 2008 ist
das letzte Jahr, fiir das in allen drei Ldndern
sowohl regionale als auch nationale Daten
vorliegen.

Ab 80 steigt das Erkrankungsrisiko steil an

30 bis 59 Jahre 0,16 0,09
60 bis 64 Jahre 1,58 0,47
65 bis 69 Jahre 2,17 1,10
70 bis 74 Jahre 4,61 3,86
75 bis 79 Jahre 5,04 6,67
80 bis 84 Jahre 12,12 13,50
85 bis 89 Jahre 18,45 22,76
90 bis 94 Jahre 32,10 32,25
95 bis 99 Jahre 31,58 36,00

2.4.2 Was die Demenz-Landkarten
zeigen

Die Berechnungen hat das Berlin-Institut fiir
die (vor der Gebietsreform im Stichjahr 2008
noch) 439 Landkreise und kreisfreien Stadte
Deutschlands vorgenommen, fiir die 35 6ster-
reichischen Kleinregionen, in denen jeweils
mehrere Bezirke zusammengefasst werden,
sowie fiir die 26 Schweizer Kantone. Damit
liegt flr jede dieser Regionen die derzeitige
Zahl von Menschen mit Demenz auf jeweils
100.000 Einwohner sowie die im Jahr 2025
zu erwartende vor. Dazu wurde der tiber
diesen Zeitraum zu erwartende prozentuale
Zuwachs gesondert dargestellt.

Die kiinftigen Herausforderungen sind dabei
gerade in den Regionen am gréBten, die
heute schon eine fortgeschrittene Alterung
erreicht haben, wo die Jungen abwandern
und die zuriickbleibenden Alteren zum Teil
von Armut bedroht sind. Wo kaum noch

eine angemessene medizinische Versorgung
aufrecht zu erhalten ist, weil Arzte nicht in
die ohnehin diinn besiedelten Landstriche
ziehen mégen. Und wo die Kommunen,

heute schon klamm, auch in Zukunft deutlich
weniger finanzielle Mittel zur Verfligung
haben als in anderen Regionen. Dies trifft vor
allem auf den Osten Deutschlands zu. Es gilt
aber — abgeschwdcht — auch fir die entlang
des ehemaligen Eisernen Vorhangs gelegenen
Gebiete Osterreichs. Die landlichen Regionen
am Alpenrand, deren Bewohner es mehr

und mehr in die groRen Agglomerationen
zieht, haben ebenfalls schon mit dieser
verdnderten Bevolkerungszusammmenset-
zung zu kdmpfen.

KAPITEL 2
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So sieht die ,,Landkarte der Demenz“
heute aus...

Die regional aufgegliederte Karte der Demenzhaufig-
keiten fiihrt den ,,Alterungsvorsprung* Deutschlands
gegeniiber den Nachbarn im Siiden deutlich vor
Augen. Diese weisen verbreitet helle Flecken auf, das
heiBt Regionen mit weniger als 1.300 Erkrankten je
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100.000 Einwohner. Besonders wenige Menschen
mit Demenz gibt es im Fiirstentum Liechtenstein,
dessen Bevolkerung sehr jung ist. Dort diirfte die
Einwohnerzahl bis 2050 um 24 Prozent wachsen,
ausschlieBlich durch Zuwanderung.

Innerhalb Deutschlands finden sich die niedrigsten
Werte fiir die Verbreitung von Demenz derzeit in
den beiden niederséchsischen Kreisen Cloppenburg
(1.200) und Vechta (1.180). Das ist kaum verwun-
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derlich, verzeichnen diese doch seit Jahren anhaltend
hohe Geburtenzahlen. Zuzug von Familien verjiingt
den erweiterten Speckgiirtel um Miinchen mit den
prosperierenden Landkreisen Freising und Erding
sowie Eichstatt, weitere helle Flecken bilden der
nordrhein-westfélische Landkreis Paderborn und die
drei baden-wiirttembergischen Universitatsstadte
Heidelberg, Tiibingen und Freiburg im Breisgau.

Am ostlichsten Zipfel Deutschlands, nahe der Grenze
zur Tschechischen Republik, leben heute deutschland-
weit die meisten Menschen mit Demenz. Den hdchsten
Wert (2.190) erreicht das sadchsische Hoyerswerda
(Einteilung der Kreise vor der Gebietsreform, da

die verwendeten Zahlen von 2008 stammen), dicht
gefolgt von Gorlitz und Dessau. Die Gegend um
Hoyerswerda entleerte sich nach der Wende zuse-
hends, weil vor allem junge Menschen fortzogen. Jetzt
schon zdhlt dort rund ein Drittel der Bevolkerung 65
Jahre oder mehr.

In Osterreich weist derzeit das Tiroler Oberland, das
Einzugsgebiet der Stadt Innsbruck, die geringste Alte-
rung auf, demnach auch die geringste Demenzhaufig-
keit. Der hdchste Wert (1.660) ist im Mittelburgenland
zu finden, dem mittleren Abschnitt des Bundeslandes
Burgenland an der Grenze zu Ungarn.

Auch die Schweiz ist heute noch weitgehend von
hoheren Demenzzahlen verschont. Das hangt vor allem
damit zusammen, dass Zuwanderer die Bevolkerung
verjiingen. Zeitversetzt diirfte die Schweiz jedoch
ebenfalls einen Anstieg der Demenzerkrankungen
erleben - und dann woméglich von den Erfahrungen
in den Nachbarldndern profitieren. Den niedrigsten
Wert (1.130) weist derzeit der Kanton Zug auf. Den
héchsten Anteil hat Basel-Stadt (1.970). Die Stadt am
Rheinknie altert, weil Familien lieber ins Umland, in
den Kanton Basel-Landschaft ziehen. Basel-Stadt hat
allerdings nur eine extrem geringe Zunahme bei den
Demenzfillen bis 2025 zu erwarten, weil die Progno-
sen fiir Zuwanderung gut stehen, aber auch, weil die
Lebenserwartung nur wenig zulegen diirfte.

Anzahl Demenzkranker je 100.000
Einwohner nach Regionen fiir
Deutschland, Osterreich, Schweiz
und Liechtenstein 2008

unter 1.300

1.300 bis unter 1.600

1.600 bis unter 1.900

1.900 bis unter 2.200

2.200 bis unter 2.500

2.500 bis unter 2.800
. 2.800 und mehr



... und so in naher Zukunft

In weiten Gebieten Ostdeutschlands diirfte sich die
Anzahl Demenzkranker je 100.000 Einwohner bis
zum Jahr 2025 gegeniiber heute verdoppeln. Es sind
ausgerechnet die Gebiete, wo heute schon relativ
wenige Personen im Erwerbsalter als potenzielle

2025 Ksm

Betreuer fiir Menschen mit Demenz zur Verfiigung
stehen: Weite Teile Mecklenburg-Vorpommerns,
die Randgebiete Brandenburgs sowie Sachsen-
Anhalt und Sachsen abseits der groBeren Stadte.
Hoyerswerda hélt auch in néchster Zukunft bun-
desweit den Hochstwert (3.660 Demenzkranke auf
100.000 Einwohner), gefolgt von Dessau und dem
thiiringischen Landkreis Suhl.
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In Osterreich bildet Wien weiterhin die Ausnahme
von der allgemeinen Tendenz. Die Metropole diirfte
dank hoher Zuwanderung aus dem In- wie auch aus
dem Ausland 2025 ungefihr so viele Demenzkranke
aufweisen wie das Mittelburgenland heute (1.520).
Den hdchsten Wert ergeben die Berechnungen

fiir den Lungau (2.300), die siid6stliche Ecke des
Bundeslandes Salzburg. Aus dieser Region diirfte

in ndchster Zeit etwa ein Drittel der unter Zwanzig-
jahrigen abwandern, auBerdem viele Menschen im
erwerbsfahigen Alter zwischen 20 und 64. Dafiir wird
die Zahl der iiber 85-)Jahrigen um das Anderthalb- bis
Zweifache zulegen.s”

In dem landlichen Schweizer Kanton Fribourg ster-
ben vor allem Manner etwa um zwei Jahre friiher als
im schweizerischen Mittel. Aus diesem Grund hat
Fribourg fiir 2025 mit der schweizweit geringsten
Zahl Demenzkranker zu rechnen. In Schaffhausen
hingegen, das im Norden wie eine Beule geformt nach
Deutschland hinein ragt, gibt es kaum Zuwanderung
und sehr wenig Nachwuchs, daher sind dort die inner-
halb der Schweiz hichsten Zahlen Demenzkranker fiir
2025 zu erwarten (2.500). Das sind aber immer noch
deutlich weniger als in der Region mit dem hdchsten
Wert Deutschlands.

Anzahl Demenzkranker je 100.000 Einwohner
nach Regionen fiir Deutschland, Osterreich,
Schweiz und Liechtenstein 2025

unter 1.300

1.300 bis unter 1.600

1.600 bis unter 1.900
[ 1.900 bis unter 2.200
() 2.200 bis unter 2.500
() 2.500 bis unter 2.800
. 2.800 und mehr

(Datengrundlage fiir alle Karten:
Bundesamt fiir Bauwesen und
Raumordnung Deutschland:
Inkar 2009, Osterreichische
Raumordnungskonferenz:
OROK Prognosen, Statistisches
Bundesamt Deutschland,

y Statistik Schweiz, Statistik
NG Austria, Amt fiir Statistik
Fiirstentum Liechtenstein,
eigene Berechnungen)

Weinviertel

jao
burgenland

Die regionalen Daten zu

den Karten sind im Internet
unter www.berlin-institut.org
abrufbar.

Berlin-Institut 25

o~
-
wl
[
—
[-%
<<
x




Wo die Bevdlkerung heute noch jung ist, In den heller geférbten Regionen steigt die abso- wiedervereinigten Deutschland ins Umland zogen.

sind die groBten Zuwédchse zu erwarten lute Zahl Demenzkranker relativ wenig an, denn Die Familiengriinder werden aber um 2025 herum die
sie bewegt sich heute schon auf einem sehr hohen Schwelle zum Rentenalter erreicht haben, weiterer
Niveau, vor allem in Ostdeutschland. Die heftigste Zuzug im groBen MaBstab bleibt voraussichtlich aus.
Entwicklung weisen der Landkreis Bad Doberan in
Mecklenburg-Vorpommern und die brandenbur- Eine Zunahme der Demenzfélle um 79 Prozent steht
gischen Landkreise rund um Berlin auf. Potsdam- dem kleinen Zentralschweizer Kanton Nidwalden
Mittelmark, Barnim und Oberhavel altern stark. bevor. Dort erleben im Besonderen die Manner eine
Das hdngt damit zusammen, dass nach dem Fall Steigerung der Lebenserwartung in den ndchsten
o der Mauer viele Familien aus der Hauptstadt des zwanzig Jahren auf 87 Jahre, zwei Jahre iiber dem
F Schweizer Durchschnitt, unterdessen werden aber

nur noch wenige Kinder geboren.® Deutlich zeigt
sich auch die rasante Alterung im Fiirstentum
Liechtenstein.

Fehmarn

Zunahme der absoluten Zahl Demenzkranker
2008 bis 2025 in Prozent

unter 20

20 bis unter 30
30 bis unter 40
40 bis unter 50
50 bis unter 60
60 bis unter 70
70 und mehr

Weinviertel

(LBt Wiener Umland/
Nordteil
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Bis zum Jahr 2050 holt auch die
Schweiz auf

So wie die Karte fiir den Osten Deutschlands im
Jahre 2025 aussieht, wird sich in vierzig Jahren
auch das Abbild der Schweiz prasentieren:
Praktisch flachendeckend diirfte sich die heutige
Anzahl Demenzkranker je 100.000 Einwohner
verdoppelt haben.

Starkster Anstieg bis 2050 in
der Innerschweiz und im Fiirstentum
Liechtenstein

Die absolute Zahl der Menschen mit Demenz
diirfte in den einzelnen schweizerischen
Regionen um mindestens 100 Prozent wachsen,
sich also gegeniiber 2008 verdoppeln. In der
Zentralschweiz und im Fiirstentum Liechten-
stein konnte sie sich sogar fast verdreifachen.
Bei dieser Karte wurde die Farbskala anders
abgestuft als bei den vorherigen, da eine
Skalierung fiir Werte unter 100 Prozent keinen
Sinn ergdbe.

Anzahl Demenzkrankerje ~ Wie sich die Entwicklung auf lange Sicht fortsetzt

100.000 Einwohner 2050

X Die regionalen Vorausberechnungen mdgen ungenauer werden, je weiter in der
. 2.500 bis unter2.800 7, nft der betrachtete Zeitraum liegt. Fiir Prognosen auf Landesebene gilt

. 2.800 und mehr dies jedoch weit weniger. Deutschland hat am Anfangspunkt 2008 bereits die
dlteste Bevolkerung und verzeichnet deshalb schon jetzt den hdchsten Anteil an
Demenzkranken. Von 2050 an flacht die Kurve ab, weil dann die geburtenstarken
Jahrgédnge der Babyboomer groBtenteils verstorben sind und immer kleinere
Generationen in das Alter nachwachsen, in dem sich demenzielle Erkrankungen
héufen. Fiir die Schweiz liegen Prognosedaten nur bis 2050 vor.

5.000
4.500
4.000 Deutschland
3.500 |
Schweiz
3.000 //
2.500 e Osterreich
L —
2.000 +——f ot
L]
1.500 +—==
1.000
500
0
0 N OV O T O N OV O I W N OV O
o — — N N N [sa] ™ ZF = e A R 3
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Anzahl Demenzkranker je 100.000 Einwohner 2008 bis 2060
(Datengrundlage: Statistisches Bundesamt Deutschland, 12. Koordinierte Bevol-
kerungsvorausherechnung, Variante Untergrenze der ,,mittleren” Bevolkerung;
Bundesamt fiir Statistik Schweiz, Scenario, mittleres Szenario; Statistik Austria,
Bevolkerungsprognose 2009, Hauptvariante; Alzheimer Europe, Eurodem)

Zunahme der absoluten Zahl Demenz-
kranker 2008 bis 2050 in Prozent

unter 100

100 bis unter 120
120 bis unter 140
140 bis unter 160
160 bis unter 180
180 bis unter 200
. 200 und mehr

Genf ,‘
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Langeres Leben bedeutet hoheres Erkran-
kungsrisiko

Gliedert man die Prognosedaten fiir Osterreich und
Deutschland nach Geschlecht auf, zeigt sich, dass
die Zahlen fiir Mé@nner und Frauen zunehmend aus-
einanderklaffen. Im Jahre 2060 konnten demnach
4,5 Prozent aller Frauen in Deutschland und knapp
2,5 Prozent aller Ménner in Osterreich an Demenz
erkrankt sein. Der unterschiedliche Verlauf fiir die
Geschlechter ist auf die hohere Lebenserwartung der
Frauen zuriick zu fiihren.

Allen Prognosen liegt die Annahme zugrunde, dass
die mittlere Lebenserwartung beider Geschlechter
weiter steigt. Dabei holen die M@nner zwar auf,
werden aber die Werte fiir Frauen dennoch nicht
erreichen. Das heiBt, dass auch kiinftig Frauen in der
Gruppe der Hochaltrigen starker vertreten sind.

Mehr Hochaltrige heiBt mehr Menschen
mit Demenz

Lange zu leben ist ein alter Menschheitstraum. Aber
damit verbunden ist erstmals in der Geschichte,
dass die Zahl der Hochaltrigen zunimmt — und
damit zwangsldufig auch die Zahl der Menschen mit
Demenz.
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Anzahl Demenzkranker je 100.000 Einwohner 2008 bis 2060 nach Geschlecht
(Datengrundlage: Statistisches Bundesamt Deutschland, 12. Koordinierte Bevolkerungsvorausberechnung,
Variante Untergrenze der ,,mittleren“ Bevilkerung; Statistik Austria, Bevilkerungsprognose 2009,

Hauptvariante; Alzheimer Europe, Eurodem)

Verdnderung der Anzahl Demenzkranker in
verschiedenen Altersgruppen 2008 bis 2050
in Prozent

(Datengrundlage: Statistisches Bundesamt
Deutschland, 12. Koordinierte Bevilkerungs-
vorausberechnung, Variante Untergrenze der
,mittleren“ Bevilkerung; Alzheimer Europe,
Eurodem)
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WER KUMMERT SICH UM
DIE WACHSENDE ZAHL

VON MENSCHEN MIT DEMENZ?

Ein Nachmittag beim Alzheimer-Treff

,Wie geht es Thnen heute?*, er6ffnet Ursula
G. die BegriiBungsrunde, nachdem die Gas-
te ihre Mantel abgelegt, sich um den gro-
Ren Tisch gesetzt und zwischen Saft oder
Mineralwasser gewahlt haben. Herr H., 74
Jahre, murmelt mit unbewegtem Gesicht,
er konne diese Frage nicht beantworten.
Die 77-jahrige Frau T. hingegen gibt munter
Auskunft, sie habe Besuch von ihrem Sohn
gehabt. Herr L., 78, antwortet, ihm gehe es
gut, aber er leide darunter, dass er mitten
im Gesprdch vergesse, was er eigentlich
habe sagen wollen. Er freut sich aber, hier
Gesprachspartner zu finden, die er ,nicht
so aus dem Alltag* kennt.

Jetzt ist Herr B. dran, 84. Er blickt fragend.
Frau G. erkundigt sich erneut, wie es ihm
gehe. Er reagiert mit einer Gegenfrage:
~Warum gerade heute?”

Jeden Dienstag trifft sich die kleine Runde
im Alzheimer-Treff, eine von vier Nachmit-
tagsgruppen. Manner und Frauen, die fri-
her als Techniker, Versicherungskaufmann
oder Verkauferin gearbeitet und fast alle
Kinder groBgezogen haben. Jetzt zeigen
sie erste oder bereits fortgeschrittene
Anzeichen von Demenz. Sie kommen per
Sammeltaxi, damit die betreuenden Ehe-
gatten, Séhne, Téchter oder deren Partner
wenigstens einmal in der Woche drei freie
Stunden haben. Die Treffen sind als ,,nied-
rigschwellige Angebote* anerkannt, die
15 Euro, die fiir einen Nachmittag zu ent-

richten sind, konnen tber die Pflegekasse
abgerechnet werden.

Die gelernte Altenpflegerin Ursula G., 59
Jahre, hat ihren Beruf fiir die Kinder auf-
gegeben. Gemeinsam mit ihrem Mann hat
sie sich um ihre demente Schwiegermutter
gekiimmert. Jetzt betreut sie seit drei
Jahren die Dienstagsgruppe der ortlichen
Alzheimer-Gesellschaft. Ehrenamtlich.
Ebenso wie Katja S., 39, die im Hauptberuf
als kaufmannische Angestellte arbeitet,
und die Altentherapeutin Ute B., 52, die
mit um den Tisch sitzen. Er ist liebevoll
mit gelben Tulpen und farblich passenden
Papierservietten dekoriert.

Das Programm, das die drei - und ebenso
andere Dreierteams an den anderen Wo-

chentagen - anbieten, folgt einem festen

Ablauf. Das sei wichtig, denn mit (berra-
schungen kdmen die Gaste schlecht zu-

recht, hat Frau G. zuvor erklart. Das Betreu-

erinnenteam vermeidet tiberhaupt alles,
was dngstigen oder erschrecken kénnte. So
auch Worter wie Krankheit, Demenz oder
Alzheimer. ,,Deshalb sprechen wir sie kon-
sequent als Gaste an®, sagt Frau G.

Die BegriiRungsrunde ist nicht nur ein
vertrautes Ritual, sie ermdéglicht dem Team
auch, einen Eindruck von deren Tagesform
und vom allgemeinen Befinden zu gewin-
nen. Herr B. fordert sie heute ein bisschen
heraus: ,Warum gerade heute? Ich nehme
an, dass es hier darum geht, dass ich eine
Rolle spiele, sagt er und bekommt zur

Antwort: ,Jeder spielt hier eine Rolle.” Herr
B. bohrt weiter: ,,Sind wir hier ein Verein?*
- ,Wir sind der Dienstagstreff.“ - ,Ich habe
das hier kennen gelernt und habe kein
schlechtes Gewissen®, stellt Herr B. unge-
riihrt fest. ,Das brauchen Sie auch nicht.
Thre Frau hat mir gesagt, Sie kommen gern
hierher.“ Darauf Herr B.: ,Ach, meine Frau
weild davon? Woher kennen Sie die denn?*

Die Diskussion dreht sich im Kreis. Freund-
lich, aber bestimmt bricht Frau G. sie

mit dem Hinweis ab, Frau K. misse auch
noch zu Wort kommen, und geht dann zur
Tagesordnung tiber. Als néachstes singt die
Gruppe: ,,Die Gedanken sind frei“. Danach
wird eine Geschichte vorgelesen oder ein
Ratsel gelost. Bei gutem Wetter spaziert
die Gruppe einmal um den Block, um dann
Kaffee und Kuchen zu genieRen. Es folgen
wochentlich wechselnde Aktivitaten: Spie-
le, Basteln, Bewegungstibungen, Sitztdnze
oder Rhythmik. Zum Abschluss stimmen
die Sechs erneut einige Lieder an. Das
weckt sichtlich ihren Lebensgeist: Musik,
Gedichte und oft benutzte Sprichworter
sind tief in die Erinnerung eingraviert,
daher kann das Gehirn sie auch bei fortge-
schrittener Erkrankung noch abrufen.

,00ch, schon wieder vorbei*, sagt Frau T.,
als sie in ihre Jacke schliipft: ,,Naja, ndchste
Woche wieder.“ Herr B. verahschiedet sich
formvollendet, bevor er ins Taxi steigt:
,Herzlichen Dank fiir diese schonen Stun-
den. Ist es erlaubt, wenn ich mein Akkorde-
on mitbringe?*“
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Traditionell musste sich, wer alt und ge-
brechlich wurde, darauf verlassen, von den
eigenen Kindern aufgenommen und versorgt
zu werden. In der Praxis war das nicht immer
maglich, sei es, weil die Familien zu arm

oder aus anderen Griinden nicht in der Lage
waren fiir Altere zu sorgen. In solchen Fillen
sprangen mancherorts Kirche, Kommunen
oder wohltatige Stiftungen ein.®® Erst nach
dem Zweiten Weltkrieg tibernahmen Staaten
in Mittel- und Nordeuropa die Aufgabe, pfle-
gebedurftige éltere Menschen zu versorgen.’®
Stadte und Gemeinden bauten Einrichtungen,
die im Norden des deutschen Sprachraums
Altenheime, im Stiden Altersheime genannt
werden. In der fritheren DDR hieRen sie
Feierabendheime. Heutzutage werden sie,
besonders wenn private Unternehmen sie
betreiben, gern auch als Seniorenresidenzen
bezeichnet.

Hinter all diesen Namen kénnen sich auch
Einrichtungen verbergen, die sich ganz der
Langzeitpflege widmen. Die frithere Trennung
zwischen Altenheim fiir riistige Rentner und
Pflegeheim flir Gebrechliche wird immer
unschérfer, der Anteil Pflegebedrftiger in
den Heimen steigt: In Deutschland nahm er
von 63 Prozent im Jahr 1994 binnen zehn
Jahren auf 85 Prozent zu. Demenz ist dabei
der wichtigste Grund fir den Pflegebedarf
geworden: 2005 lag bei etwa 69 Prozent der
Bewohnerinnen und Bewohner vollstatio-
narer Alteneinrichtungen eine demenzielle
Erkrankung vor, oder jedenfalls hatte das
Personal entsprechende Symptome beobach-
tet, so die Ergebnisse einer reprasentativen
Erhebung im Auftrag der Bundesregierung.”
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Die Mehrheit der Menschen mit Demenz wird
in Europa jedoch immer noch in den eigenen
oder in Raumen Angehoriger von Familien-
mitgliedern betreut. Allerdings l@sst sich die
Zahl nur schatzen. Erhebungen und Lander-
vergleiche erfassen meist ganz allgemein

die Situation langfristig pflegebedirftiger
oder dlterer Menschen. Nach Angaben des
Robert Koch Instituts sind 35 Prozent der
Pflegebedurftigen tiber 80 Jahren demenziell
erkrankt.”? Der Anteil Demenzkranker an der
Gesamtzahl dlterer Langzeitpflegebeduirfti-
ger dirfte etwa bei der Halfte liegen. Einen
Anhaltspunkt gibt die ,,Eurofamcare”-Studie
von 2005, eine Befragung pflegender An-
gehoriger in sechs europdischen Landern.
Diese nannten zwar als Hauptgrund fiir die
Pflegebedurftigkeit iberwiegend kérperliche
Gebrechen, berichteten aber von ,,Gedacht-
nisproblemen® der Betreuten in 46 Prozent
der Félle, und zu 34 Prozent von Verhaltens-
auffélligkeiten, wie sie fiir Demenz typisch
sind.”> 2002 kam eine Erhebung im Auftrag
der Bundesregierung auf knapp 47 Prozent in
Deutschland.™ In der Schweiz sind nach einer
neuen Befragungsstudie rund 40 Prozent
der von ambulanten Pflegediensten in Pri-
vathaushalten betreuten Pflegebedrftigen
demenzkrank.”

Pflegen kann zum Vollzeitjob werden

Jede Demenzerkrankung verlduft individuell unter-
schiedlich. Generell setzen pflegende Angehorige
jedoch mit zunehmendem Schweregrad immer
mehr Zeit fiir Betreuung und Versorgung ein. Fiir
die Halfte von ihnen sind es bei fortgeschrittener
Demenz der betreuten Person iiber zehn Stunden
taglich - also mehr als eine Vollzeitbeschaftigung.
Von den Personen, die sich um ein Familienmitglied
mit Demenz im friihen Stadium kiimmern, berichtet
immerhin jede fiinfte, der Zeitaufwand pro Tag
iibersteige zehn Stunden.

Vertraute Umgebung bevorzugt

Die meisten Menschen in Europa wiinschen
sich, zu Hause umsorgt zu werden, sollten
sie auf lange Sicht pflegebediirftig werden.
Das ergab 2007 eine europaweite Befragung.
Fast die Halfte wiirde dabei am liebsten vom
Partner oder den Kindern betreut. Indessen
gibt es regionale Unterschiede: In Stid- und
Osteuropa ist es eher uniiblich, Alte in Hei-
men unterzubringen. In den skandinavischen
Landern hingegen lehnen dltere Pflege-
bedirftige Betreuung aus dem Familienkreis
eher ab.”

Zum Durchschnittsergebnis passt jedenfalls
ein Befund aus der erwahnten Eurofamcare-
Befragung von 6.000 Personen in sechs
Landern”, die sich mehr als vier Stunden
taglich um einen mindestens 65-jahrigen
langfristig pflegebedirftigen Angehdrigen
kiimmern: Familiensinn ist der maBgebliche
Antrieb fur diese teilweise aufopfernde T&-
tigkeit. 57 Prozent der Befragten gaben Liebe

oder Zuneigung als Motiv an. Nur drei Prozent
antworteten, sie hatten keine andere Wah!

UTLCLCH, 91T MHauCii ATHTC arniucic vdiit

gehabt, wahrend der Rest sich mindestens
moralisch oder persdnlich verpflichtet fiihlte.
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Anteil des Pflegeaufwandes nach Stunden in den
verschiedenen Erkrankungsstadien
(Datengrundlage: Alzheimer Europe™)



Ziel der Eurofamcare-Studie war herauszu-
finden, inwieweit die pflegenden Angehori-
gen Unterstiitzung bendtigen und gegebenen-
falls finden. Die Auswertung der Interviews
liefert einen guten Uberblick, was Familien
mit dlteren Langzeitpflegebediirftigen
leisten. Frauen spielen dabei die Hauptrolle:
Uber zwei Drittel (68 Prozent) der unter-
stiitzungsbeddirftigen &lteren Menschen und
76 Prozent der begleitenden Angehdrigen

in den untersuchten europdischen Landern
sind weiblich.” Immerhin hat in Deutschland
der Anteil ménnlicher Betreuungspersonen
seit Beginn der 1990er Jahre von 17 auf 27
Prozent zugenommen.® In der Schweiz stel-
len Manner rund ein Drittel der pflegenden
Angehdrigen.

Mehr als die Halfte der Betreuten ist laut
Eurofamcare-Studie alter als 80, wéhrend
die Betreuenden im Mittel 55 Jahre zdhlen.
Dazwischen liegt genau eine Generation.
Fast zur Halfte sind es Kinder, die ihre Eltern
pflegen, zu elf Prozent Schwieger-Kinder.

Im Mittel der untersuchten Lander sind

nur 37 Prozent der Pflegebedirftigen noch
verheiratet, Ehepartner als Betreuende sind
demnach mit durchschnittlich 22 Prozent
seltener. Dabei fallt allerdings Schweden mit
48 Prozent aus dem Rahmen. Ebenso die
Schweiz, wo betreuende Partner die Mehrheit
bilden.®" In GroBbritannien wiederum zéhlen
30 Prozent der Betreuenden zur erweiterten
Familie und zur Nachbarschaft, deutlich mehr
als in den anderen Landern.

In den meisten Fallen kiimmern sich die
Betreuenden nur um eine einzige Person
und wenden dafiir durchschnittlich 45,6
Stunden pro Woche auf. Fast alle (92 Prozent
im Mittel der untersuchten Lander) erledigen
Haushaltsarbeiten, fast ebenso wichtig ist
aber mit 89 Prozent die emotionale und

psychologische Betreuung. Erst danach
folgen weitere ,technische” Aufgaben wie
Unterstiitzung bei eingeschrankter Mobilitét,
Hilfe bei der Organisation der Finanzen oder
bei Kontakten zu Arzten und Pflegediensten.
Etwa zwei Drittel der pflegenden Angeh6-
rigen gehen ihren Schitzlingen auch beim
Waschen, Anziehen, beim Toilettengang oder
beim Essen zur Hand.

Besondere Biirde

Der Zeitaufwand fir die Betreuung Langzeit-
pflegebediirftiger schwankt je nach Land
stark. Doch selbst am unteren Ende der Skala,
mit 38 Stunden pro Woche in Schweden und
39 in Deutschland, ist die Betreuung immer
noch ein Vollzeitjob. Offenbar geht das nur
gut, solange die pflegenden Angehdrigen
nicht auch noch einen Beruf ausiiben: 59
Prozent aller Eurofamcare-Befragten gaben
an, nicht mehr zu arbeiten, die meisten, weil
sie sich bereits im Ruhestand befinden. Von
den tibrigen 41 Prozent berufstatigen Betreu-
ungspersonen musste beinahe jede sechste
ihre Erwerbstéatigkeit einschranken und finan-
zielle EinbuRen hinnehmen.®

Wer sich um Angehérige oder Mitmenschen
mit Demenz kiimmert, trégt eine ganz be-
sondere Birde. Viele Studien haben die
Belastungen dokumentiert, die jene bei der
Betreuung kérperlich Pflegebedirftiger deut-
lich tibersteigen.® Deutsche Psychologen
haben sogar ein Messinstrument zur exakten
Erfassung der subjektiven und objektiven
Stressfaktoren entwickelt.®# Das beginnt mit
dem Zeitaufwand. Mit dem Fortschreiten der
Erkrankung miissen Betreuungspersonen
haufig praktisch rund um die Uhr zur Verfi-
gung stehen. Sie miissen nachts ihren Schlaf
unterbrechen, weil demenziell Erkrankte
unruhig sein oder einndssen konnen. Dabei
kénnen die kérperlichen Belastungen allein
schon zu Erschopfung fiihren. Hinzu kommen
die psychischen. Schwer zu ertragen ist vor
allem fuir Ehepartner, dass die vertraute
Persdnlichkeit und die Beziehung allmahlich

verlorengehen. Sohne und Tochter hingegen
erleben die Veranderungen unterschiedlich.
Manche berichten von mehr Nahe und Ver-
bundenheit, unter anderem, weil es keine
Tabubereiche mehr gebe.®> Bei manchen
bewirken die demenziellen Verdnderungen,
dass alte Konflikte aufbrechen oder zumin-
dest verscharft wahrgenommen werden.

Zermirbend kénnen die Verhaltensauffallig-
keiten wirken, die Menschen mit Demenz im
Verlauf der Erkrankung haufig entwickeln.
Auch Bewegungsdrang oder Aggressionen
sind meist belastend. Kontakte zu Freunden
und Bekannten gehen verloren, teils aus
Mangel an Zeit, teils weil es an Verstandnis
fehlt - in Wahrheit oder in der Wahrnehmung
der pflegenden Angehdrigen, die sich allein
gelassen fiihlen. Weitere Stressfaktoren
kénnen sein: personliche und finanzielle
Einschrankungen, das Gefiihl, die eigenen
Kinder oder den Beruf zu vernachlassigen,
der Eindruck, die eigene Pflegetétigkeit sei
ungeniigend, aber auch, es gebe zu wenig
Anerkennung und Unterstiitzung von auBen.
All dies miindet vor allem bei Frauen haufig
in Depressionen: Daran leiden nach einer
Untersuchung in sechs europdischen Lan-
dern 78 Prozent der betreuenden Ehegatten
und 47 Prozent der Kinder, die sich um ein
demenzkrankes Elternteil kiimmern.® Gele-
gentlich brechen sich angestaute Gefiihle in
Drohungen, Einschiichterungen oder Gewalt
gegen die betreute Person Bahn.®”

Einer kiirzlich verdffentlichten Studie zufolge
haben Menschen, die ihren an Alzheimer
erkrankten Ehepartner pflegen, tiberdies ein
erhohtes Risiko, selbst eine Demenz zu ent-
wickeln, und zwar Manner stérker als Frauen.
Warum das so ist, dartiber ldsst sich nur
mutmaBen. Eine mogliche Erklarung wéren
die Depressionen, die durch die Belastungen
der Betreuung auftreten konnen: Sie erhéhen
anscheinend das Risiko, selbst an Demenz zu
erkranken.®
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Geteilte Sorgen

Herr P. kimmert sich gern um seine de-
menzkranke Frau. Auch dass sie von ei-
nem unstillbaren Drang umherzuwandern
getrieben wird, macht ihm eigentlich nicht
viel aus. Doch jetzt hat er ein Problem: In
der Tagespflege, wo sie fiir eine Weile un-
tergebracht war, kann sie nicht langer blei-
ben. Denn ihretwegen war die Eingangstur
durch einen Vorhang verdeckt. Amtliche
Kontrolleure beméangelten, dies versto-

[Be gegen das schleswig-holsteinische
,Selbstbestimmungsstarkungsgesetz®,
das geschaffen wurde, um ,,Interessen
und Bedurfnisse” volljahriger Menschen
mit Pflegebedarf oder Behinderungen

zu schiitzen. Der Vorhang schrankte die
Bewegungsfreiheit der Tagesgdste ein.
Zudem hatte er im Falle eines Feuers den
Fluchtweg versperrt.

Jeden Monat geht Herr P. zum Treffen fur
Angehorige von Menschen mit Demenz
der drtlichen Alzheimer Gesellschaft. Dort
steht eine Fachperson Rede und Antwort,
und im Gesprdch mit anderen kénnen die
Teilnehmer sich tiber ihre Erfahrungen
austauschen, Anregungen finden und sich
neu motivieren. Die Erkrankten werden
unterdessen betreut.

Immer weniger Pflegende

Wie gezeigt, sorgen heute vorwiegend Kin-
der, Schwiegerkinder und Ehegatten fiir &l-
tere Langzeitpflegebedirftige einschlieBlich
der Demenzkranken. Doch wie stehen die
Chancen kiinftiger Altengenerationen, sich zu
Hause pflegen zu lassen, wenn sie auf Hilfe
angewiesen sind?
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Nicht alle Fragen, die hier angesprochen
werden, sind so heikel wie die von Herrn
P. Manche Teilnehmer kommen auch ein-
fach nur, weil man sich unter Menschen,
die Ahnliches erleben, verstanden und gut
aufgehoben fihlt. Frau G. zum Beispiel
sitzt immer noch mit um die groBe Kaffee-
tafel, obwohl ihr Mann inzwischen ver-
storben ist. ,,Als ich das erste Mal hierher
kam, habe ich nur geweint*, sagt sie. So
gro® war die Erleichterung, als sie erfuhr,
dass sie nicht allein war mit ihren Sorgen.

Was aber soll Herr P. tun? Ein Teilnehmer
des Treffens berichtet von Transpondern,
die wie ein Armband getragen werden
und Alarm ausldsen, wenn man damit eine
entsprechend ausgertstete FuBmatte vor
der Tur tiberschreitet. Aber das kommt fiir
Herrn P. nicht in Frage. In ein Heim will

er seine Frau auch nicht geben, und die
Tagespflege-Einrichtungen in der Umge-
bung haben keinen geschiitzten AuRenbe-
reich. Er zuckt die Schultern. Dann wird er
sich eben wieder Tag fiir Tag zu Hause um
seine Gattin kiimmern. Vorsorglich hat er
sich beim Amtsgericht die Erlaubnis ge-
holt, die eigene Wohnungstiir abzuschlie-
Ren: ,Dann geht sie halt Dutzende Male
die Treppe hoch und wieder runter.” Und
wenn er mal fiir Besorgungen aus dem
Haus muss, fiigt er hinzu, finde sich meist
eine Nachbarin, die aushelfe.

Die Aussichten, noch einen Partner zu haben,

der sich kiimmert, verbessern sich: So ist
der Anteil verheirateter 70- bis 85-Jahriger
in Deutschland von 52 Prozent 1996 auf 60
Prozent im Jahre 2008 gewachsen. Damit
wird sich jedoch die Liicke nicht fiillen las-
sen, die durch die immer kleiner werdenden
Kindergenerationen entsteht und sich stetig
vergroRert - besonders von 2030 an, wenn
die Babyboomer die Altersstufen mit stark
ansteigendem Risiko fir Demenz erreichen.

Die Demografie ist eines. Verscharfend
kommen verschiedene Entwicklungen in
Wirtschaft und Gesellschaft hinzu. Die Trends
zeichnen sich bereits ab:

Das gesetzlich festgelegte Renteneintritts-
alter steigt. Im Jahre 2008 sorgten dem
jiingsten Deutschen Alterssurvey zufolge
14 Prozent aller Personen zwischen 40
und 65 Jahren fiir einen alteren hilfe- und
pflegebediirftigen Menschen, meist einen
nahen Angehorigen. 70 Prozent dieser
Pflegepersonen waren voll oder teilzeit-
erwerbstétig, die tibrigen geringfligig
oder gar nicht beschaftigt. Bei steigender
Erwerbsbeteiligung élterer Menschen wird
es schwieriger, Arbeit und Pflege zu ver-
einbaren. Zunehmend weniger kdnnen es
sich leisten, ihre Stelle zugunsten pflege-
bediirftiger Eltern aufzugeben oder sich
frith verrenten zu lassen.

Mehr Frauen werden berufstatig. Frauen
stellen mit 60 Prozent der 40- bis 65-)ah-
rigen in Deutschland, die fir einen Ange-
horigen sorgen, immer noch die Mehrheit.
Immer mehr von ihnen bleiben auch als
Mutter berufstétig. Da aber schon die
eigene Familie und der Beruf schwer unter
einen Hut zu bringen sind, bleibt erst recht
wenig Kapazitat tibrig, Eltern oder Schwie-
gereltern zur Hand zu gehen.

Der Arbeitsmarkt fordert Flexibilitat und
Mohilitét. Arbeitnehmer miissen &fters um-
ziehen, um einen Arbeitsplatz zu finden.
Zwischen 1996 und 2008 ist in Deutsch-
land der Anteil der Elternpaare, die in der
Nachbarschaft oder zumindest am gleichen
Ort wohnen wie mindestens eines ihrer
Kinder, von 55 auf 45 Prozent gesunken.®



Scheidungen und Trennungen nehmen zu.
Seit den 1960er Jahren hat sich Eheschlie-
RBungsrate in Deutschland und Osterreich
fast halbiert, wahrend sich die Schei-
dungsrate verdoppelte.”® Damit werden
die familialen Beziehungen zerbrechlicher.
Schwiegertdchter als klassische pflegende
Angehorige etwa sind sicher eher bereit,
sich gegebenenfalls um die Eltern eines
zuvor schon verheirateten Partners zu
kiimmern, wenn die Beziehung stabil ist.

Die FamiliengroBe hat sich in den vergan-
genen Jahrzehnten verringert. Die Ein-
Kind-Familie wurde von den 1970er Jahren
an immer haufiger, wenngleich die Zwei-
Kind-Familie unter jenen, die iiberhaupt
Kinder haben, nach wie vor die haufigste
Form ist. Das hat zur Folge, dass immer
ofter Geschwister fehlen, mit denen sich
die eventuelle Pflege der Eltern zeitlich und
finanziell teilen lieRe.

Die Schere 6ffnet sich

Wissenschaftler haben 2009 durchgerechnet, wie
sich das héusliche (,informelle*) Pflegepotenzial
in Deutschland bis zum Jahr 2050 entwickeln
konnte. Das heift, in welchem Umfang Ehegatten,
Lebenspartner und Kinder die Versorgung alterer
Pflegebediirftiger - Menschen mit Demenz einge-
schlossen - kiinftig iibernehmen kdnnen. 2006
belief sich dieses Potenzial demnach auf rund 20
Millionen moglicher Personen, knapp ein Drittel
davon Partner, der Rest Kinder potenziell Pflege-
bediirftiger. Bis 2030 steigt es noch an, verringert
sich dann jedoch. Die Zahl der Pflegebediirftigen
hingegen konnte sich von heute 2,25 Millionen bis
2050 verdoppeln.*?

225

Zugenommen hat aber auch die Zahl
partner- und kinderloser Menschen. In
Deutschland stieg der Anteil Partnerloser
in der Altersgruppe zwischen 40 und 54
Jahren von elf Prozent 1996 binnen zwolf
Jahren auf 17 Prozent. Im gleichen Zeit-
raum stieg der Anteil unverheiratet zusam-
menlebender Paare dieser Altersklasse von
sechs auf 14 Prozent. Und der Anteil jener
40- bis 54-Jahrigen, die voraussichtlich
dauerhaft ohne Nachwuchs bleiben, wuchs
von 13 auf 19 Prozent. In Zukunft werden
mehr Altere allein leben und sich nicht

auf Hilfe aus dem engsten Familienkreis
verlassen konnen. Im Beobachtungszeit-
raum des Deutschen Alterssurveys, dem
die genannten Daten entstammen, ist zwar
auch der Anteil von Menschen im mittle-
ren Lebensalter gestiegen, die angeben,
Trost und emotionalen Halt bei Freunden,
Nachbarn und Kollegen zu finden. Aber,

so das Fazit, es miisse sich noch zeigen,
ob Bezugspersonen auBerhalb der Familie
im hoheren Alter dhnlich verldssliche Hilfe
und Unterstiitzung bieten wie Angehérige:
Vermutlich werden die kiinftigen Alteren
zunehmend auch formelle Unterstlitzung
von Dienstleistern im Bereich Hauswirt-
schaft, Pflege und Beratung in Anspruch
nehmen, sofern dies ihre materielle Lage
zuldsst.”*

Der Kreis derjenigen, die sich kiimmern, wird
sich erweitern missen — um gleichaltrige
Freunde und Bekannte, um Nachbarn und
Ehrenamtliche. Doch welchen Einsatz sind
diese bereit zu leisten und unter welchen
Bedingungen? Das zu kldren, ist eine der
wichtigsten gesellschaftlichen Aufgaben

fur die ndchste Zukunft. Mehr dazu folgt im
letzten Kapitel. Hier nur so viel: Entsprechend
ausgebildete Freiwillige konnen heute schon
einen wichtigen Beitrag dazu leisten, pflegen-
de Angehdrige von Demenzkranken zu entlas-
ten. Fir diese bedeutet es eine Erleichterung,
wenn sie ab und zu einen Teil ihrer Aufgaben
abgeben konnen und ein wenig Zeit fiir sich
gewinnen.

Prognostizierte
200 L . Veranderur}gen”
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Die Landkarte der potenziell
Betreuenden

Die Karten geben fiir jede Region an, wie viele Hoch-
betagte auf hundert Personen der Kindergeneration
kommen, die rein theoretisch die Alteren unterstiit-
zen kénnten, ob als Angehérige oder Hauptberuf-
liche. Ein Betreuungsquotient von unter 21 bedeutet,
dass in der entsprechenden Region heute hochstens
20 Personen im Alter von 80 und dariiber auf hundert
50- bis 64-)dhrige kommen. NaturgemaB féllt dieses
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Verhiltnis schon heute vergleichsweise ungiinstig
aus, wo die Wirtschaft zu wenige Arbeitsplatze
bietet, um die Bevilkerung zu halten. Solche Abwan-
derungsregionen sind beispielsweise in Deutschland
der Harz oder das friihere Randgebiet an der deutsch-
deutschen Grenze, Liichow-Dannenberg. Die Schweiz
weist vergleichbare Werte in Schaffhausen und
Appenzell auf. In einigen Regionen fiihrt Zuwande-
rung von dlteren Menschen zu einem relativ geringen
Betreuungspotenzial: Die meist gutbetuchten Rent-
ner, die es etwa nach Garmisch-Partenkirchen oder
Baden-Baden zieht, kénnen sich allerdings Betreu-
ungsdienste leisten.

Anzahl der iiber 79-Jahrigen je 100 Personen
im Alter von 50 bis 64 nach Regionen

fiir Deutschland, Osterreich, Schweiz und
Liechtenstein 2000 und 2025

unter 21

21 bis unter 26

26 bis unter 31

31 bis unter 36
. 36 bis unter 41
. 41 und mehr

(Datengrundlage: Statistisches Bundesamt
Deutschland, Statistik Austria, Statistik Schweiz,
Amt fiir Statistik Fiirstentum Liechtenstein,
Bundesamt fiir Bauwesen und Raumordnung
Deutschland: Inkar 2009, Osterreichische Raum-
ordnungskonferenz: OROK Prognosen, eigene
Berechnungen)



Bald nur noch halb so viele
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Innerhalb von nur 15 Jahren verdndert sich das
Verhiltnis von sehr alten und somit eventuell pfle-
gebediirftigen Menschen zu potenziellen Betreu-
ungspersonen dramatisch. Am ungiinstigsten ist
das Verhdltnis dann in alten Industrieregionen wie
Wilhelmshaven, dem Ruhrgebiet und dem Saarland,
sowie im Osten Deutschlands. Dort weisen neben
den Grenzregionen besonders Sachsen und weite
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Teilen Sachsen-Anhalts ein geringes Unterstiitzungs-
potenzial auf. Die heute 25- bis 39-Jdhrigen dort
verlassen haufig ihre Heimat, um anderswo ihren
Lebensunterhalt zu verdienen. Wie in einem Teufels-
kreis schwindet damit auch die noch verbliebene
Wirtschaftskraft. In den norddstlich von Miinchen
gelegenen Kreisen Freising und Erding hingegen, wie
auch in Osterreich und in der Schweiz, hilt Zuwande-
rung die Bevdlkerung vergleichsweise jung, so dass
eine groBe Zahl potenziell Betreuender zur Verfiigung
steht.

Babyboomer sind 2025 zwischen 56 und 70 Jahre
alt - und zdhlen somit nur teilweise zum Betreuungs-
potenzial (50 bis 64 Jahre).
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80 ‘ i Anzahl der iiber 79-Jahri-
gen je 100 Personen im
70 TTTT Altervon 50 bis 64 von
2000 bis 2050 in Deutsch-
60 - land, Osterreich und der
'f’ Schweiz
50 /=, Deutschland
4==f’ @ Osterreich
40 ’,f:,/ @ schweiz
Peosd
30 = (Datengrundlage: Sta-
R tistisches Bundesamt )
20 e Deutschland, 12. koordi-
nierte Bevdlkerungsvor-
10 ausberechnung Variante
1-W2, Osterreichische
0 Raumordnungskonferenz:
OROK Prognosen, Bundes-
S S IS A Q Q@ amt fiir Statistik Schweiz,
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S IS ~ ~ ~ ~  eigene Berechnungen)

Nach 2025 verschlechtert sich das
Betreuungsverhaltnis weiter

Wenn die Babyboomer alt sind, folgen ihnen nur
noch Kindergenerationen, die jeweils um ein Drittel
kleiner sind als die vorherigen. Somit verschlechtert
sich das Betreuungsverhiltnis, hier ausgedriickt als
Anzahl Betagter, die auf 100 potenziell betreuende
Jiingere kommen, nach 2025 massiv weiter. Deutsch-
land als heute schon dltestes der mehrheitlich
deutschsprachigen Lander diirfte bis 2050 erleben,
dass dieser Wert auf fast 75 klettert. In dieser Zeit-
spanne wachsen die Babyboomer alle ins Renten-
alter. Wenn danach die geburtenstarken Jahrgénge
allmahlich aussterben, bleibt jedoch der durch die
zunehmende Langlebigkeit gestiegene Anteil von
Demenzkranken bestehen. Somit ist nicht zu erwar-
ten, dass das Betreuungsverhaltnis wieder auf das
aktuelle Niveau zuriickkehrt.
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Grundsatzlich ziehen die Regierungen der
Européischen Union die ,,auf den Bedarf der
jeweiligen Person zugeschnittene hausliche
oder gemeindenahe Pflege” der ,, Anstalts-
pflege” vor, wie es in einem ,,Gemeinsamen
Bericht* heift. Klar, denn das spart Kosten
und knappes professionelles Personal.
Zumindest auf dem Papier hat sich aufer-
dem die Einsicht durchgesetzt, dass sich
Dienstleistungen in diesem Bereich an den
Bediirfnissen der Nutzer orientieren sollten,
also der Pflegebedirftigen und ihrer Zugeht-
rigen. Pflege miisse so gestaltet werden, dass
»Wiirde und Respekt” gewahrt blieben.?® Je
mehr Optionen zur Verfigung stehen, desto
besser lasst sich ein der jeweiligen Situation
angepasstes Arrangement finden. In der
Praxis stellt es aber fiir manche Mitglied-
staaten nach wie vor eine groRe Herausfor-
derung dar, ,derartige hochwertige Dienste*
bereitzustellen.>

Bei Demenz geht es nicht nur um qualifi-
zierte Pflege. Gefragt sind auch sogenannte
niedrigschwellige Angebote, also etwa Be-
treuungsgruppen, ebenso wie Hilfe bei Haus-
haltsarbeiten wie Einkaufen, Kochen, Putzen
oder Unterstiitzung beim Ausfiillen von
Antragsformularen. Haufig bedarf es auch
spezieller Leistungen wie Sturzprévention
oder Rehabhilitation. Ob und in welchem Aus-
maB 6ffentliche Forderung es erméglicht, aus
dieser Angebotspalette frei zu wéhlen, hangt
nicht nur vom jeweiligen Gesundheits- und
Sozialsystem ab. Sondern auch davon, wer
tiber die Vergabe von Leistungen entscheidet
und wer sie verteilt: Manche Lander regeln
dies zentral, in anderen sind regionale Ver-
waltungen oder Kommunen zustédndig, in
wieder anderen, etwa in Deutschland, liegt
die Verantwortung bei den Versicherern.®
Speziell im Hinblick auf demenzielle Erkran-
kungen spielt dabei auch eine Rolle, wie eng
die beiden Systeme vernetzt sind: Zum Bei-
spiel fallt Unterstiitzung bei Behordengéngen
oft unter die Rubrik Soziales, pflegerische
Leistungen unter Gesundheit. Menschen mit
Demenz bendtigen aber alles aus einer Hand,
da ihre Bedirfnisse sich mit dem Fortschrei-
ten der Erkrankung von eher alltagsprakti-
schen Diensten hin zu eigentlichen Pflege-
aufgaben verlagern.

In den 1990er Jahren kamen mancherorts
»Cash for Care“-Modelle auf: Ein persénliches
Budget ermdglicht es den Nutzern, also den
Langzeitpflegebedirftigen selbst, aus den
vorhandenen Unterstiitzungsangeboten
eigenstandig die gewlinschte Mischung zu-
sammenzustellen und diese immer wieder
den wechselnden Bedirfnissen anzupassen.



Das persdnliche Budget kann bar ausgezahlt
werden - unter anderem auch als Entgelt
oder Einkommensbeihilfe fiir pflegende Zuge-
horige -, alternativ in Form von Gutscheinen
oder virtuellen Konten, tiber die Leistungen
ausgewiesener Pflegedienste und anderer
Einrichtungen bezogen werden kdnnen. Es
gibt zudem Mischformen zwischen Geld- und
Sachleistungen, unter anderem in Deutsch-
land, Osterreich und der Schweiz. Welche
Dienste gewahlt und miteinander kombiniert
werden dirfen, ist dabei in verschiedenen
Landern unterschiedlich geregelt, ebenso,
welche 6ffentlichen und privaten Dienste
tiberhaupt zur Verfligung stehen.®® Dabei
kann es mitunter zum Problem werden,

dass Direktzahlungen die Grenzen zwischen
professioneller und informeller Pflege ver-
wischen und die Entstehung eines grauen
Marktes begiinstigen: So verwenden vor
allem in Osterreich, Italien und Griechenland
manche Nutzer die Mittel, um illegale Haus-
haltshilfen einzustellen.”

Welche Hilfe kdnnen pflegende
Angehdrige erwarten?

Im Jahre 2006 befragte die Europdische Alzheimer-
vereinigung 1.000 betreuende Angehdrige von
Demenzkranken in fiinf Landern. Ergebnis: Diese
haben langst nicht iiberall Zugang zu entlastenden
Angeboten. Und wenn solche Dienste zur Verfiigung
stehen, miissen sie hdufig aus eigener Tasche
bezahlt werden. Interessant ist, dass sich in Polen
besonders viele Freiwillige zur Verfiigung stellen.
In Polen ist der Anteil jener Demenzkranken, die zu
Hause leben, mit 97 Prozent der hdchste unter den
fiinf betrachteten Landern.

Wer demenzkranke oder allgemein langzeit-
pflegebediirftige Familienmitglieder oder
Mitmenschen betreut, tut dies meist ohne
Entlohnung. Ist daneben keine Erwerbstatig-
keit moglich, fehlt nicht nur das Einkommen,
auch eventuelle Rentenanspriiche gehen
verloren. Der Staat kann hier Anreize schaf-
fen, um das Engagement Angehdriger und
Freiwilliger zu fordern: Er kann eine bessere
Vereinbarkeit von Pflege und Berufstatigkeit
ermoglichen, indem er etwa den gesetzlichen
Rahmen fir Pflegezeiten oder Sonderurlaube
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schafft, oder fiir Pflege-Teilzeitarbeit, wie sie
derzeit in Deutschland im Gesprach ist. Und
er kann die Betreuungszeit auf die spatere
Rente anrechnen. Letzteres ist in Deutsch-
land der Fall, die Schweiz beriicksichtigt
immerhin die Pflegetatigkeit bei der Berech-
nung der Rente. In Frankreich, Bulgarien und
Slowenien gelten pflegende Angehorige als
Arbeitnehmer des Pflegebediirftigen und
werden tiber das Sozialversicherungssystem
erfasst.”® Solche MaRRnahmen kosten zwar
Geld, miissen aber gegen die volkswirtschaft-
lichen Kosten aufgerechnet werden, die durch
mehr professionell Pflegende entstiinden -
wenn sie denn tiberhaupt verfligbar sind.

Anteil der Betreuungs-
personen von Menschen
mit Demenz, die Zugang
zu ausgewdhlten unter-
stiitzenden Angeboten
haben, in Prozent

(0 Ambulante Pflege,
Hilfe im Haushalt

@ \Unterstiitzung durch
Freiwillige

@ Kurzzeitpflege/
Entlastungspflege

(Datengrundlage:
Alzheimer Europe®®)
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Unterstiitzung in Deutschland

Von den rund 1,3 Millionen Menschen mit
Demenz in Deutschland werden etwa drei
Viertel zu Hause versorgt.’°° Dabei bilden
Tochter mit tiber 40 Prozent die Uiber-
wiegende Mehrheit unter den pflegenden
Angehdrigen, wie eine groRe Befragungs-
studie im Jahre 2006 ergab. Ehefrauen
folgen mit knapp 26 Prozent, Ehemanner
mit fast 16 und Schwiegertochter mit etwas
tiber acht Prozent. In tiber der Halfte aller
Félle lebten Betreuende und Betreute* in
einem gemeinsamen Haushalt.***

Seit Anfang 1995 miissen sich sowohl
gesetzlich als auch privat Versicherte ge-
gen das Risiko versichern, pflegebediirftig
zu werden. Die Pflegeversicherung bildet
einen neuen Bereich innerhalb der Sozial-
versicherung. Sie wird Gber die Kranken-
kassen organisiert. Deren Pflegekassen
ziehen die Beitrage ein, ihre Gutachter
entscheiden, wer Leistungen aus der Pfle-
geversicherung erhalt und in welcher Hohe.
Es gibt drei Pflegestufen. Auf jeder Stufe
ist festgelegt, wie viel die Kasse maximal
zahlt, und zwar fiir verschiedene Gruppen
von Unterstiitzungsleistungen, aus denen
die Nutzer ihren persénlichen Pflegemix
zusammenstellen konnen. Dabei erhalten
sie wahlweise Sachleistungen, etwa pro-
fessionelle Pflegedienste, oder aber ,,Pfle-
gegeld®, mit dem die betroffenen Personen
beispielsweise betreuende Angehdrige
entgelten kdnnen.

* Zur Begriffsklarung: Was friiher Vormundschaft
genannt wurde, heift in Deutschland seit 1992, recht-
liche Betreuung®. In der vorliegenden Publikation hat
jedoch, wenn dies nicht explizit ausgeftihrt wird, das
Wort betreuen immer die umgangssprachliche Bedeu-
tung: umsorgen, sich kimmern, unterstitzen.
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Ist der Pflegeaufwand besonders hoch,
gibt es auf der Pflegestufe Il noch eine
zusétzliche Kategorie ,Hartefalle” mit
erhchten Leistungen. Speziell im Hinblick
auf Menschen mit Demenz trat 2002 das
»Pflegeleistungs-Ergdnzungsgesetz” in
Kraft, nach dem Personen mit ,.erheb-
lichem allgemeinem Betreuungsbedarf*
zusétzliche Leistungen im Wert von 460
Euro jahrlich in Anspruch nehmen kdnnen.

Seit der Pflegereform 2008 erhalten Perso-

nen mit ,erheblich eingeschrankter Alltags-
kompetenz* zudem erhéhte Ergdnzungs-
leistungen fiir Betreuung, die es ihnen auch
ohne Einstufung erméglichen, sich Hilfe

zu holen: Kosten fiir Tages-, Nacht- oder
Kurzzeitbetreuung sowie fiir anerkannte
niedrigschwellige Betreuungsangebote
werden damit erstattet. Fiir dieses Arran-
gement hat sich der Name ,,Pflegestufe O“
eingebirgert.’*?

Im internationalen Vergleich bietet
Deutschland eine groRe Auswahl an
Unterstiitzungsangeboten.'% Allerdings
hangt vom Wohnort ab, was davon im
Einzelfall zur Verfiigung steht, und von der
Einstufung durch die Gutachter der Kasse,
welchen Anteil der Leistungen diese tber-
nimmt. Die obligatorische Pflegeversiche-
rung versteht sich ausdriicklich als ,,Teil-
kaskoversicherung®, die nur einen Teil der

tatsachlich erforderlichen Pflege finanziert.

Wenn die Liicke aus eigenen Mitteln nicht
zu decken ist, gewahrt der Staat ,Hilfe zur
Pflege” als spezielle Sozialleistung.

Im Jahre 2002 ibergab eine eigens beauf-
tragte Expertenkommission der Bundes-
regierung den vierten Altenbericht. Er
behandelte die Situation der Hochaltrigen
in Deutschland, darunter speziell der
Demenzkranken, und enthielt eine Reihe
kritischer Anmerkungen, etwa zu Pflege-
diensten und zur Situation in den Alten-
und Pflegeheimen. Ein Problem sahen die
Fachleute auch in der Trennung zwischen
Kranken- und Pflegeversicherung: Denn
dadurch wiirden die Ersparnisse nicht in
dem Bereich anfallen, in dem die Ausgaben
getatigt werden.’* Mit anderen Worten:
Die Krankenversicherung hat kein Interesse
daran, Medikamente gegen Demenz zu be-
zahlen. Denn dadurch erspart sie dem Be-
reich der Pflegeversicherung Kosten, weil
die Erkrankung langsamer fortschreitet, der
Pflegebedarf also erst spater zunimmt.»%>

Ein weiteres Manko ist, dass die Hilfs-
angebote nicht ausreichend vernetzt
sind.1°® Zwischen den unterschiedlichen
Anbietern herrscht haufig Konkurrenz statt
Kooperation. Das ist aber nicht im Sinne
der Nutzer, die moglichst umfassende
Informationen benétigen, um vergleichen
und fr sich den richtigen und ihrem
Budget angepassten Pflegemix finden zu
kénnen. Dies will die Politik verbessern.
Die Grundlage daftir schuf 2009 ein
Gesetz, das einen Rechtsanspruch auf
individuelle Beratung garantiert. Kommu-
nen und Kassen sollen, eventuell gemein-
sam mit den in der Region vorhandenen
wohltatigen und privatwirtschaftlichen
Organisationen, in jedem Kreis einen so
genannten Pflegestiitzpunkt einrichten,
in dem kundiges Personal Hilfesuchende
unabhdngig und umfassend berat. In der
Praxis ist das Konzept jedoch noch nicht
flachendeckend umgesetzt.



Unterstiitzung in Osterreich

Rund 80 Prozent der langfristig pflegebe-
diirftigen Menschen insgesamt werden zu
Hause durch Angehdrige gepflegt.’*” Von
den Menschen mit Demenz in Osterreich
lebt wahrscheinlich ein dhnlich hoher
Anteil im privaten Umfeld, meistens, aber
nicht immer von Angehdrigen umsorgt.
Nach einem neuen Bericht zur Situation
Hochaltriger in Osterreich geht jedenfalls
die Halfte aller Langzeitpflegebediirftigkeit
auf Demenz zurtick.1°® Gemal einer Studie
zur Versorgungslage leben 20 bis 25 Pro-
zent der Menschen mit Demenz in Oster-
reich in Heimen.»*®

Der Staat steuert einen vergleichsweise
geringen Anteil an den Kosten fiir Langzeit-
pflege bei. Die Finanzierung dieses Betrags
erfolgt aus offentlichen Geldern, nicht tiber
die Kassen. Wer jedoch nicht fiir den fal-
ligen Eigenanteil aufkommen kann, erhalt
staatliche Sozialleistungen. Osterreich hat
die Pflegevorsorge 1993 ganzlich neu orga-
nisiert, um den gesellschaftlichen Verande-
rungen und dem demografischen Wandel
Rechnung zu tragen. Seither erhalten
Personen Pflegegeld, die mindestens sechs
Monate lang permanent umsorgt werden
miissen. Es gibt sieben Pflegestufen. Uber
die Einstufung entscheidet ein Arzt. Der Be-
trag wird direkt an die zu pflegende Person
oder deren Sachwalter (Bevollmachtigten)
tiberwiesen, steuerfrei und unabhangig
von Einkommen oder Vermogen. Die Nutzer
kénnen im Prinzip selbst entscheiden, fir

welche Form von Unterstiitzung, Betreu-
ung oder Pflege sie das Geld ausgeben.'*
Allerdings unterscheidet sich die Praxis
der einzelnen Bundeslander erheblich, zum
Beispiel bei der Einstufung, bei der Beur-
teilung des Rechtsanspruches auf mobile
Pflege und bei der Hohe der Eigenleistun-
gen fiir stationdre Pflege.'

Fiir einmalige besondere Vorhaben wie
Umbauten in der Wohnung kénnen Bezie-
her von Pflegegeld Mittel aus dem staat-
lichen ,Unterstiitzungsfonds fir Menschen
mit Behinderung® erhalten. Und wenn die
Hauptpflegeperson einmal ausféllt, konnen
nachweislich Demenzkranke Zuschiisse fiir
eine Ersatzpflege beantragen.'? Pflegen-
den Angehdrigen eines Demenzkranken,
der Pflegegeld bezieht, bietet das Bundes-
ministerium fiir Soziales und Konsumen-
tenschutz in einem Pilotprojekt neuerdings
finanzielle Unterstiitzung aus dem Fonds
an, wenn ihr Einkommen unter einer fest-
gelegten Grenze bleibt.*® Seit August 2009
sind pflegende Angehérige auch besser
abgesichert: Sie erhalten eine kostenlose
Pensionsversicherung, sofern die betreute
Person mindestens Pflegegeld der Stufe 3
bezieht.!*

Die Weiterentwicklung ,,bedarfsgerechter
Betreuungs- und Pflegemodelle nach
den Bediirfnissen von Betroffenen und
Angehdrigen® ist offizielles Regierungs-
programm.> Das Bundesministerium fiir
Arbeit, Soziales und Konsumentenschutz
betreibt seit 2006 eine Internetplatt-
form mit Informationen fiir pflegende
Angehdrige und hat Modellprojekte zur
LEntlastung bei Demenz* evaluiert. In
einzelnen Bundeslandern gibt es ,multi-
professionelle Kompetenzteams* und
mobile Beratungszentren.'t

Indes gibt es noch einiges zu tun, so der
Tenor verschiedener Studien.’*” Der ,,Erste
Osterreichische Demenzbericht“ etwa,
eine 2009 von den sozialen Krankenver-
sicherungen veréffentlichte umfassende
Analyse der Versorgungssituation im
Lande, zieht folgendes Fazit: Es gebe zwar
viele Projekte und Initiativen speziell fur
Demenz, diese seien aber ,,zumeist regio-
nal und zeitlich begrenzt* und kaum in

die Regelversorgung fiir Pflegebediirftige
integriert. Deshalb hétten l&ngst nicht alle
Menschen mit Demenz und ihre Angehéri-
gen Zugang dazu. Vor allem auf dem Land
gibt es gemdl Demenzbericht zu wenige
Tagesbetreuungen und zu wenige Anlauf-
stellen, die tiberlasteten Pflegenden helfen
kénnten. Zudem fehle es haufig an Infor-
mationen iiber die bestehenden Angebote,
beziehungsweise an der Koordinierung
zwischen diesen, ebenso an kompetenten
Ansprechpartnern, die derlei Informatio-
nen vermitteln konnten. Fiir Angehorige
und ehrenamtliche Helfer, aber auch fiir
die professionellen Pflegekréfte stellt der
Bericht einen ,umfassenden Bedarf an
Aushildung und Schulung* fest. Die dafir
befragten Experten fordern demnach eine
bessere Information der Offentlichkeit. Die
Betreuung Pflegebediirftiger, insbesondere
Demenzkranker, miisse zur gesamtgesell-
schaftlichen Aufgabe werden.'®

Berlin-Institut 39

m
—
w
=
—
[-%
<<
x




Unterstiitzung in der Schweiz

Im Vergleich mit Deutschland und Oster-
reich leben in der Schweiz mehr Men-
schen mit Demenz in Heimen, weniger in
privater Umgebung: Etwa 60 Prozent der
demenziell Erkrankten wohnen nach Anga-
ben der schweizerischen Alzheimerverei-
nigung bei sich oder bei ihren Angehdrigen
zu Hause - gegeniiber 80 Prozent in Oster-
reich und etwa 75 Prozent in Deutschland.
In absoluten Zahlen waren das 2008 in
der Schweiz rund 61.500 Personen. Davon
hatten 70 Prozent noch Angehdrige. Von
diesen 70 Prozent wiederum benétigte
etwa die Halfte taglich Unterstitzung, 14
Prozent waren sogar Tag und Nacht auf
Hilfe angewiesen. Bei den Alleinstehenden
waren es immerhin 43 Prozent, die taglich
Unterstiitzung brauchten.*

Die Schweiz kennt keine gesonderte
Pflegeversicherung. Unterkunft und Ver-
pflegung im Heim miissen ebenso wie
ambulante Pflege zu Hause und Betreuung
aus eigener Tasche bezahlt werden. Falls
die vorhandenen Mittel nicht ausreichen,
konnen staatliche Erganzungsleistungen
oder Hilflosenunterstiitzung beantragt
werden. Die Krankenversicherung, die ftr
alle Bewohner des Landes obligatorisch
ist, vergtitet lediglich einen Teil der Kosten
fir krankenpflegerische Leistungen. Seit
Anfang 2011 ist ein neues Pflegegesetz

in Kraft, das die Aufteilung dieser Kosten
auf Versicherte, Kassen und Kantone nach
einem festen Schliissel regelt. Es soll dafiir

sorgen, dass Pflegebediirftige im Heim we-
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niger als bisher riskieren, in der Sozialhilfe
zu enden. Da die Kantone fiir die Gesund-
heitsversorgung ihrer Wohnbevélkerung
zustandig sind, konnen sie im Rahmen des
neuen bundesweit geltenden Pflegegeset-
zes eigene Regelungen treffen.!?

Auch finanzielle Unterstiitzung fiir pfle-
gende Angehorige ist lediglich in einigen
Kantonen vorgesehen. Immerhin kénnen
sie sich, sofern noch nicht im Rentenalter,
Betreuungszeiten zur Anrechnung auf die
spatere Rente gutschreiben lassen.'?

Die Organisation der Hauspflege liegt im
Allgemeinen bei den Gemeinden. Sie de-
legieren solche Aufgaben meist an private
oder 6ffentlich-rechtliche Dienste.*? Fiir
ambulante Pflege hat sich in der Deutsch-
schweiz der Sammelbegriff ,Spitex*
eingebiirgert, abgekrzt fiir ,,spitalexterne
Hilfe, Gesundheits- und Krankenpflege®,
obwohl Pflege auch hier ldngst tiber die
klassischen Aufgaben von Pflegefach-
kraften hinausgeht und auch die von der
Krankenversicherung nicht gedeckte Hilfe
im Haushalt einschliet. Neben den Spitex-
Organisationen gibt es noch verschiedene
Sozialdienste, etwa die gesamtschweize-
rische gemeinniitzige Altenhilfeorganisa-
tion ,,Pro Senectute” oder das Rote Kreuz,
die unter anderem Essen auf Radern und
Transportservices anbieten.

Allerdings holen sich Menschen mit De-
menz und ihre Angehdrigen in der Schweiz
eher zogernd professionelle Unterstiitzung.
Bei allein lebenden Menschen mit Demenz
schreiten offenbar Familienangehdrige,
Freunde oder Nachbarn erst ein, wenn kon-
krete Vorkommnisse Anlass dazu geben.
Aber auch wenn Angehérige sich um einen
Demenzkranken kiimmern und eigentlich
ab und zu eine Auszeit bendtigen, nehmen
sie offenbar nur ungern fremde Hilfe in
Anspruch. So bietet die Schweizerische
Alzheimervereinigung teilweise kosten-
freie Entlastungsdienste an. Diese werden
jedoch kaum genutzt. Eine Ausnahme
bildet der Kanton Waadt. Dort ist dafiir zu
bezahlen.!?

Auf der anderen Seite gehen auch Wohn-
Pflege-Modelle oder andere Initiativen

und Projekte selten auf biirgerschaftliches
Engagement zuriick, meist gehen sie von
Kommunen oder Kantonen aus.** Der
Kanton Ziirich untersucht derzeit in einem
Projekt, wie sich eine integrierte Langzeit-
versorgung von Demenzkranken einrichten
lasst, die auch die Angehérigen entlastet.’

Die Schweizerische Alzheimervereinigung
hat im Jahre 2009 unter dem Schlagwort
,Prioritdt Demenz* eine Initiative lanciert:
Die Politik solle mit entsprechenden Ge-
sundheits- und Sozialgesetzen die Voraus-
setzungen dafiir schaffen, dass Menschen
mit Demenz so lange wie gewiinscht zu
Hause leben kénnen. Im Nationalrat, dem
Abgeordnetenhaus, reichten zwei Volksver-
treter Antrdge ein: Erstens solle der Staat
fir besseres Datenmaterial zu Verbreitung
und Kosten von Demenz sorgen, zweitens
miisse er eine nationale Demenz-Strategie
entwickeln.!?® Das Parlament hat die beiden
Antrége jedoch noch nicht behandelt.?”



Die meisten so genannten ,Gastarbeiter”
dachten zu Beginn selbst, sie wiirden nach
einigen Jahren in ihre alte Heimat zurtick-
kehren. Doch ein GroRteil der damals jungen
Arbeitskrafte aus Italien, Spanien, Griechen-
land, der Tiirkei und anderen Landern, die
seit den 1960er Jahren nach Deutschland,
Osterreich und in die Schweiz kamen, haben
sich auf Dauer in ihrer neuen Heimat einge-
richtet. Sie sind jetzt im Ruhestand.

Andere sind schon als Altere zugewandert.
Bei den Spataussiedlern etwa, also Deutsch-
stémmigen aus der ehemaligen Sowjetunion,
aus Mittel- und Osteuropa, die seit dem Fall
des Eisernen Vorhangs in die Heimat ihrer
Vorfahren tbersiedeln, kommt oft die erwei-
terte Familie einschlieBlich der GroBeltern. In
Osterreich und der Schweiz haben sich nach
dem Fall des Eisernen Vorhangs und als Folge
der Kriege auf dem Balkan viele Familien aus
Osteuropa dauerhaft niedergelassen.

Esist anzunehmen, dass demenzielle
Erkrankungen in der Bevélkerung mit
Migrationshintergrund etwa gleich haufig
auftreten wie bei den Einheimischen.
Méglicherweise setzen sie etwas friiher
ein, weil auch die Alterungsprozesse fiinf
bis zehn Jahre frither einsetzen als etwa bei
der deutschen Bevélkerung der gleichen
Generation, vor allem bei jenen Migranten,
die im Akkord in Fabriken oder in der
Schwerindustrie gearbeitet haben. Zu den
kérperlichen Belastungen kommen die
psychischen des Lebens in der Fremde und
der Stress, den der niedrige soziale und
okonomische Status verursacht.!?®

Mangelnde Deutschkenntnisse, aber auch
Unsicherheit, Scham oder falsche Vorstellun-
gen von demenziellen Erkrankungen konnen
Zugewanderte davon abhalten, einen Arzt,
eine Beratungsstelle oder Geddchtnissprech-
stunde aufzusuchen. Es ist deshalb bei dieser
Gruppe besonders schwierig, sich ein Bild
von der wahren Anzahl der Falle zu machen.

Unsicherheit, Tabus und Vorurteile gegen-
tiber Demenz sind nicht ,,typisch* fiir be-
stimmte ethnische oder nationale Gruppen.
Eine Untersuchung des Schweizer Sozialwis-
senschaftlers Dieter Karrer tiber den Einfluss
sozialer und Bildungsunterschiede auf den
Umgang mit dementen Angehorigen liefert
dazu erhellende Einsichten: Befragte aus
einfachen sozialen Milieus neigten dazu, ein
einschneidendes Ereignis wie etwa einen
Umzug oder einen Sturz als Ausloser fiir die
Demenz-Erkrankung des Ehepartners anzu-
nehmen. Sozial Hohergestellte kannten zwar
die medizinischen Fakten, konnten sich aber
teilweise nur schwer damit abfinden, dass
es ausgerechnet sie getroffen habe. ,Wir, die
wir so viel geschafft haben®, sagte etwa eine
Frau, eine andere wunderte sich: ,Wir haben
immer gesund gelebt. Wir haben auch nicht
tiber die Strange gehauen.*»

In vielen traditionellen Kulturen gelten psy-
chische Stérungen nicht als Krankheiten: Ver-
sagen Leber oder Herz, kann die betroffene
Person nichts daftr, anders jedoch, wenn der
Geist versagt. Gesellschaftliche Normen oder
auch religiose Anschauungen kénnen dazu
beitragen, dass Demenz als Stigma betrach-
tet wird, als etwas, das man lieber verborgen
halt. Ahnlich wie bei der einheimischen
Bevolkerung gilt es demnach auch unter den
Migranten vor allem die bildungsfernen und
sozial schwachen zu erreichen, um aufkléren,
beraten und unterstiitzen zu kdnnen. Dabei
sind jedoch zusatzlich sprachliche Barrieren
zu tiberwinden — und kulturelle Eigenheiten
zu beriicksichtigen.

Offenbar gelingt dies jedoch bislang kaum.
2008 kam ein Bericht des Robert Koch
Instituts (RKI) zum Befund, &ltere Migranten
hatten generell nicht in ausreichendem Mal
Zugang zu den Angeboten des Gesundheits-
systems und der Altenhilfe. Zwar gebe es
viele Ideen, wie die Institutionen sich &ffnen
kénnten, etwa durch Dolmetscherdienste
oder spezielle Fortbildungen fiir Fachkréfte.
Aber, so der RKI-Bericht, davon werde

zu wenig umgesetzt, Erfolge seien nicht
messbar.}>°

Die Regelversorgung ist fir &ltere Menschen
mit Migrationshintergrund kaum zugéanglich.
Das gilt fiir Deutschland, aber auch in der
Schweiz.’** Ein Grund daftir kdnnte sein, dass
viele dltere Migranten in einem familidren
Umfeld leben, das ihnen Unterstiitzung
bietet. Die Familie kommt auch daftir auf,
wenn dltere Migranten - vorwiegend Frauen
- keinen Rentenanspruch haben und daher
nicht tber eigenes Einkommen verfiigen.2
Indessen gibt es Anzeichen, dass die Vor-
stellung von der intakten ausléndischen
GroBfamilie nicht mehr stimmt, weil sich die
Zuwanderer in ihrem Verhalten jenem der
Mehrheitsgesellschaft anndhern, auch in den
Generationenbeziehungen.** 15 Prozent der
tiber 60-Jdhrigen mit tiirkischen Wurzeln in
Deutschland leben in Ein-Personen-Haus-
halten, und sogar mehr als ein Viertel der
tiber 60-Jdhrigen aus dem ehemaligen
Jugoslawien, die infolge der Kriege dort ohne-
hin einen Teil ihres sozialen Netzes verloren
haben.

Wenn es gelingt, Migranten mit Verdacht auf
Demenz zu erreichen, stellen sich neue Hiir-

den: Die gangigen Tests zur Erkennung sind

zu sprachlastig. Migranten mit Demenz ver-

lieren aber meist schon friih ihre deutschen

Sprachkenntnisse.!3* Bei vielen Migranten
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stollen auch Rechenaufgaben, das Nach-
zeichnen von Figuren oder Fragen nach be-
stimmten Alltagsaktivitaten auf Unverstand-
nis. Dem Neuropsychologen Josef Kessler
von der Uniklinik in K&ln zufolge gab es oft
Probleme, wenn begleitende Angehorige die
Testfragen tibersetzen sollten. Eine tiirkisch-
stammige Studentin Kesslers hat deshalb
eine ,kulturfaire”, sprachfreie Testmethode
entwickelt, die auf Bildkarten beruht. Diese
kénnen an unterschiedliche kulturelle Hinter-
griinde angepasst werden.'®

Der tiberwiegende Teil aller Migranten lebt

in Stddten und stadtischen Agglomeratio-
nen, in Deutschland fast ausschlieBlich in
den alten Bundeslandern, in Frankfurt am
Main, Stuttgart, Miinchen, Niirnberg oder

im Ruhrgebiet.3® Kein Wunder also, dass
sich die vereinzelten Angebote und Modell-
projekte, die den Bediirfnissen demenziell
erkrankter Migranten entgegen kommen, dort
konzentrieren. So gibt es in Gelsenkirchen
seit 2002 eine Fachstelle eigens fiir an De-
menz erkrankte Migranten. Inzwischen ist
daraus eines von 13 nordrhein-westfalischen
Demenz-Servicezentren geworden (siehe
Kapitel 4, Seite 60). Mitarbeiter, die meist ih-
rerseits einen Migrationshintergrund haben,
klédren Ratsuchende auf - wenn immer mog-
lich in ihrer Muttersprache — und vermitteln
sie an die richtigen Stellen weiter. ,,In der Re-
gel suche ich die Leute in deren Wohnungen
auf*, sagt die Sozialberaterin Bedia Torun:
,Doch bis es zu diesen personlichen Kontak-
ten kommt, hatte ich mit den Betroffenen
mindestens fiinf- bis sechsmal telefonischen
Kontakt.” Dabei misse sie mitunter sehr
genau hinhéren und vorsichtig nachfragen,
bevor sich herausstelle, dass es um Demenz
geht, weil die betroffenen Angehorigen das
Tabuthema oft nicht direkt anspréachen.?’
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Neben der individuellen Beratung tragt das
Demenz-Servicezentrum in Gelsenkirchen
Informationen auch in die Kulturvereine

und Migranten-Selbsthilfeorganisationen,

in die russisch-orthodoxen oder jiidischen
Gemeindezentren und in die Moscheen '3
Sie wecken aber auch bei Einrichtungen der
Altenhilfe und des Gesundheitswesens Auf-
merksamkeit fiir die besonderen Bediirfnisse
von Migranten mit Demenz.

In Berlin-Schéneberg bietet das ,, Informa-
tionszentrum fiir dementiell und psychisch
erkrankte sowie geistig behinderte Mig-
rantInnen“ (IdeM) Sprechstunden mit Dol-
metschern in Tirkisch, Arabisch, Polnisch,
Serbisch, Kroatisch und Bosnisch an. Das
Zentrum ist ein Projekt des Sozialverbandes
Berlin-Brandenburg und wird vom Senat
sowie den Pflegekassen finanziert.® (ber
das ganze Ruhrgebiet verstreut gibt es inzwi-
schen auch Migrantenambulanzen, die psy-
chisch kranke und demente Zugewanderte
aufnehmen.!*° In Hannover kimmert sich das
Institut fir transkulturelle Betreuung speziell
darum, die rechtliche Betreuung - friiher
Vormundschaft genannt - fiir Migranten mit
Demenz zu ibernehmen, die allein nicht
mehr handlungsfahig sind. Um deren Lebens-
situation zu verbessern, sind die Betreuer, oft
Ehrenamtliche, mit der Kultur und Religion
der Betreuten vertraut und sprechen ihre
Sprache. X

In einigen Stddten oder Stadtvierteln, in
denen sich besonders viele Zuwanderer einer
bestimmten Nation niedergelassen haben,
stehen einzelne heimartige Einrichtungen
speziell fir diese zur Verfligung. In Kéln
zum Beispiel, wo viele Spataussiedler und
judische Kontingentfliichtlinge aus der ehe-
maligen Sowjetunion leben, gibt es die am-
bulant betreute Wohngemeinschaft ,,Nascha
Kwartihra®, zu deutsch: unsere Wohnung.
Gegriindet wurde sie 2006 von Angehdrigen.
Die Diakonie, mit der Pflege beauftragt, hat
eigens russischsprachige Mitarbeiter einge-
stellt.** In Ztrich, wo in manchen Quartie-
ren Zuwanderer aus Italien stark vertreten
sind, hat die Stiftung ,,Alterswohnen in
Albisrieden® inzwischen bereits die zweite
Wohnung speziell fiir Pflegebedirftige aus
dem Mittelmeerraum geschaffen.!** Etwas
auBerhalb von Ziirich hat das Pflegezent-
rum Erlenhof eine ,mediterrane Station”
eingerichtet.!#

Wo solche Angebote nicht méglich sind,
missen jedenfalls die Pflege angepasst und
die Pflegenden sensibilisiert werden. Da das
Deutsche spat gelernt wurde und deshalb
recht friih verloren geht, brauchen Menschen
mit Demenz Betreuende, die in ihrer Mutter-
sprache mit ihnen reden. Nicht nur daran
scheitert oft eine mogliche Aufnahme in
eine Tagespflege oder ein Heim. In solchen
Einrichtungen ist meist das ganze Ambiente,
von der Moblierung bis zum Essen, auf die
Gewohnheiten Einheimischer zugeschnitten.
Visuelle Eindriicke, Gerdusche, Geriiche und
Gespréachsthemen sind schon Migranten
ohne Demenz fremd, umso mehr demenziell
erkrankten, die in ihrer eigenen Vergangen-
heit leben.



Bei tiber der Halfte aller Heimbewohner eu-
ropaweit war Demenz der Hauptgrund oder
einer von mehreren Griinden fiir die Lang-
zeitpflegebediirftigkeit, die zur Ubersiedlung
ins Heim gefiihrt hat.*> Nach Angaben von
,Curaviva“, dem Verband der Heime und
Institutionen Schweiz, leiden fast 40 Prozent
der alteren Menschen in Heimen an einer
Demenzerkrankung, in den Pflegezentren
der Stadt Ziirich sind es sogar knapp 70
Prozent.146

Zumindest in Mittel- und Nordeuropa galt das
Heim noch bis in die 1970er Jahre als L6-
sung, wenn das Treppensteigen zur eigenen
Wohnung nicht mehr so gut ging. Inzwischen
gibt es mehr riistige ,,junge Alte®, und es gibt
eine grolRere Vielfalt an Alternativen. Daher
geht man heutzutage erst in eine stationdre
Einrichtung, wenn zu Hause gar nichts mehr
geht. Wenn also betreuende Angehdrige an
die Grenzen ihrer psychischen und kérper-
lichen Belastungsfahigkeit gestol3en sind,
haufig auch nach einem Klinikaufenthalt. Fiir
die Heime heil3t das: wachsender Zeitauf-
wand, hoherer Personalbedarf.

So erhéhte sich das Eintrittsalter und der
Grad an Pflegebediirftigkeit in den Alten- und
Pflegeheimen der Stadt Frankfurt am Main
von 1980 an so sehr, dass die Heimleiter den
Pflegenotstand ausriefen: Die Einrichtungen
warben sich gegenseitig qualifizierte Krafte
ab, ein wiirdevolles Leben der Bewohner

war kaum noch méglich. Eine Gruppe von
Heimleitern grindete 1993 das ,Frankfurter

Forum fiir Altenpflege®, das seither die Ver-
netzung untereinander fordert. Doch erst als
das Zweite Deutsche Fernsehen 1998 eine
Dokumentation tiber Missstande in Frankfur-
ter Heimen ausgestrahlt hatte, beschloss die
Stadt ein Sofortprogramm zur Verbesserung
der psychosozialen Betreuung in Altenpfle-
geheimen. Mit dem Geld konnten unter ande-
rem Gruppen fiir demenziell erkrankte Men-
schen aufgebaut und Mitarbeiter geschult
werden. Und die Mittel dafiir sind inzwischen
ein fester Posten im stddtischen Haushalt.*

Generell bewirken Personalmangel, Kosten-
und Zeitdruck jedoch, dass es in Heimen
schwierig geworden ist, die Forderung nach
einem Dasein in Wiirde fiir alle Bewohner

zu erfiillen. Menschen mit Demenz stellen
besondere Anforderungen an die Mitarbeite-
rinnen und Mitarbeiter. So verspiiren viele in
bestimmten Phasen den Drang sich fortzube-
wegen. Das Gehen hilft ihnen, Anspannungen
abzubauen, sich selbst und die Umwelt wahr-
zunehmen. Sie streben nach draufen, wo sie
sich aber leicht verlaufen, sich und andere
sogar in Gefahr bringen. Da der Gleichge-
wichtssinn nachldsst, steigt auch innerhalb
des Heims das Risiko fiir Stiirze, die im hohen
Alter leicht zum gefiirchteten Hiift- oder Ober-
schenkelhalsbruch und zu Komplikationen
flihren. Damit verbunden ist das Risiko, dass
Angehorige oder Kasse wegen unterlassener
Schutz- oder Sorgfaltspflicht klagen.

Festhinden und Ruhigstellen sind keine
Losungen

Wenn Personal und Zeit knapp sind, liegt der
Gedanke nahe, das Bettgitter hochzuziehen
oder den Sicherheitsgurt des Rollstuhls zu
schlieBen. Studien zufolge werden inter-
national zwolf bis 49 Prozent aller Bewohner
in Alten- und Pflegeheimen in irgendeiner
Weise fixiert. In Deutschland sind es 26 bis
42 Prozent, fiinf bis zehn Prozent werden
mit Gurten festgeschnallt. Manchmal wer-
den so auch Menschen mit Demenz daran
gehindert, sich aggressiv oder unangepasst
zu verhalten. Doch auch wenn die Fixierung
mit Verweis auf die Sicherheit der Bewohner
geschieht - es handelt sich um Freiheits-
entzug, im juristischen wie auch im lebens-
praktischen Sinn. Sie schafft Stress fiir die
Fixierten. Zudem verschlimmern sich durch
die erzwungene Unbeweglichkeit die Gleich-
gewichtsprobleme und die Muskeln bilden
sich noch mehr zurtick.

Ein Dilemma, aus dem es aber Auswege gibt.
Dazu gehdren aktivierende Methoden, eine
besondere Art, mit dementen Bewohnern zu
kommunizieren, die diese in ihrem Tun be-
starkt, oder, wenn Sprache nicht mehr geht,
die Ansprache iiber Sinneswahrnehmungen.
Dazu gehért auch, merkwiirdiges Verhalten
zu akzeptieren. Krankengymnastik starkt die
Balance und die Beweglichkeit. Zusatzlich
gibt es eher technische Mittel: Trittfeste
Schuhe, eingebaute Hiftpolster oder Sensor-
matten, die dem Personal signalisieren, dass
ein Bewohner das Bett verldsst. Bauliche
Verdnderungen wie AuBentiren, die eher
verborgen angebracht sind, lange Génge,

die im Kreis herum fiihren oder spezielle
~Wirrgarten® schaffen die Moglichkeit, sich
ungefahrdet und ohne Gefdhrdung anderer zu
bewegen. 148
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Welche Wege es gibt, beschreiben etwa die
deutschen Expertenstandards zur Sturzpro-
phylaxe, oder die ,Rahmenempfehlungen
zum Umgang mit herausforderndem Verhal-
ten bei Menschen mit Demenz®, die Wissen-
schaftler in einem Projekt des Bundesge-
sundheitsministeriums erarbeitet haben.'#
Dass diese MaBnahmen wirklich niitzen,
hat das ,,Redufix“-Programm gezeigt, das
am Stuttgarter Robert-Bosch-Krankenhaus
entwickelt und getestet wurde.’ Die Anwen-
dung setzt allerdings eine gewisse Schulung
und Weiterbildung voraus.

Mit solchen MaBnahmen lasst sich mit Sicher-
heit auch das medikamentdse ,,Ruhigstellen®
vermeiden, von dem Insider immer wieder
berichten. Uber das tatsachliche AusmaR
gibt es wenig gesicherte Daten. Nach inter-
nationalen Untersuchungen bekommen
zwischen 34 und 75 Prozent der Bewohner
von Altenheimen insgesamt Psychopharmaka
verabreicht, wobei haufig nicht eindeutig
festzustellen war, aus welchen medizinischen
Griinden diese Mittel verabreicht werden.'>!
Eine kiirzlich veroffentlichte Erhebung bei

304 demenzkranken Bewohnern von 18
Berliner Seniorenwohnheimen ergab, dass
haufig auftretende Begleiterscheinungen wie
Aggressivitat und Unruhe, Depression und
Apathie ,,offenbar wenig syndromspezifisch*
mit Medikamenten behandelt wurden: 52
Prozent erhielten Neuroleptika, die Halluzi-
nationen beseitigen, aber auch ruhigstellen,
30 Prozent Mittel gegen Depressionen. Wie
die Autoren schreiben, ,,sind die Ergebnisse
bedenkenswert, da Neuroleptika Demenz-
patienten schweren unerwiinschten Wirkun-
gen und einem erhohten Mortalitatsrisiko
aussetzen konnen®. Einfacher ausgedriickt:
Solche Mittel verschlechtern die kognitiven
Leistungen von Menschen mit Demenz und
kénnen schneller zum Ableben fiihren.>>?
Nach einer britischen Studie von 2009
verdoppeln Beruhigungsmittel bei Demenz-
kranken das Sterberisiko.'>* Forscher der
Universitit Witten/Herdecke haben bei einer
Untersuchung in Wittener und Dortmunder
Pflegeheimen gefunden, dass sogar drei
Viertel aller Bewohner mit Psychopharmaka
ruhig gestellt wurden.*>

Wie viele Menschen mit Demenz leben in Heimen?

In Deutschland und Osterreich entscheiden sich éltere Menschen tendenziell spéter fiir eine (ibersiedlung in
ein Alten- oder Pflegeheim als dies etwa in der Schweiz iiblich ist. Der Anteil demenzkranker Bewohner solcher
Einrichtungen liegt daher in der Schweiz etwas niedriger. Die Zahlen sind gerundet. Fiir Deutschland liegen

sie wahrscheinlich eher noch hoher: Einer Untersuchung aus dem Jahre 2007 zufolge kdnnten 69 Prozent der
Bewohner vollstationdrer Einrichtungen demenzielle Erkrankungen aufweisen. Allerdings beruht diese Angabe
lediglich fiir 56 Prozent der Heimbewohner auf einer dokumentierten Diagnose.!®

Wie sieht ein demenzgerechtes
Altenheim aus?

Seit 2009 wird die Qualitdt der Arbeit in den
rund 11.000 Heimen in Deutschland wie
auch bei den ambulanten Pflegediensten
durch einen ,Pflege-TUV* tiberpriift. Dabei
benoten die Kontrolleure unter anderem
auch den ,,Umgang mit demenzkranken
Bewohnern®. Ein solches Bewertungssystem
sagt jedoch nichts dariiber, was im Umgang
mit Demenzkranken besser gemacht werden
kénnte. Denn eines ist klar: Die bisherigen
Betreuungskonzepte halten den Herausfor-
derungen nicht stand, die Menschen mit
Demenz im Pflegealltag bieten.

Es gibt verschiedene Ansétze fir eine ange-
passte Gestaltung der Rdumlichkeiten und
der Pflege. Wissenschaftler haben im Jahr
2005 traditionell gefiihrte Heime in Mann-
heim und solche mit ,,Besonderer Dementen-
betreuung®in Hamburg verglichen. Ob diese
spezialisierte Betreuung in gesonderten
Abteilungen erfolgte oder integrativ, also
gemeinsam mit anderen Pflegebedurftigen,
spielte dabei kaum eine Rolle. Eindeutig war
indessen, dass die Demenzkranken von einer
Betreuung profitieren, die speziell auf ihre
Bediirfnisse zugeschnitten ist.!*> Ebenfalls
2005 kamen Gerontologen der Universitat
Zirich in einer vergleichenden Evaluierung
der Lebensqualitdt zum Schluss, Heimbewoh-
nern mit Demenz gehe es in einem speziell

65-)dhrige 80-)dhrige Alten- und Heimbewohner Anteil Demenzkranker, die | Anteil der Heimbewohner
und Altere und Altere Pflegeheime in Heimen leben, an allen mit Demenz an allen Heim-
Demenzkranken in Prozent | bewohnern in Prozent
Deutschland 13.351.000 2.935.000 11.000 709.000 25 50
Osterreich 1.234.000 272.000 900 keine Daten 20 64
Schweiz 1.094.000 283.000 1.600 137.000 40 39

Kennzahlen zur Unterbringung dlterer Menschen in stationéren Einrichtungen fiir Deutschland, Osterreich und die Schweiz
(Datengrundlage: Statistik Schweiz, BMASK, Eurostat 2008)
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fur sie geschaffenen Pflegeumfeld besser als
mit dem integrativen Modell. Auch die Mit-
arbeiter seien damit zufriedener.™>” Ob dies
zutrifft, wird weiterhin diskutiert und er-
forscht. Im Gesprach ist auch, ob so genannte
Pflegeoasen die Lebensqualitdt von Men-
schen mit Demenz im fortgeschrittenen Sta-
dium der Erkrankung férdern. Das sind kleine
Wohngruppen innerhalb von Heimen, in
denen die Demenzkranken in einem gemein-
samen Raum mit mehr oder weniger privaten
Nischen betreut werden. Das soll sie davor
bewahren, sich einsam und isoliert zu fiihlen.
Zudem sind die diensthabenden Pflegekréafte
nur fiir die Oasenbewohner da, sie haben
ausreichend Zeit und konnen flexibel auf die
Bediirfnisse jedes Einzelnen eingehen.

Die auf Sozial- und Gesundheitsbauten
spezialisierten Architekten Peter Schmieg
und Gesine Marquardt haben einen Kriterien-
katalog fiir demenzgerechtes Bauen zusam-
mengestellt. Demnach miissen die Raume
und die Ausstattung vor allem Orientierung
bieten.'>® Klein und tibersichtlich muss das
demenzgerechte Heim sein, schreiben auch
die Schweizer Buchautoren Doris Ermini

und Christoph Held, und es sollte sich den
wechselnden Bediirfnissen seiner Bewohner
im Verlauf der Erkrankung mit der jeweils
spezifischen Betreuung und Wohnumgebung
anpassen kénnen.'*

Das Zentrum ,Sonnweid* im schweizerischen
Wetzikon gilt weitherum als mustergiiltiges
Heim. Hier ist nicht nur die helle, freund-
liche Architektur ganz auf die Bediirfnisse
und Moglichkeiten dementer Bewohner
ausgerichtet. Auch das Personal stellt sich
konsequent auf das momentane Befinden
und Erleben der Bewohner ein. Feste Tages-
ablaufe gibt es nicht. Von dem Begriff
~demenzgerecht* habe man sich langst ver-
abschiedet, sagt ,,Sonnweid*“-Leiter Michael
Schmieder: Dieser gebe die Sichtweise von
auBen wieder, nicht aber jene der Kranken.
Dabei erlebe doch jeder einzelne seine Krank-
heit anders.*¢°

Es muss mehr geben als nur Heim oder
Zuhause

Kommunen haben sich bislang vorwiegend
darauf beschrankt, Heime zu bauen oder von
privatwirtschaftlich organisierten Unterneh-
men bauen zu lassen. Gemeinden, Kreise,
Kantone und Regierungsbezirke kénnen aber
- sofern der Wille daftir vorhanden ist - Giber
Gesetze, Leitlinien oder Zielvereinbarungen
steuern, welche Angebote es geben soll, also,
flir wen und mit welchem Ziel sie Geld ausge-
ben. Sie kénnen so planen, dass diese Ange-
bote mehr als frither im Stadtquartier oder
im Dorf und bei der Bevolkerung verankert
sind. Planung fir die Zukunft sollte unbedingt
auch die Alternativen zum Heim oder dem
Zuhause in Betracht ziehen, die sich zuneh-
mend etablieren, etwa betreutes Wohnen

in allen moglichen Ausformungen. Deutsch-
land hat die gesetzliche Grundlage fiir die
Deinstitutionalisierung geschaffen und das
Heimrecht neu geregelt. Seit 2006 kénnen
sich die Bundeslander eigene Heimgesetze
geben. In manchen von ihnen, wie auch im
neuen ,Wohn- und Betreuungsvertragsge-
setz" des Bundes werden ausdriicklich auch
neue Wohnformen erwahnt. Diese werden in
Kapitel 4 ausfuhrlicher dargestellt.

Pflege ist ein Wachstumsmarkt, und zwar ein
krisensicherer. Die Alterung der Bevélkerung
lasst die Nachfrage stetig steigen. Das schafft
Arbeitspléatze. In den 15 Mitgliedstaaten der
Europédischen Union vor der Osterweiterung
hat die Gesundheits- und Langzeitpflege-
branche zwischen 1995 und 2006 etwa

4,5 Millionen Stellen geschaffen, von denen
der gréBere Teil auf die Versorgung élterer
Menschen entfallt.*** In der Schweiz ist die
Zahl der Beschéftigten im ambulanten Sektor
einschlieBlich der Spitex-Dienste von 2001
bis 2008 um durchschnittlich zwei Prozent
jahrlich gewachsen, in den sozialmedizini-
schen Institutionen, zu denen die Alters- und
Pflegeheime zdhlen, sogar um 3,2 Prozent

- bei einem gesamtwirtschaftlichen Beschaf-
tigungswachstum von 1,2 Prozent.**> Demenz
erhéht den Personalbedarf zusatzlich. Vor
allem, weil die personliche Betreuung sehr
viel Zeit erfordert.

In den Landern mit vergleichsweise alter
Bevolkerung kann die Nachfrage heute
schon kaum noch befriedigt werden. In
Deutschland wurden deshalb - begleitet von
kontroversen Diskussionen - unter ande-
rem neue Beschaftigungsfelder fiir weniger
Qualifizierte oder Arbeitslose geschaffen.
Seit der Pflegereform 2008 kénnen so ge-
nannte Betreuungsassistenten, nach einer
Aushildungszeit von einigen Monaten, in
Alten- oder Pflegeheimen und bei ambulan-
ten Pflegediensten Aufgaben tibernehmen,
fur die den knappen examinierten Kraften die
Zeit fehlt, etwa Menschen mit Demenz beim
Ankleiden und Essen zu helfen oder sie mit
geeigneten Beschaftigungen zu aktivieren.
Ahnliches leisten ,Tagesmiitter” auf freiwil-
liger Basis bei Demenzkranken zu Hause.
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Solche gering qualifizierten Krafte sind teil-
weise auch an Stelle der Zivildienstleistenden
getreten, die friiher gern fur Hilfsdienste
eingesetzt wurden - zumal der Staat sie
bezahlte. Es lohnte sich zuletzt kaum noch sie
einzuarbeiten, weil ihre Dienstzeiten mit der
Verkiirzung des Wehrdienstes immer weiter
reduziert wurden. Die bevorstehende Ausset-
zung der Wehrpflicht dndert also relativ we-
nig, sieht man davon ab, dass die bisherigen
staatlichen Mittel fur die ,,Zivis“ der Betreu-
ung Demenzkranker entzogen werden 13

Allerdings entsteht dadurch, dass bei der
Demenzpflege viele einfache Tatigkeiten wie
Korperpflege und Beschéftigung anfallen,
eine gewisse Konkurrenz zwischen hoch-
qualifizierten Fachkraften und Angelernten,
die oft fiir sehr geringen Lohn arbeiten. Be-
rufsverba@nde in Deutschland warnen davor,
den Begriff Fachkraft allzu inflationdr zu
vergeben und Pflegefachkréfte kiinftig durch
niedrig qualifizierte Krafte zu ersetzen. Dies
gefdhrde die Qualitdt der Pflege. Vielmehr
seien mehr Fachkréafte zu gewinnen und
auszubilden.'®* Dazu muss aber der Beruf der
Pflegefachkraft attraktiver werden, die Ar-
beitshedingungen miissen weniger belastend
gestaltet werden (siehe Kasten).
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Pflegemigration

Die groBe Nachfrage an Betreuungs- und
Pflegekraften hat dazu geftihrt, dass Arbeits-
krafte aus drmeren Regionen und Landern,
die oft eine jlingere Bevélkerung haben,
zeitweilig oder ganz abwandern. Diese
Situation bietet Vielen neue Chancen. Sie
birgt andererseits jedoch Konfliktstoff: Die
Abwanderung von Fachkréften aus Landern,
wo es heute noch genug von ihnen gibt, kann
friher oder spater auch dort einen Mangel
erzeugen.

Schon heute mangelt es an

qualifizierten Pflegekraften — kiinftig

noch mehr

Wenn von Personalmangel in der Pflege die

Rede ist, sind in erster Linie die Fachkrafte
gemeint: Staatlich gepriifte Pflegefachkraf-
te, in der Umgangssprache weiterhin als

Krankenschwestern oder Krankenpfleger be-
kannt, sind in den meisten Landern auch fiir
die Altenpflege zustandig, in Heimen, ambu-
lanten Diensten und im Krankenhaus. Den
Beruf der examinierten Altenpflegekraft gibt
es nur in Deutschland, und auch hier noch
nicht lange. Seit 2003 sind die dreijahrige
Altenpflege-Ausbildung und die staatliche
Priifung bundesweit einheitlich geregelt,
nachdem es zuvor unterschiedliche Ausbil-
dungsgdnge in den Bundeslandern gegeben
hatte. Die Griindung vieler ambulanter Pfle-
gedienste nach der Pflegereform von 1995
hatte die Nachfrage nach qualifizierten
Mitarbeitern weiter angetrieben.

Der Mangel hat verschiedene Ursachen.
Eine davon ist, dass relativ viele friih aus
dem Beruf ausscheiden. Zum Teil, weil die
Mehrzahl der Fachkréfte weiblich ist und
sich zumindest voriibergehend zur Familien-
griindung aus dem Berufsleben zuriickzieht.

In Nordamerika und in GroRbritannien
haben Personalengpésse in der Pflege zu
regelrechten Anwerbungskampagnen in
Schwellen- und Entwicklungslandern gefiihrt,
besonders auf den Philippinen. Gleichzei-
tig haben die Gesundheitssysteme in den
Entwicklungslandern als Folge notwendiger
struktureller Anpassungen nicht mehr aus-
reichend Mittel, um geniigend Personal zu
beschaftigen. Arbeitslose Schwestern und
Arzte wandern deshalb aus - auch wenn
dies mit der Trennung von der Familie, mit
Sprach- und Integrationsproblemen verbun-
den ist. Die Migranten schicken zwar Geld in
die Heimat, auf lange Sicht fehlen sie aber

Die niedrigen Gehalter sind ein weiterer
Grund, sowie die geringe gesellschaftliche
Wertschatzung, die sich darin ausdriickt.
Die Arbeit strengt korperlich an, und sie
kann emotional belasten, wenn sich zum
Beispiel Menschen mit Demenz aggressiv
zeigen oder wenn sie leiden. Seit iiberall
gerechnet und nach Einsparpotenzial
gesucht wird, also auch Stellen abgebaut
werden, bleibt immer weniger Zeit fiir die
eigentliche Betreuung und den Kontakt. Das
ist unbefriedigend, verursacht Stress und
Verschleil3. Bei einem Demenz-Kongress im
Friihjahr 2010 antwortete eine Ausbilderin
fur Altenpflege auf die Frage, ob sie in den
Vortrégen etwas Neues erfahren habe: ,,Das
Wissen haben wir alle. Nur finden Pflegen-
de nach der Aushildung oft Arbeitsbedin-
gungen vor, unter denen sie ihre Kenntnisse
nicht einsetzen konnen.”

Der Beruf hat Nachwuchsprobleme. Das
,Pflege-Thermometer®, eine Befragung in
deutschen Krankenhdusern, Alterseinrich-
tungen und ambulanten Pflegediensten,
ergab schon 2002, dass die Anzahl der
Stellenbewerber zuriickgehe und der Beruf
jungen Leuten wenig attraktiv erscheine;
gleichzeitig nehme jedoch auch die Eignung
sowohl der Auszubildenden als auch der
Bewerber ab.”



in ihrem Herkunftsland, das zudem die Kos-
ten fiir die Ausbilung getragen hat. So lduft
das Ganze nur auf eine Umverteilung des
Personalmangels hinaus: Die reichen Lander
ziehen Personal an, die Armen verlieren

es.1% Neuerdings rekrutieren selbst finnische
Altenpflegedienstleister trotz Sprachbarrie-
ren gezielt Pflegekrafte aus den Philippinen.
Generell kann eine solche Umverteilung auch
in Europa eintreten: Aus ganz Mittel- und Ost-
europa wandern heute Pflegefachkréfte und
gering qualifizierte Betreuerinnen nach GroR-
britannien und Deutschland, aus Albanien
nach Italien, aus der Slowakei, Tschechien
und Ungarn nach Osterreich.166

Der demografische Wandel wird die Nach-
wuchsprobleme weiter verscharfen, wie
aus den Landkarten des Betreuungspoten-
zials am Anfang dieses Kapitels hervorgeht.
In der Schweiz ist jetzt schon von ,,Krise”
die Rede: Hier tibersteigt die Zahl derer,
die den Beruf verlassen, diejenige der neu
Ausgebildeten.*® Und die Verbleibenden
rlicken immer ndher an das Rentenalter.
Das heift, in Zukunft steigt der Bedarf
nicht nur, weil es mehr Hochaltrige zu
pflegen gibt und diese mehr Aufwand er-
fordern. Sondern zusatzlich, weil die durch
Uberalterung innerhalb der Berufssparte
Pflege entstehenden Liicken gefiillt werden
mussen.

Wie viele fehlen? Daten und Prognosen gibt
es meist nur flr die Pflege allgemein, die
alle Bereiche vom Krankenhaus bis zum
Altenheim umfasst. Der Trend ist dennoch

Die Nachfrage nach bezahlbarer Entlastung in
Familien, die keine oder zu geringe staatliche
beziehungsweise Versicherungsleistungen
erhalten, hat zu weiteren Migrationsstrémen
und umfangreicher illegaler Beschéftigung
gefiihrt. Tausende arbeiten als ,Haushalthil-
fen® flir Menschen mit Demenz oder andere
Langzeitpflegebedirftige, die zu Hause
leben, deren Angehérige sich aber nicht
selbst 24 Stunden um sie kimmern konnen.
Ein Hauspflegedienst, der das leistet, ist fiir
die meisten kaum bezahlbar, selbst wenn

ein Teil der Kosten tibernommen wird. Viele

den der Vergleichbarkeit halber meist

in Vollzeitstellen gemacht. Wegen der
verbreiteten Teilzeitarbeit lag die Zahl
der fehlenden Beschaftigten viel hoher.
2003 hatten demnach in deutschen
Altenheimen 12.600 Vollzeitstellen neu
besetzt werden miissen, das entspricht
20.000 Beschéftigten.'”® Einer neuen
Modellrechnung des Statistischen Bun-
desamtes und des Bundesinstituts fir
Berufsbildung zufolge werden im Jahr
2025 rund 112.000 Vollzeitbeschaftigte
in Pflegeberufen fehlen, in Krankenhdu-
sern, stationdrer, teilstationdrer und am-
bulanter Pflege zusammengenommen.*™*

@ In Osterreich wird bis 2020 der Perso-

nalbedarf in stationdren Einrichtungen,
einschlieBlich geriatrischer Abteilungen
von Krankenhdusern, um 6.500 Voll-
zeitstellen zunehmen, bei den mobilen

Haushalthilfen werden von Agenturen ver-
mittelt. In Deutschland gelten sie damit seit
2005 als legal und kosten mindestens 1.300
Euro im Monat. Der tiberwiegende Teil, nach
Expertenschatzungen etwa 100.000 Frauen
aus Ost- und Mitteleuropa, arbeitet allerdings
schwarz und erhalt nur etwa die Halfte die-
ses Betrages. Das hat das Deutsche Institut
fiir angewandte Pflegeforschung 2009 im
Auftrag der Caritas bei einer Befragung von
154 Haushalten herausgefunden. Die Frauen
aus Polen, Rumanien, Tschechien, Ungarn,
Bulgarien und der Ukraine werden haupt-
sdchlich zum Beaufsichtigen und zum Helfen
beim Kochen und Haushalten benétigt. Etwa

Unter der Annahme, dass éltere Menschen
kiinftig gestinder und ihre Krankenhaus-
aufenthalte kiirzer werden, benétigt das
Schweizer Gesundheitswesen bis 2020
zusdtzlich 17.000 Vollzeitstellen, also
etwa 25.000 Beschéftigte. Eher noch
mehr, wenn man davon ausgeht, dass
alles bleibt wie es ist. Des Weiteren errei-
chen 60.000 Beschéftigte in dem Zeit-
raum das Rentenalter und missen ersetzt
werden.'” Bis 2030 miissten 120.000
bis 190.000 neue Pflegekrafte gefunden
werden, zwei Drittel davon allein, um die
in Rente Gegangenen zu ersetzen. 90
Prozent des zusatzlichen Personalbedarfs
gehen auf das Konto der Alters- und
Pflegeheime sowie der ambulanten Pfle-
ge, denn dort ist heute der Altersdurch-
schnitt der Beschaftigten hoher als in den
Krankenhdusern.'7*
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Pflegediensten um 6.400 Vollzeitstel-
len. Eine ,,Ausbildungsoffensive* ist im
Gange.'?

Der Mangel an Fachkraften werde in Zu-
kunft die Qualitat der Betreuung Pflege-
bediirftiger erheblich mindern, warnte
2009 ein Expertenbericht im Auftrag der
Europdischen Kommission, und mahnte:
Die politisch Verantwortlichen missten fiir
weniger Druck am Arbeitsplatz und bessere
Bezahlung sorgen.'

erkennbar:

@ Nach einer Schétzung des Deutschen
Instituts fiir angewandte Pflegefor-
schung aus dem Jahre 2002 blieben ® In der Schweiz arbeiteten 2006 rund
schon damals etwa 14.000 Stellen in 195.000 Personen im Bereich Pflege und
der stationdren Altenhilfe und ungeféhr Therapie, davon 70 Prozent in Spitalern,
16.000 in der ambulanten Pflege in 30 Prozent in Alters- und Pflegeheimen
Deutschland offen.'*® Die Angaben wur- sowie 10 Prozent bei Spitex-Diensten.

Das entspricht 139.000 Vollzeitstellen.
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die Halfte untersttitzt ,ihre” Pflegebedirfti-
gen aber auch bei der Korperpflege und beim
Toilettengang. Die Mehrzahl der Haushalte, in
denen sie beschaftigt sind, nimmt zusatzlich
die Fachkompetenz der ambulanten Pflege-
dienste in Anspruch.'’®

Osterreich hat sich 2007 eigens zur
Bekampfung der Schwarzarbeit ein
~Hausbetreuungsgesetz® gegeben, das die
arbeits- und gewerberechtlichen Fragen

bei der Pflege daheim regelt - und einer
Amnestierung der bisher Illegalen gleichkam.
Nach dem neuen Gesetz kann eine Betreuerin
in einem Gsterreichischen Haushalt jetzt als
Selbstandige arbeiten oder sich anstellen
lassen, von der Familie oder von einem
Hilfswerk.'”

Letztlich gilt aber auch fiir die Migration

der weniger qualifizierten Pflegenden und
Betreuer: Der Mangel wird auf lange Sicht
nur verlagert. Der demografische Wandel hat
léngst auch Mittel- und Osteuropa erfasst,
und wenn die Alterung der Bevolkerung ver-
gleichbare AusmalRe erreicht hat, wird auch
dort die Nachfrage steigen — und der Nach-
wuchs fehlen, der sich kimmern kdnnte. Der
Familienverband, der etwa in Polen traditio-
nell stark und wichtig ist, wird sich im Zuge
der Modernisierung ebenfalls verandern.
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Rund um die Uhr zur Stelle

Normalerweise stehen Herr und Frau S.
um halb neun auf. ,Heute haben sie bis um
zehn Uhr geschlafen®, berichtet Grazyna L.

Das bedeutet, dass Frau L. sich bei der Mor-

gentoilette der beiden und beim Friihstiick-
machen beeilen musste. Denn mittwochs
um elf fahrt sie immer mit dem Schwieger-
sohn des Ehepaars los, um den Einkauf fiir
die ganze Woche zu erledigen.

Frau S. ist 92 und fast blind, Herr S. zahlt
sogar schon 95 Jahre. Beide sind an De-
menz erkrankt. Ihre Tochter und deren
Mann sind auch schon im Rentenalter. Sie
wohnen nicht weit, in dem gleichen Ort

in der Nahe von Kéln. Die Tochter schaut
taglich vorbei. Die kraftezehrende Betreu-
ung rund um die Uhr hat sie jedoch einer
bezahlten Kraft tibergeben: Grazyna L., 46
Jahre, gelernte Hotelfachfrau und eigentlich

in der ostpolnischen Stadt Bialystok zu Hau-

se. Seit eineinhalb Jahren arbeitet sie bei
dem Ehepaar als Haushalthilfe. Ganz legal.

Das EU-weit geltende ,,Arbeitnehmer-Ent-

sendegesetz” macht diese grenziiberschrei-

tende Erbringung von Dienstleistungen
moglich. Arbeitgeberin von Frau L. ist Anita
M. Diese betreibt in Lublin ein Unterneh-
men, das Haushalthilfen und Pflegekréfte
aus ganz Polen anwirbt, einstellt und an
deutsche Kunden vermittelt - eines von
Dutzenden dhnlichen in dieser Branche.
Anita M. hat gut hundert Angestellte unter
Vertrag, fast ausschlieRlich Frauen, von de-
nen jeweils etwa 70 his 80 als Helferinnen

in deutschen Haushalten Pflegebediirftigen
zur Hand gehen, fiir ein Monatsgehalt ab
1.100 Euro bei freier Kost und Logis. Die
meisten der zu betreuenden Personen sind
demenziell erkrankt. Da ist es hilfreich,
jemanden im Haus oder in der Wohnung zu
haben, der - wenn nétig - 24 Stunden am
Tag zur Stelle ist.

Die Kunden bezahlen fiir die Dienste der
Haushalthilfen 1.500 bis 2.000 Euro
monatlich, oder auch mehr, je nach Qualifi-
kation und Deutschkenntnissen der Betreu-
ungskraft sowie nach den Anforderungen,
die der Arbeitsplatz stellt. Den genauen
Betrag legt Anita M. mithilfe der Angaben
fest, die potenzielle Kunden in einem
Fragebogen machen. Steuern und Sozial-
abgaben flihrt der Arbeitgeber in Polen ab.
Die Frauen sind mehrheitlich um die 50
Jahre alt, haben meist schon erwachsene
Kinder. Manche sind geschieden oder ohne-
hin alleinerziehend wie Grazyna L., deren
Tochter daheim in Bialystok studiert. Die
Eltern von Frau L. sind friih gestorben. Sie
hat vier Jahre lang ihre krebskranke Mutter
gepflegt, bevor sie 1996 das erste Mal nach
Deutschland kam, um in einem Altenheim
als Helferin zu arbeiten. Wenn sie noch
Eltern hatte und diese gebrechlich wéren,
wiirden ihre beiden Geschwister sich um
diese kimmern.

Zwei Jahre diirfen die Entsendegesetz-
Krafte hochstens am Stiick in Deutschland
bleiben. Die meisten arbeiten jeweils

zwei Monate und lassen sich wahrend des
Heimaturlaubs von einer Kollegin ablosen.
Frau L. féhrt jeweils nach knapp drei Mona-
ten fiir eine oder zwei Wochen nach Hause,
,»zum Erholen®.
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oder Altenpflegerin haben nur wenige der
osteuropdischen Betreuerinnen. Es wiirde
ihnen auch nicht viel niitzen, denn auslén-

dische Qualifikationen werden in Deutsch-

land nicht anerkannt. ,,Daftr haben sie
Lebenserfahrung*, sagt Anita M., ,,das
sehen die Kunden gern.” Jedenfalls sei die
Nachfrage groB. Und es sei einstweilen
auch kein Problem, in Polen gentigend
Arbeitskrafte zu finden.

Grazyna L. ist inzwischen vom GrofBein-
kauf zuriickgekehrt. Sie hat gekocht und
dabei geduldig die alle zehn Minuten
wiederholte Frage von Herrn S. beant-
wortet: ,Was essen wir zu Mittag?*“ Jetzt
ruht das Ehepaar fiir zwei Stunden, er

auf der Couch, sie in ihrem Sessel. Frau

L. hat ein wenig Zeit zum Verschnaufen.
Nachher wird sie mit den beiden Kaffee
trinken, spater eine Suppe zum Abendbrot
zubereiten, ,,damit sie genug Flussigkeit
aufnehmen®, schlieRlich saubermachen
und aufrdumen. Ungefahr um halb zehn
ist Nachtruhe. Allerdings selten ohne dass
Frau S. erst einmal dagegen protestiert.
Am Anfang kam es vor, dass sie erst um
vier Uhr friih ins Bett ging. Jetzt unter-
nimmt Frau L. eben nach einer halben
Stunde einen erneuten Anlauf, die alte
Dame sanft zum Schlafengehen zu tiber-
reden. Irgendwann klappt es dann. Frau L.
muss allerdings jederzeit damit rechnen,
aus dem Schlaf gerissen zu werden: ,Letz-
te Nacht hat Herr S. geklopft und gesagt,
Einbrecher sind im Haus."

Ende 2001 las die deutsche Bundesarzte-
kammer erstmals Alarmierendes aus ihrer
Statistik ab: Das Durchschnittsalter der
Arzteschaft sei stark gestiegen, die Zahl der
Medizinstudierenden jedoch kontinuierlich
gesunken. Vor allem die Allgemeinpraktiker
wirden weniger, und zwar besonders dra-
matisch in den neuen Bundeslandern.'”® An
dieser Feststellung hat sich nichts gedndert.
Nur kommt inzwischen hinzu, dass viele
deutsche Arzte auswandern. Zum Beispiel in
die Schweiz, die seit 2005 das beliebteste
Ziel deutscher Arzte ist. Denn dort bieten
die Krankenh&user bessere Bezahlung und
angenehmere Arbeitsbedingungen.” Und
Mediziner sind knapp: ,,Ohne die vielen Arzte
aus Deutschland kénnten unsere Spitaler
schon jetzt nicht mehr funktionieren®, sagt
der Prasident der schweizerischen Arzte-
vereinigung FMH.&

Doch auch in der Schweiz wird es weniger in
den Krankenhdusern eng als vielmehr bei der
Grundversorgung. Auch hier stehen in den
l&ndlichen Randregionen viele Hausarzte vor
der Rente und finden kaum noch Nachfolger
fiir ihre Praxen. In Osterreich sind dhnliche
Entwicklungen absehbar. Hausarztliche
Nachwuchsférderung sei dringend notwen-
dig, schreibt die Fachgesellschaft fiir Allge-
meinmedizin.’®

Gerade Allgemeinpraktiker spielen eine
Schliisselrolle fiir Menschen mit Verdacht
auf Demenz. Im Idealfall kennen sie ihre
Klientel schon lange Jahren und genieRen ein
gewisses Vertrauen. Somit merken sie wo-
moglich als Erste, dass etwas nicht stimmt,
etwa wenn ein Patient pl6tzlich Miihe hat
sich prazise auszudriicken, oder wenn An-
gehorige tiber dessen schlechter werdendes
Gedéchtnis klagen. Der Hausarzt kann dann

mit einfachen Tests prifen, ob nur ein norma-

ler altersbedingter Leistungsabfall oder ob
eine krankhafte Veranderung vorliegt, die der
weiteren Abklarung durch einen Neurologen,
Psychiater oder das interdisziplindre Team
einer Memory-Klinik bedarf. Und wenn sich
die Diagnose Demenz bestétigt, kann der
Hausarzt eine Behandlung mit Antidementiva
einleiten, die Fahrtauglichkeit beurteilen und
tiber Unterstiitzungs- und Therapie-Angebote
informieren.

So lautet jedenfalls die Empfehlung der
Schweizerischen Alzheimervereinigung, an
der tiber 50 Fachleute mitgearbeitet haben.®2
Ahnlich steht es auch auf den Webseiten

der Deutschen Alzheimer Gesellschaft, der
dsterreichischen Arztekammer oder der
Seniorenliga. In der Wirklichkeit bietet sich
ein durchzogenes Bild: Einmal meiden viele
der Betroffenen selbst den Arztbesuch, aus
Scham, weil sie den Gedanken verdrédngen
oder sich gar nicht krank fiihlen. Selbst
wenn sie sich dazu entschlieBen, aber in
einer Gegend leben, wo Hausarzte diinn
gesat sind, fehlt ihnen der Ansprechpartner.
Auf der anderen Seite berichten Pflegende
und Angehdrige immer wieder, manche
Hausdrzte wiissten zu wenig tiber Demenz
oder verdrangten ihrerseits den Gedanken
daran. Sie taten entsprechende Symptome
als bloRRe Alterserscheinung ab und gingen
dann zur Tagesordnung tiber. Nach einer
umfassenden Analyse der Demenzversorgung
in Osterreich liegt ein weiterer Schwachpunkt
darin, dass etwa bei der (berweisung vom
Haus- zum Facharzt wichtige Informationen
zur Krankheitsgeschichte auf der Strecke
bleiben.’® So oder so geht wertvolle Zeit
verloren, wenn eine demenzielle Erkrankung
lange unerkannt bleibt. Zeit, die notig ist, um
mit einer medikamentdsen Behandlung noch
etwas zu erreichen, um die privaten Ange-
legenheiten einvernehmlich zu regeln - und
um sich bewusst mit der Diagnose Demenz
auseinanderzusetzen.
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Die Angst vor dem aufkldrenden
Gesprdch

Manche Arzte scheuen sich, ihrem Patienten
diese Diagnose mitzuteilen. Manchmal sind
es auch die Angehdrigen, die dem Betroffe-
nen die Wahrheit ersparen mochten. Aber
nicht nur die schonungslose Aufklarung, auch
das Verschweigen kann Angste und Gefiihle
der Hoffnungslosigkeit, Depressionen oder
sogar Selbstmordgedanken auslésen, wie

die Forschungsgruppe Geriatrie der Berliner
Charité festhalt, die 2007 die Praxis der Auf-
klarung in verschiedenen EU-Staaten anhand
bestehender Studien analysiert hat. Demnach
driickt sich in GroBbritannien, Irland, Frank-
reich und Belgien die Mehrheit der befragten
Arzte darum, ihre Patienten zu informieren,
und auch in Deutschland wurden Wissens-
defizite und Unsicherheit bei dem Thema
festgestellt. Die Mediziner vermeiden etwa
Begriffe wie Alzheimer-Krankheit, sprechen
ausweichend von ,Geddchtnisstorung" oder
WVergesslichkeit”. Als Grund nennen sie vor
allem die fehlende Einsicht, das Nicht-Wis-
sen-Wollen der Patienten oder den fortge-
schrittenen Schweregrad der Demenz. Nach
Befragungen in den USA und GroRbritannien
will aber die Mehrheit &lterer Menschen ohne
Demenz aufgeklart werden, Forschungen in
Wales zufolge trifft dies auch fiir einen Teil
der Menschen mit Demenz selbst zu. Letzt-
lich hangt die Entscheidung dariiber vom
Stadium der Erkrankung ab, vom Gemiits-
zustand, von der Einsichtsfahigkeit und vom
Bildungsstand des betreffenden Menschen
ab. ,Aufklarung erfordert daher immer ein
hochindividuelles Vorgehen®, so das Fazit der
Charité-Analyse.'8
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In Gedéachtnissprechstunden und Memory-
Kliniken sollte dies selbstverstandlich sein.
Denn dort arbeiten Arzte mit Psychologen,
Sozialarbeitern und anderen Fachleuten
zusammen. Diese geben Untersuchungs-
ergebnisse und Behandlungsvorschlage

an die Hauséarzte, beraten auch in Sachen
Vorsorge-Vollmacht und Patientenverfiigung.
Nur stehen solche spezialisierten Einrich-
tungen fast nur in stadtischer Umgebung
zur Verfligung. Sie aufzusuchen, setzt zu-
dem ein erstes Eingestandnis voraus. Die
Hemmschwelle, zum Hausarzt zu gehen, ist
niedriger.

Auch Hausérzte konnten ihre Patienten
weiter an ambulante Pflegedienste und alle
anderen Stellen verweisen, die Menschen mit
Demenz beraten und begleiten. ,,Im Alltag
arbeiten Hausarzte und Pflegedienste in der
Betreuung von Demenzpatienten meistens
nebeneinander statt miteinander®, sagt
Hendrik van den Bussche vom Universi-
tatsklinikum Hamburg-Eppendorf: ,,Zustan-
digkeitskonflikte, Reibungsverluste an den
Schnittstellen und Kommunikationsprobleme
sind haufig.” In einem vom Bund geforderten
Forschungsprojekt kamen die MaRRnahmen,
mit denen van den Bussches Team die
Zusammenarbeit zu verbessern gedachte,
deutlich seltener als geplant zum Einsatz.
Zumindest habe man Aufmerksamkeit fiir das
Thema geschaffen, so die Bilanz.1®>

Wie bereits beschrieben, gibt es nichts,
womit sich demenzielle Erkrankungen heilen
lassen. Antidementiva konnen die Symptome
nicht einmal verbessern, sondern nur deren
Fortschreiten etwa um ein Jahr verzogern.

So konnen sie die zu Beginn der Behandlung
bestehende geistige Leistungsfahigkeit etwas
langer erhalten, wobei die Wirkung individu-
ell sehr unterschiedlich ausfallt.

Das mag sich nach wenig anhéren. Einige
Monate Aufschub kénnen aber fiir Menschen
mit Demenz und ihre Angehérigen sehr viel
bedeuten: Mehr Zeit, mehr Lebensqualitét,
bessere Chancen, sich auf die Veranderungen
einzustellen. Allerdings entspricht dies nicht
den Malstdben, die bei der Kosten-Nutzen-
Abwagung von Medikamenten gelten. Daher
verschreiben die Arzte langst nicht allen
Menschen, bei denen sie eine demenzielle
Erkrankung feststellen, die entsprechenden
Mittel. Dabei zeigen die in einigen Landern
durchgefiihrten Untersuchungen, dass sich
eine umfassende Kostenabschatzung fiir
Patient und Krankenkasse lohnt.#¢

Nach einer Erhebung von Alzheimer Europe
in 31 europdischen Gesundheitssystemen
sind nicht alle der auf dem Markt verfiig-
baren Antidementiva tiberall zugelassen. In
Deutschland, Osterreich und in der Schweiz
sind sie zwar erhaltlich, aber auch hier
unterscheidet sich die Erstattungspraxis.
Erkrankte in der Schweiz und in Deutschland
bekommen relativ problemlos alle vier gangi-
gen Substanzen verschrieben und zumindest
teilweise bezahlt, auch wenn sie in einem
Heim leben. In Osterreich hingegen hangt die
Abgabe fiir Heimbewohner vom Budget der
Einrichtung ab, und verschreiben diirfen nur
Spezialisten ¥



~Bestiirzend” findet jedoch die Deutsche
Alzheimer-Gesellschaft, dass in Deutschland
nicht einmal die Halfte jener, bei denen

die Erkrankung diagnostiziert wird, diese
Behandlung bekommt - obwohl sie den gel-
tenden medizinischen Leitlinien entspricht.*®
Dem , Ersten Osterreichischen Demenzbe-
richt* der sozialen Krankenkassen zufolge
verzeichnet auch Osterreich auf diesem
Gebiet Defizite: Nur ein kleiner Teil der Men-
schen mit Demenz werde mit Antidementiva
behandelt. Und wenn die Mediziner diese
Mittel verschrieben, heifit es weiter, dann
haufig nur einmal oder in einer Menge, die
unter dem tatsachlichen Bedarf bleibe.'®®

Kaum jemand kommt wegen Demenz ins
Krankenhaus. Die Griinde fir eine Einlie-
ferung oder Notfallaufnahme kénnen aber
mehr oder weniger direkte Folgen einer de-
menziellen Erkrankung sein: Untererndhrung,
Lungenentziindung, Knochenbruch nach
einem Sturz oder Unfall. Aber auch bei einem
Herzinfarkt oder Nierenproblemen gestaltet
sich der Aufenthalt dementer Patienten in
der Klinik schwierig: Verwirrt durch die frem-
de Umgebung ziehen sich diese entweder
zuriick oder bringen den ganzen Betrieb
durcheinander. Sie sind nicht in der Lage zu
verstehen, warum sie beispielsweise nicht
alle Tabletten auf einmal nehmen oder lie-
gen bleiben sollen. Aus Angst oder Schmerz
werden sie vielleicht handgreiflich, sie sind
nachts wach oder laufen weg. Manchmal
werden sie dann mit Psychopharmaka ruhig-
gestellt oder fixiert.!°

Denn normale Krankenhduser sind auf
Patienten mit Demenz nicht eingestellt.
Schon beim Eintritt gibt es Informations-
lticken, hat das Institut fiir Pflegewissen-
schaften der Universitat Bielefeld bei einer
Bestandsaufnahme 2005 festgestellt, und es
fehlt generell an Wissen.'** Das nachste Pro-
blem stellt der chronische Personalmangel
dar. Fur eine intensive Betreuung ist keine
Zeit. Bleibt dann etwa das Essen unangeriihrt
stehen, weil es grolRe Fleischstiicke oder
schwer zu 6ffnende Portionenpackungen
enthalt, wird es einfach wieder abgerdumt.
Isst die kranke Person zu wenig, bleibt
manchmal nur die Magensonde. An Beschéf-
tigung oder Spazierengehen ist nicht zu den-
ken. Angehorige, die sich kiimmern oder sich
tiber medizinische Entscheidungen informie-
ren wollen, werden als stérend empfunden,
auch wenn sie eine Betreuungs-Vollmacht
haben. Nicht selten, schreibt die deutsche
Birgerschafts-Initiative ,,Aktion Demenz®,
wiirden die Patienten ,;in schlechterem Zu-
stand entlassen als sie eingeliefert worden
sind“.1%

Dabei werden kiinftig mit Sicherheit mehr
alte Menschen mit ungewohnlichem Ver-
halten und Verstandigungsproblemen in
Krankenhdusern ankommen. Es muss sich
also etwas andern. Wie das gehen kdnn-
te, dazu hat die Wissenschaftlerin Carole
Archibald von der schottischen Universitat
Stirling schon 2003 Erfahrungen und Ideen
zusammengetragen und in einem Lern- und
Arbeitsbuch fiir Pflegekréfte veroffentlicht.
Das Kuratorium Deutsche Altershilfe hat es
2007 libersetzen lassen.’*?

Einzelne deutsche Krankenhduser erproben
bereits neue Wege, kranke Menschen mit
Demenz fachgerecht zu betreuen. Die Geria-
trie-Abteilung des Bethanien-Krankenhauses
in Heidelberg hat einen Spezialbereich mit
sechs Platzen fiir internistisch erkrankte

Patienten mit Demenz eingerichtet. Die In-
nenausstattung ist um ein Wohnzimmer mit
altmodischen Mobeln bereichert. Das Team
besteht aus eigens geschulten Pflegekréaften
und Arzten, aber auch aus Fachkréften, die
Beschéftigung und Aktivierung anbieten.

Auf diese Weise lieBen sich Situationen
vermindern oder sogar vermeiden, die von
so genanntem herausforderndem Verhalten
gepragt seien, so die Pflegewissenschaftlerin
Elke Miiller. Bei der Schulung des Personals
werden Anregungen aus dem schottischen
Programm praktisch erprobt, die Erfahrungen
damit flieRen in ein Schulungskonzept fiir
Pflegekrafte, das an heimische Verhaltnisse
angepasst ist, so dass andere Krankenhduser
es ibernehmen konnen. Die Angehdrigen
gelten nicht als Storfaktor, sondern als ernst
zu nehmende Gesprachs- und Kooperations-
partner. Unter anderem, wenn es darum geht,
was nach dem Klinikaufenthalt geschehen
soll.»o#

Es braucht aber nicht unbedingt die Geriatrie
zu sein. In Allgemeinkrankenhdusern ldsst
sich beispielsweise storendes Verhalten
dementer Patienten auch verhindern, indem
Fachleute fiir Gerontopsychiatrie von auBen
hinzugezogen werden, wie ein Modellversuch
am Bezirkskrankenhaus im bayerischen
Kaufbeuren gezeigt hat.*> Im westfalischen
Liibbecke haben Angehdrige neuerdings die
Maglichkeit, im Rahmen des Projektes ,,Dop-
pelt hilft besser bei Demenz* mit im Kranken-
haus zu wohnen.*?® In Nordrhein-Westfalen
haben vier Allgemeinkrankenhduser es in
einem Modellprojekt unternommen, ihre Ver-
sorgung demenzgerechter zu gestalten und
enger mit Angehorigen, aber auch mit Pflege-
diensten, Heimen und anderen involvierten
Einrichtungen zusammen zu arbeiten.*”
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Diagnose, Medikamente, Arzthesuche und
Krankenhausaufenthalte bilden zusammen
den kleinsten Posten: Mit zwei bis drei
Prozent der Gesamtkosten fiir demenzielle
Erkrankungen ist er nahezu vernachldssig-
bar.®® Der Lowenanteil fallt fir Pflege und
Betreuung an. Dem Pflegereport einer groRen
deutschen Krankenkasse vom Herbst 2010
zufolge miissen demente Pflegebediirftige
deutlich langer und intensiver gepflegt
werden als solche, die nur kérperlich einge-
schrankt sind. Fiir demente Patienten wenden
die Sozialversicherungen 1.150 Euro im Mo-
nat auf, gut 800 Euro mehr als fiir Personen
der gleichen Altersgruppe ohne kognitive
Einschrankungen. Dabei hat die Pflegekasse
fur Demenzkranke Kosten von etwa 550 Euro
monatlich zu tragen, wahrend es bei Nicht-
Dementen etwa 25 Euro sind.*®

Die direkten Kosten fiir professionelle Lang-
zeitpflege in Heimen oder durch ambulante
Dienste sind relativ leicht zu beziffern.
Schwieriger wird es bei der Bewertung des
Beitrages, den Angehorige, Bekannte und
Ehrenamtliche leisten. Die Anteile dieser
beiden Posten in der Gesamtkostenrech-
nung hangen von verschiedenen Faktoren
ab. Wenn in einer Region relativ viele De-
menzkranke in Heimen leben, sind auch die
direkten Kosten fiir professionelle Pflege
hoch. Die indirekten Kosten hdangen wieder-
um davon ab, wie hoch die Einkommen sind,
die den pflegenden Angehérigen entgehen.
In keiner Berechnung beriicksichtigt sind
die indirekten Kosten ftr Erkrankungen,

die bei pflegenden Angehorigen durch die
hohe physische und psychische Belastung
vermehrt auftreten.
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Die vorhandenen Zahlen sind nur schwer
vergleichbar, weil sie nach unterschiedlichen
Methoden berechnet wurden. So kann man
die Ergebnisse individueller Befragungen
auf die Gesamtheit hochrechnen oder die
Gesamtausgaben der Krankenkassen durch
die Anzahl der Demenzkranken teilen. Es
fehlt an groBen epidemiologischen Studien,
aullerdem sind Zahlen, denen eine arztliche
Diagnose zugrunde liegt, wegen des Daten-
schutzes nur schwer erhaltlich.

Das schwedische Institut fiir Gesundheits-
Technologieabschétzung hat 2008 in einer
umfassenden Analyse des vorhandenen
Datenmaterials festgestellt, dass die fiir die
informelle Pflege ausgewiesenen Anteile
zwischen 35 und 85 Prozent schwanken.?°°
Einen Uberblick iiber die Datenlage liefert die
internationale Alzheimervereinigung in ihrem
Jahresbericht 2010. Demnach belaufen sich
die Kosten fir Demenz weltweit auf jahrlich
604 Milliarden US-Dollar. Davon fallen 70
Prozent in Westeuropa und Nordamerika

an. Der Anteil der informellen Pflege an den
Gesamtkosten variiert dabei von 65 Prozent
in einkommensschwacheren Landern bis 40
Prozent in den reichen Staaten.?*

In der Schweiz entfallen nach einer neuen
Studie der Schweizerischen Alzheimerver-
einigung 44 Prozent der Gesamtkosten fiir
Demenz auf Pflege und Betreuung durch
Angehorige. Die Leistungen, die diese er-
bringen und die nicht tiber das Gesundheits-
system finanziert werden, haben der Studie
zufolge einen Marktwert von 2,8 Milliarden
Franken fir das Jahr 2007, umgerechnet rund
2,1 Milliarden Euro. Die direkten Kosten, die
dem Gesundheitswesen 2007 entstanden,
beliefen sich auf rund 2,7 Milliarden Euro,
wobei der groRte Anteil auf die Heime ent-
fiel. Insgesamt haben Demenzerkrankungen
2007 Kosten in Hohe von umgerechnet rund
4,8 Milliarden Euro verursacht.

Auf einen Menschen mit Demenz kommen
damit nach den Schweizer Berechnungen
jahrliche Kosten von durchschnittlich 42.500
Euro. Dabei fallt der Wert naturgemaf im
Anfangsstadium vergleichsweise gering aus.
Im fortgeschrittenen Stadium kann er jedoch
auf bis zu 93.000 Euro ansteigen, wenn die
erkrankte Person zu Hause lebt. Den Haupt-
anteil machen dabei die indirekten Kosten
aus, die pflegende Angehdérige in Form von
zeitaufwendiger Rundumbetreuung aufbrin-
gen. Bei einem Aufenthalt im Heim fallen
ausschlieBlich direkte Kosten an. Diese liegen
jedoch im Mittel weit hoher als die Summe
der direkten und der indirekten Kosten bei
Hauspflege.?®?

Fiir Deutschland und Osterreich gibt es
Angaben nur zu den direkten Kosten. Das
Statistische Bundesamt gibt die Kosten,

die der deutschen Volkswirtschaft durch
Demenzerkrankungen im Jahre 2008 ent-
standen, mit 9,4 Milliarden Euro an. Das sind
zwar ,nur 3,7 Prozent der gesamten Krank-
heitskosten. Aber dieser Posten wéchst: Seit
die Krankheitskosten 2002 erstmals erfasst
wurden, sind die Ausgaben fiir Demenzen
und Depressionen zusammen doppelt so
stark angestiegen wie die Gesamtkosten.?®3
Geht man von 1,3 Millionen Menschen mit
Demenz in Deutschland aus, kommen auf
jeden einzelnen 7.200 Euro jahrliche Aus-
gaben fiir Behandlung und Pflege. Der Erste
Osterreichische Demenzbericht der sozialen
Krankenversicherungen hat die jahrlichen
Kosten einer demenziell erkrankten Person
in hauslicher Pflege auf rund 12.000 Euro
angesetzt, in stationarer Pflege auf 35.000
Euro. Die Gesundheitsokonomen haben da-
raus einen Durchschnittsbetrag von 17.000
Euro pro Demenzkranken in Osterreich
errechnet.?%*



Je nachdem, welche Daten man heranzieht
und ob ,,unbezahlte” Pflegeleistungen mit in
das Kalkiil aufgenommen werden, summieren
sich die Gesundheitskosten fiir eine demente
Person in den drei betrachteten Landern auf
7.200 bis 40.000 Euro im Jahr.

Es liegt auf der Hand, dass die Kosten insge-
samt steigen, wenn die Anzahl der Menschen
mit Demenz bis 2050 auf vermutlich das
Doppelte anwdchst. Um wie viel, kann aber
nicht einfach linear hochgerechnet werden,
weil verschiedene Faktoren hineinspielen
kénnen. Eher unwahrscheinlich ist, dass die
Wissenschaft in ndchster Zeit Therapien ent-
wickelt, mit denen sich demenzielle Erkran-
kungen aufhalten oder heilen lassen. Doch
der vermehrte Einsatz der heute existieren-
den demenzspezifischen Medikamente konn-
te die Kosten reduzieren, weil sie die Zeit, in
der Erkrankte mit relativ wenig Unterstiitzung
zurechtkommen, verlangern.?®> Was die Kos-
ten hingegen hochtreiben kénnte, ist weniger
der demografische Wandel an sich, denn wie
erwdhnt sind dltere Menschen auf langere
Sicht tendenziell gestinder. Vielmehr kénnte
die Verknappung des Angebotes an hilliger
oder gar umsonst zur Verfligung stehender
hauslicher Pflege kostensteigernd wirken. Mit
weniger stabilen Erwerbsbiografien kénnen
sich Haushalte den Einkommensausfall durch
hausliche Pflege weniger leisten, wenn die
Haushaltseinkommen und die Renten sinken,
wenn vielleicht sogar Vermogen, Wertpapier-
oder Immobilienbesitz im Zuge kiinftiger
Finanzkrisen an Wert verlieren. Mit Sicherheit
werden dann die direkten Kosten fiir die Be-
treuung in Heimen steigen.?°® Und mit groRer
Wahrscheinlichkeit gehen die Beitragssatze
fur die Pflege- und Krankenversicherungen in
die Hghe.2%

Bisher noch geringe Kosten fiir die
offentliche Hand

Der Kreis Dithmarschen liegt an der Nordsee-
kiiste, rund hundert Kilometer nordwestlich
von Hamburg. Hier ziehen ltere Menschen
hin, die ein ruhiges Landleben schatzen.
Rund 135.000 Einwohner zdhlte Dithmar-
schen Anfang 2010. Thre Zahl ist im Sinken
begriffen. Die Zahl der Sterbefille Gbersteigt
die der Neugeborenen. Nach den Prognosen
des Bundesamtes fiir Bauwesen und Raum-
ordnung hat der Kreis bis 2025 einen Bevdl-
kerungsschwund von 2,4 Prozent gegeniiber
dem Stand von 2008 zu erwarten. Gleichzei-
tig durfte die Zahl der Menschen mit Demenz
nach den Berechnungen der vorliegenden
Studie um rund 40 Prozent zunehmen.

Nach Schatzungen der Kreisverwaltung
Dithmarschen auf der Basis veroffentlich-

ter Daten sind zurzeit 3.885 Bewohner
Dithmarschens als pflegebediirftig erfasst.
Das heift, sie sind pflegeversichert und einer
der drei Pflegestufen zugeordnet, erhalten
also gemdl dem fiir die jeweilige Stufe
geltenden Satz einen Teil der Pflegekosten
von der Pflegekasse erstattet. Die Zahl Pfle-
gebediirftiger, deren Pflegebedarf unterhalb
der Stufe 1 liegt, wird nicht erhoben. Auch ist
nicht bekannt, wie viele der Pflegebeduirfti-
gen demenziell erkrankt sind.

Von den erfassten Pflegebediirftigen im Kreis
Dithmarschen leben 1.525 Personen im haus-
lichen Umfeld und werden ausschlieBlich
privat versorgt, weitere 840 nehmen zusatz-
lich die Leistungen ambulanter Pflegedienste
in Anspruch.2%8 Die tibrigen sind in den
insgesamt 34 Pflegeheimen im Kreis unterge-
bracht. Nach der regelmaRigen Erhebung der
Kreisverwaltung befinden sich zurzeit 1.530
Personen in vollstationarer Dauerpflege. Drei
Viertel davon sind Frauen, gut zwei Drittel
zéhlen 80 Jahre oder mehr. Rund 44 Prozent
der in Heimen Lebenden sind der Pflegestufe
1 zugeordnet, 32,4 Prozent der Pflegestufe 2
und 12,4 Prozent der Pflegestufe 3. Der Rest
setzt sich aus nicht eingestuften und wenigen
so genannten Hartefallen zusammen.2%®

Knapp zwei Drittel der Pflegeheimbewohner
im Kreis kénnen den so genannten Eigenan-
teil fur Pflege, Unterkunft und Versorgung
aus eigener Tasche aufbringen, also aus der
Rente, aus eventuell vorhandenen Riicklagen
und Vermdgenswerten, sofern diese einen
bestimmten Freibetrag Uibersteigen. Fir das
verbleibende gute Drittel springt die 6ffent-
liche Hand ein: Der Kreis erganzt aus dem
Sozialhaushalt den Fehlbetrag, der nach Ein-
satz aller vorhandenen eigenen Mittel bleibt.
Die Betroffenen konnen lediglich ein monat-
liches Taschengeld von knapp 100 Euro fiir
Extras wie Friseurbesuche behalten.

Wie viel ein Heimplatz kosten darf, handeln
die verschiedenen gemeinniitzigen und pri-
vaten Trager flir jede Einrichtung in regelma-
Rigen Abstdnden mit den Pflegekassen und
den Sozialhilfetragern aus. Dabei gilt es einen
Kompromiss zu finden zwischen dem Budget
der Kostentrager einerseits und den betrieb-
lich notwendigen Aufwendungen fiir Perso-
nal, Unterkunft und Verpflegung sowie fiir
Investitionen andererseits. In Dithmarschen
liegt der durchschnittliche Tagessatz fir voll-
stationdre Dauerpflege je nach Pflegestufe
zwischen 61 und 100 Euro.

Auf fast 30.000 Euro belaufen sich derzeit
die durchschnittlichen jahrlichen Kosten

fir einen Platz in einem Pflegeheim in
Dithmarschen, gemittelt aus den regelmaRig
erhobenen Daten der Kreisverwaltung. Insge-
samt kommen so 45,9 Millionen Euro jahrlich
zusammen. Davon tragen die Pflegekassen
19,3 Millionen. Die in den Heimen Gepfleg-
ten selbst zahlen tiber ihre Eigenanteile
insgesamt 19,8 Millionen Euro. Die verblei-
benden 6,8 Millionen Euro jahrlich sind
steuerfinanzierte Leistungen fir Sozialhilfe
und fiir das so genannte Pflegewohngeld.
Diese Leistungen kommen anteilig aus dem
Landeshaushalt und aus dem Haushalt des
Kreises Dithmarschen als &rtlichem Trager
der Sozialhilfe.
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Der Schlissel, nach dem Land und Kreis die
Kosten aufteilen, wird gerade gedndert. Bis-
lang hielt sich die finanzielle Belastung der
Sozialhilfetrager durch Pflegebedurftigkeit
in Grenzen. Und sie kam fast ausschlieBlich
durch stationdre Pflege zustande. Ambulant
versorgte Pflegebediirftige nehmen nur ganz
selten Sozialhilfeleistungen in Anspruch, fir
die vor allem der Kreis aufzukommen hat:

In Dithmarschen sind es gerade einmal 3,2
Prozent — gegeniiber 33,2 Prozent bei den
stationdr Versorgten. Rainer Meier, Leiter
des Fachdienstes Soziale Leistungen bei der
Kreisverwaltung, kann sich diese Zuriickhal-
tung nicht restlos erklaren. In der jetzigen
Altengeneration hatten viele noch mehrere
Kinder, die sich um die Betreuung kiimmern,
vermutet er. Und womdglich spiele bei man-
chen, die Erspartes oder ein Haus besaBen,
die - unbegriindete - Befiirchtung mit, das
Erbe fur die Kinder an den Staat zu verlieren.
Dabei haben gerade Menschen mit begin-
nenden demenziellen Erkrankungen haufig
Schwierigkeiten, finanzielle Unterstiitzung zu
finden: Gelegentliche Verwirrung und ,,ein-
geschrankte Alltagskompetenz® reichen aus
Sicht der Pflegekassen haufig nicht aus fiir
die Einteilung in Pflegestufe 1, die erst zum
Bezug von Leistungen berechtigt.

Pflegewohngeld Pflegebediirftige

selbst

Sozialhilfe

Pflegekasse

54 Demenz-Report

Faktisch hat die Zuriickhaltung hauslich ver-
sorgter Pflegebediirftiger, Sozialhilfe in An-
spruch zu nehmen, dazu gefiihrt, dass bisher
die finanziellen Anreize fiir die Kreise fehlten,
sich fir den Ausbau der ambulanten Pflege
einzusetzen.

Wie sich die Kosten kiinftig entwickeln, ist
schwer vorauszusagen. Es fehle an grundle-
genden Daten, sagt Rainer Meier: zum Bei-
spiel zum Anteil von Menschen mit Demenz,
zu den Kosten fiir ambulante Pflegedienste
und zur Zahl der von diesen versorgten
Personen. Die absehbaren Entwicklungen
sind den Verantwortlichen in Dithmarschen
bewusst: Wenn die Alterseinkommen kiinf-
tig sinken, miissen womdglich mehr sozial
schwache Pflegebediirftige unterstiitzt wer-
den, auch im hauslichen Bereich. Die Kosten
fur Pflege dirften weiter steigen. Damit
kénnten auf lange Sicht auch die Leistungen
der Pflegekassen sinken. Wer kommt dann
fur die Fehlbetrage auf? ,,Da sind so viele
Unsicherheiten®, restimiert Meier, ,,dass
kaum in Zahlen zu fassen ist, was auf uns
zukommt®,

So teilen sich die Kosten auf

Bewohner von Pflegeheimen im schleswig-
holsteinischen Kreis Dithmarschen tragen den
groBten Teil der anfallenden Kosten selbst, vor
allem fiir die Unterbringung und Verpflegung. Fiir
einen vergleichbar groBen Anteil kommen die
Pflegekassen auf, er beinhaltet die Aufwendungen
fiir die eigentlichen Pflegeleistungen. Die ver-
bleibenden 14,8 Prozent tragen Land und Kreis
gemeinsam. Sie iibernehmen nicht nur die Fehl-
betrége fiir Pflegebediirftige, die den Eigenanteil
nicht oder nur teilweise aufbringen kénnen, son-
dern auch das Pflegewohngeld, das einige Bundes-
lander fiir Personen unterhalb einer festgelegten
Einkommensgrenze an die Heime zahlen.

Anteil der Kosten fiir vollstationdre Pflege in Prozent,
die im schleswig-holsteinischen Kreis Dithmarschen
auf die jeweiligen Trager entfallen

(Datengrundlage: Kreisverwaltung)

Wie vernetzte Beratung erreicht,
dass die Kosten sinken

Friihzeitige vernetzte Pflege- und Wohn-
beratung lohnt sich - auch finanziell. Das
ergaben Berechnungen im Rahmen eines
Modellprojekts in der westfalischen Stadt
Ahlen. Dort betreibt der gemeinnitzige
Verein ,,Alter und Soziales* seit 1993 die
,Koordinationsstelle Ambulanter Ange-
bote* (KAA), die sich heute ,,Pflege- und
Wohnberatung“ nennt. Diese berdt und
unterstiitzt hilfe- und pflegebediirftige
Menschen dabei, ein maBgeschneidertes
Arrangement zu finden, das ihnen ermog-
licht, so lange wie méglich in hduslicher
Umgebung zu leben. Zum Beispiel infor-
miert der Sozialdienst des Krankenhauses
die KAA, wenn Patienten mit Demenz
aufgenommen wurden. So kann die KAA
flir die Zeit nach der Entlassung vorsorgen,
damit die Demenzkranken nicht, wie hau-
fig der Fall, gleich in ein Heim tiberwiesen
werden. Sie kann beispielsweise die Ange-
horigen motivieren, Entlastungsangebote
zu nutzen, oder helfen, die Versorgung
anzupassen.

Von Anfang 2004 bis Mitte 2007 tiberpriif-
ten Wissenschaftler, ob dieses integrierte
Versorgungssystem die gewiinschten
Lenkungseffekte hat und wie sich das auf
die Kosten auswirkt. Dazu verglichen sie
die routinemaRig erfassten Versicherungs-
daten mit jenen der nahe gelegenen Stadt
Menden, wo es keine vergleichbare Bera-
tung und keine nennenswerte Vernetzung
gibt. Zudem wurden Pflegebedirftige und
ihre Angehdrigen, die Kontakt mit der KAA
hatten, in standardisierten Telefoninter-
views zu ihren Erfahrungen befragt.



Erste Ergebnisse: Ahlener Pflegebediirftige
der Pflegestufen 1 und 2, die sich von der
KAA beraten lassen hatten, werden langer
ambulant gepflegt und treten seltener in
stationdre Pflege tiber als Vergleichsperso-
nen aus Ahlen, die keine solche Beratung
erhalten hatten, und als Vergleichspersonen
aus Menden. Durch die Beratung sparen
Pflegebediirftige der Stufe 2 bei den eigent-
lichen Pflegeleistungen 240 Euro im Monat
gegentiiber den nicht beratenen Ahlenern
und 174 Euro im Monat gegentiber den
Mendenern ein. Auch bei den Aufwendun-
gen fiir hdusliche Krankenpflege kommen
Ahlener Pflegebediirftige der Pflegestufen
1 und 2 mit Beratung eindeutig kosten-
glinstiger weg als die Vergleichspersonen.

Bei Pflegestufe 3 war wegen der geringen
Zahlen keine stichhaltige Aussage moglich.
,Oft ist auf dieser Stufe eine vollstationare
Pflege preiswerter®, sagt der Gerontologe
Martin Kamps von der KAA. Dies gelte vor
allem dann, wenn ambulant Sachleistungen
bezogen und vielleicht noch zusatzlich

die Tagespflege genutzt werde; aullerdem
kénnen zum Beispiel Kosten fiir Hilfsmittel,
UmbaumalRnahmen oder Rentenbeitrage fiir
Pflegepersonal anfallen.

Von den geringeren Kosten profitiert auch
der Kreis Warendorf, der als Sozialhilfetra-
ger ganz oder teilweise fiir die Eigenanteile
finanziell schwacher Pflegebediirftiger bei
stationdrer Pflege aufkommen muss. Die
ambulante Versorgung zu verlangern liegt
also allein deshalb im Interesse der Sozial-
hilfetrdger. Hinzu kommt, dass ambulant
versorgte Personen weitaus seltener und

in weit geringerem Umfang Sozialhilfe-
leistungen in Anspruch nehmen als jene,
die in Heimen leben. Wenn jedoch Men-
schen ohne Pflegestufe ihre ambulante
Versorgung nicht aus eigenen Mitteln
bestreiten konnen, hat daftir allein der Kreis
einzustehen.

Letztlich hangt der Verbleib in haduslicher
Umgebung - und damit auch die Kosten-
belastung - jedoch weitgehend davon

ab, ob Angehdrige zur Verfligung stehen,
sagt Martin Kamps: ,,Bei einem allein le-
benden Demenzkranken mit Pflegestufe

1 kann die hausliche Situation schon so
problematisch sein, dass er besser im Heim
untergebracht ist. Andererseits kann auch
eine demenzkranke Person mit Pflegestufe
2 oder 3 zu Hause mit ambulanter Pflege
zurechtkommen, sofern sich kompetente
Familienmitglieder um sie kimmern.“ Man
msse eine ehrliche volkswirtschaftliche
Gesamtrechnung machen, erklart Kamps:
So ist beispielsweise einzukalkulieren, dass
allein Lebende mit kognitiven Problemen,
die noch keiner Pflegestufe zugeordnet
sind, die ambulante Behandlungspflege
héufig als zusatzlichen personlichen Kon-
takt nutzen. Unnétige Kosten verursacht
auch, wenn Menschen mit Demenz allein
deshalb ins Krankenhaus eingewiesen
werden, um Druck von tberlasteten Ange-
horigen zu nehmen.

Im Fall des 80-jahrigen Herrn K. aus

Ahlen konnten die KAA-Mitarbeiter dies
verhindern. Kurzzeitpflege, stundenweise
Betreuung und einige bauliche Anpassun-
gen ermaglichten es der Lebensgeféhrtin
von Herrn K., ihn weiterhin zu Hause zu
versorgen. Martin Kamps hat das Beispiel
durchgerechnet: Ein Heimplatz fiir Herrn K.
mit Pflegestufe 2 hitte damals (2002) die
Pflegekasse monatlich 1.279 Euro gekos-
tet; dagegen hatte sie fiir Sachleistungen,
anteiliges Pflegegeld, Verhinderungs- und
Kurzzeitpflege insgesamt nur 725 Euro
aufzubringen. Der Sozialhilfetrager sparte
sogar rund 1.500 Euro. So viel wére bei
einer Umsiedlung ins Heim fiir ungedeckte
Pflegekosten und fiir das so genannte Pfle-
gewohngeld angefallen, weil Herr K. mit sei-
ner - allerdings untypisch geringen - Rente
von 320 Euro den Eigenanteil nicht hatte
leisten kénnen. Die Krankenkasse hatte
geringe Aufwendungen fiir einen Rollstuhl.
Uber die Einsparung, die der verhinderte

Krankenhausaufenthalt aus ,,sozialer Indika-

tion® mit sich brachte, kénne man nur spe-
kulieren, heift es im Fallbericht des Ahlener
Modellprojekts.

L,Wir lassen uns natdrlich nicht allein von
Kostentiberlegungen leiten®, fasst Martin
Kamps zusammen: ,.Unter bestimmten Um-
standen kann eine stationare Versorgung
im Einzelfall die bessere Losung sein. Wir
folgen der gesetzlichen Vorgabe ,ambulant
vor stationdr’, aber mit dem ausdriicklichen
Zusatz ,soweit es machbar und verantwort-
bar ist'.“21°
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WIE KONNEN
SICH GESELLSCHAFT UND
POLITIK VORBEREITEN?

,In dieser Gesellschaft wissen die Leute zu
wenig Uiber Demenz. Sie kennen das Wort
Alzheimer. Und das heiBt gleich: Sehr alt, un-
zurechnungsfahig, (...) der kann nichts mehr
alleine, der ist vulgér gesagt: vertrottelt und
bekloppt. Wir Betroffenen treten ja nirgends
direkt auf. Dabei wére es doch interessant,
wenn mal ein Betroffener in einem Radio-Talk
gefragt wiirde: ,Wie schaffen Sie es in dieser
Gesellschaft?* (...) Ich mochte integriert
werden, mit den Fahigkeiten, die ich heute
noch hab*"

Helen Merlin hat diese Worte in dem Buch
LIch spreche fiir mich selbst” zu Protokoll
gegeben.?! Der Name ist ein Pseudonym.
Merlin wollte nicht erkannt werden. Die heute
56-Jahrige hat als freiberufliche (bersetzerin
gearbeitet, bis sie im Jahre 2008 feststellte,
dass ihr die passenden Fachvokabeln nicht
mehr einfielen. Nach einigen Irrwegen durch
verschiedene Arztpraxen stand Anfang 2009
fest, dass sie an einer Lewy-Kérperchen-De-
menz erkrankt ist. Ein tiefer Einschnitt, denn
Helen Merlin versteht sich als ,,Powerfrau®,
ihren Sohn hat sie allein groBgezogen. Jetzt
hat sie sich zur Fachkraft fir Demenzkranke
aushilden lassen, betreut regelmaliig eine al-
tere Dame und engagiert sich in Vereinen.?
Aber sie hat erfahren: Wer zu seiner Demenz
steht, wird nicht mehr ernst genommen.

56 Demenz-Report

Menschen mit Demenz wollen akzeptiert
werden, so wie sie sind. Nur langsam sickert
dies ins allgemeine Bewusstsein. Wichtige
Impulse kamen Mitte der 1990er Jahre aus
GroBbritannien. Der englische Psychologe
Tom Kitwood hatte den Erfolg von Pflege bei
Menschen mit Demenz untersucht; dabei war
er zur Uberzeugung gelangt, diese richte sich
zu sehr auf die Defizite der Gepflegten und
die medizinischen Aspekte der Erkrankung.
Kitwood entwickelte einen neuen Pflegean-
satz, bei dem die zu umsorgende Person im
Mittelpunkt steht, ihre Persénlichkeit, ihre
Biografie und ihre aktuellen Bedirfnisse. In
Schottland untersuchte damals der anglikani-
sche Priester Malcolm Goldsmith im Auftrag
des ,Zentrums fiir die Verbesserung der
Demenzpflege” an der Universitat Stirling,
wie weit sich mit Demenzkranken kommuni-
zieren lasst. Seine Studie ,,Die Stimme von
Menschen mit Demenz horen® hat zumindest
in Fachkreisen den Gedanken verankert, dass
Unterstiitzungsangebote fiir Menschen mit
Demenz diesen nur dann gerecht werden,
wenn sie selbst mitreden kénnen - auch

wenn sie dies vielleicht auf andere als die Gb-

liche Art tun. Wichtigstes Ergebnis: Verstan-
digung mit demenziell Erkrankten ist mog-
lich. Voraussetzung ist jedoch, so Goldsmith,
~unsere Fahigkeit, sich in ihre Welt hinein-
zuversetzen, ihr spezifisches Tempo und
Zeitgefiihl zu verstehen, ihre Probleme des
Abgelenktwerdens zu erkennen und sich
klarzumachen, dass Menschen viele Méglich-
keiten besitzen, sich auszudriicken.*3

Die Botschaft dieser Arbeiten ist nicht nur
fur Pflegende und Angehorige wichtig. Sie
ist von grundlegender Bedeutung fiir den
Umgang alternder Gesellschaften mit einer
wachsenden Zahl von Menschen mit Demenz.
Wer an Demenz erkrankt ist, will nichts an-
deres als alle anderen auch: Die Autonomie
bewahren, soweit es geht, ein weitgehend
normales Leben fiihren und dazugehoren.
Das hat 2007 auch eine Interviewstudie von
Wissenschaftlern der Berliner Charité mit
Erkrankten im Frithstadium gezeigt.?'4

Demenzkranke sollen in die Forschung und
die Versorgungsplanung einbezogen werden
und politisch mitbestimmen konnen. Dies
fordert die ,,Scottish Dementia Working
Group“ (SDWG). James McKillop, bei dem im
Alter von 59 Jahren eine vaskulare Demenz
diagnostiziert wurde, hat diese Gruppe 2002
gegriindet. Die Mitgliedschaft ist Menschen
mit Demenz vorbehalten. Die SDWG hat sich
hohe Ziele gesteckt: Einfluss auf die Politik
fur Menschen mit Demenz und ihre Angehori-
gen nehmen, Versorgung verbessern, Wissen
verbreiten und Vorurteile abbauen - auch

bei den Betroffenen selbst. Ihr Leitmotiv:
LVeranderung tritt dann ein, wenn diejenigen,
die normalerweise nicht sprechen, von denen
gehort werden, die normalerweise nicht
zuhoren.” SDWG-Mitglieder, tberwiegend in
einem sehr friihen Stadium diagnostiziert,
halten Vortrage, sprechen vor Medizinstuden-



ten und nehmen an Konferenzen teil. Sie sit-
zen auch mit am Tisch, wenn das schottische
Ministerium fur 6ffentliche Gesundheit sein
regelméaRiges Demenz-Forum einberuft.

~Menschen mit Demenz melden sich zu Wort*
- der Gedanke kommt allmahlich auch auf
dem Kontinent an. In Kiel hat eine Gruppe
von Wissenschaftlern an der Fachhochschule
Ende 2009 damit begonnen, Demenzer-
krankte im Frihstadium zu befragen: Wie sie
ihre Lebenssituation empfinden und welche
Unterstiitzung sie sich wiinschen. Am Ende
des auf drei Jahre angesetzten Projekts wollen
die Forscher aus den gesammelten Antworten
Vorschldge herausfiltern, ,wie die Angebote
in den Kommunen und die Selbsthilfestruktu-
ren weiter entwickelt werden kénnen®.?'>

Die gemeinniitzige Demenz Support Stuttgart
(DeSS), ein Zentrum fiir die Umsetzung wis-
senschaftlicher Erkenntnisse in die Praxis, be-
schaftigt sich seit 2006 in Verdffentlichungen
damit, inwieweit sich demenziell Erkrankte
direkt an Versorgungsplanung und gesell-
schaftlichen Prozessen beteiligen konnen.
Ende Januar 2010 organisierte das Zentrum

in Stuttgart die Tagung ,,Stimmig!“. Menschen
mit Demenz hielten Vortrage und diskutierten
neue Wege der Selbsthilfe, prasentierten
Theaterszenen, Bilder, Lieder und Texte. Auch
»Helen Merlin“ nahm teil. Ermutigt durch den
offentlichen Zuspruch, tritt sie heute unter ih-
rem richtigen Namen Helga Rohra auf. Als ers-
te Frau mit Demenz wurde sie im Mdrz 2010
in den Vorstand der Alzheimer Gesellschaft
Miinchen gewdhlt. Das sind Zeichen fiir einen
beginnenden Wandel. Die Gesellschaft muss
sich davon 6sen, in Menschen mit Demenz
Patienten mit Ausfallen und auffalligem Ver-
halten zu sehen, die zu pflegen zeitaufwendig,
belastend und teuer ist. Wenn es gelingt, sie
als Personen mit individueller Geschichte,
eigenem Lebensentwurf und ausgepragten
Vorstellungen wahrzunehmen, ist ein anderer
Umgang mit ihnen moglich. Und der ist notig,
um die in den bisherigen Kapiteln geschilder-
ten, demografisch bedingten Herausforderun-
gen auf menschliche Weise zu bewaltigen.

Es ist noch nicht lange her, da nahm man hin,
dass manche Menschen im héheren Alter
verwirrt waren. Oma war eben ,tiidelig” ge-
worden. Auch die Arzte sprachen von ,Hirn-
leistungsschwache®, erinnert sich Eleonore
von Rotenhan, Mitbegriinderin und Prasiden-
tin der Deutschen Alzheimer Gesellschaft
von 1989 bis 1993: Erst Ende der 1980er
Jahre sei der Begriff Alzheimer-Krankheit

aus den USA reimportiert worden, noch
spater sei . das schreckliche Wort“ Demenz
aufgekommen. ¢

Einerseits wirkte es befreiend, dass es fiir
die ,,Desorientierung“ nun einen Namen
gab. In den USA war die Schauspielerin Rita
Hayworth dadurch vom Ruch befreit, sie

sei Alkoholikerin gewesen. In Deutschland
konnte Greta Wehner 6ffentlich machen, dass
ihr Mann, der sozialdemokratische Politiker
Herbert Wehner, an dieser Erkrankung litt. In
der langsam einsetzenden 6ffentlichen Dis-
kussion wurden demenzielle Erkrankungen
aber zunehmend einer medizinisch-wissen-
schaftlichen Sichtweise unterworfen. Diese
riickt weniger die Person als vielmehr ihre
Defizite in den Vordergrund.

Selbst Betroffene sind sich uneins, ob es
besser ist, die Diagnose zu verschweigen
oder offensiv damit umzugehen. Zu grof3
erscheint vielen das Risiko, auf Ablehnung zu
stolRen. Die distanzierte Haltung der Umwelt
wiederum griindet auf einer Furcht, die wohl

die meisten gesunden Menschen hegen: Den
Verstand zu verlieren, hilflos und von ande-
ren abhdngig zu werden - eine bedngstigen-
de Vorstellung.

Der Heidelberger Gerontologe Andreas Kruse
pladiert dafiir, bewusst anzunehmen, dass
wir auf die Solidaritat anderer angewiesen
sind oder eines Tages sein kénnten. Dies

sei eine wesentliche Voraussetzung dafiir,
Menschen mit Demenz vorurteilsfrei zu
begegnen.?'’

Vorurteilen und Angsten begegnet man am
besten durch Aufklérung. Die Informationen
sind vorhanden, sie finden sich vortrefflich
aufbereitet etwa auf den Webseiten und in
den Broschiiren der nationalen Alzheimer-
Gesellschaften, auRerdem in Magazinen,
Biichern, Filmen, bei Vortrdgen und anderen
Veranstaltungen. Dieses Wissen zu nutzen,
es zu verbreiten und so das Gemeinwesen zu
sensibilisieren, steht am Beginn aller Projek-
te, Kampagnen und Planungen.

Als ein Katalysator des Bewusstseinswandels
versteht sich der Verein ,,Aktion Demenz®,
2006 gegriindet. Sein Ziel ist, ,Mithirge-
rinnen und Mitburger dafiir zu gewinnen,
sich fiir Wohlergehen und gesellschaftliche
Teilhabe von Menschen mit Demenz und ihrer
Begleiter zu engagieren®. Unter anderem
unterstiitzt der Verein Gemeinden dabei, den
nachbarschaftlichen Geist und die Initiative
zu wecken, die eine demenzfreundliche
Kommune ausmachen. Dabei sind jedoch
erst einmal eigene Ideen gefragt. Damit
konnen sich Gemeinden um Fordermittel
aus dem Programm ,Menschen mit Demenz
in der Kommune*“ der Robert Bosch Stiftung
bewerben, das der Verein betreut. ,,Es ware
ein kulturelles Versagen®, sagt Thomas Klie,
Sozial- und Rechtswissenschaftler an der
Evangelischen Hochschule Freiburg und
Mitbegriinder der Aktion Demenz, ,wenn wir
die Problematik alleine an Pflegeheime und
Angehdrige delegieren wiirden. 8
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Der Begriff Selbstbestimmung erhélt im
Zusammenhang mit Demenz ganz neue,
teilweise heikle Aspekte: Wie kénnen Er-
krankte mitteilen, was sie wollen, wenn sie
ihre Bedirfnisse nicht mehr auszusprechen
oder aufzuschreiben vermégen? Wie lasst
sich das Grundrecht auf Freiheit mit mog-
lichen Gefdhrdungen der eigenen oder ande-
rer Personen vereinbaren? Wer entscheidet,
wenn eine Person im juristischen Sinne nicht
mehr entscheidungsfahig ist? Diese Fragen
erfordern von allen, die mit dementen Ange-
horigen oder Mitbiirgern zu tun haben, immer
wieder sorgfaltiges Abwagen.

Das beginnt bei der Diagnose in der &drzt-
lichen Praxis oder in der Klinik. Grundsatzlich
hat jeder Patient ein Recht auf Aufklarung,
aber auch ein Recht auf Nichtwissen. Er hat
auch das Recht, eine vorgeschlagene Behand-
lung zu verweigern. Die Aufklarung muss in
jedem Fall so geschehen, dass die demenz-
kranke Person, gleich welchen Bildungsstand
sie hat und wie einsichts- und urteilsfahig sie
ist, die Informationen als Grundlage ftr wei-
tere, eigenstandige Entscheidungen nutzen
kann. Das braucht Einfiihlungsvermogen und
Zeit, und gegebenenfalls miissen Angehorige
dabei sein.

Fehlende Einsicht wird dabei haufig als
direktes Symptom der Demenz gewertet. Aus
Interviews mit Erkrankten im Frihstadium an
der Berliner Charité geht jedoch hervor, dass
diese sehr wohl Bescheid tiber ihren Zustand
wissen, sich jedoch méglicherweise schamen
oder flirchten, nicht mehr respektiert zu wer-
den. Erst mit fortschreitendem Abbauprozess
lasst auch das Vermogen nach, die eigenen
Fahigkeiten richtig einzuschatzen, und das
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Risiko fiir eine Selbst- oder Fremdgefahrdung
steigt. Der Balanceakt besteht darin, den
Menschen mit Demenz nicht zu bevormunden
oder ihm in bester Absicht alles abnehmen
zu wollen, ihn gleichzeitig aber vor Schaden
zu bewahren. Dafiir ist aber mehr Aufklarung
tber die friihen Stadien der Demenz nétig,
sowohl fiir Angehérige als auch fiir Arzte und
andere Professionelle im Gesundheitswesen
wie auch die Offentlichkeit im Allgemeinen.
Die Medien wiirden meist nur die fortge-
schrittenen Félle darstellen, so das Fazit der
Charité-Forschungsgruppe Geriatrie.??

Selbstbestimmung bei Demenz heiBt die
Balance zwischen Freiheit und Gefdhrdung
zu finden

Ein demenziell erkrankter Mensch im fortgeschritte-
nen Stadium kann in Gefahr geraten, wenn er etwa
auBerhalb seiner Wohnung und ohne Begleitung die
Orientierung verliert. Wenn die verwirrte Person
beispielsweise einen Unfall verursacht, kann sie
auch andere in Gefahr bringen. Das Dilemma ldsst
sich schematisch darstellen: liberwachung miindet
leicht in Bevormundung. Haufig geniigen praktische
Ideen oder einfache technische Hilfsmittel, clever
eingesetzt, um dem Demenzkranken ein weitgehend
selbstbestimmtes Leben zu ermdglichen.

maximale
Freiheit

® Keine Einschrankungen der
Bewegungsfreiheit

Auch technische Hilfsmittel kénnen dazu
beitragen, die Autonomie Demenzkranker zu
erhalten, risikoreiches Verhalten zu vermei-
den und, wenn die Erkrankung fortschreitet,
Betreuenden wie auch Pflegenden etwas von
der Last der Verantwortung abzunehmen

- vorausgesetzt, sie werden verantwortungs-
voll eingesetzt: Sicherungen schalten Gerate
wie Herd, Heizofen oder Biigeleisen auto-
matisch aus, wenn sie langer nicht benutzt
wurden. Sensormatten melden, wenn jemand
aus dem Bett aufsteht. ,Intelligentes” Licht,
von Bewegungssensoren gesteuert, hilft
ndchtliche Desorientierung und Stiirze zu
vermeiden. Spezielle Armbander melden den
Betreuenden, dass die demenzkranke Person
weggegangen ist.??°

Problematische Fragen friih zu klaren, kann
fiir Betroffene eine Erleichterung bedeuten.
Der ehemalige Miinchner Unternehmer
Christian Zimmermann berichtet, er habe
~ganz schnell” seine Angelegenheiten ge-
regelt, nachdem er die Diagnose Alzheimer
erfahren hatte: (Ibergabe der Firma an
seine Frau und seine Tochter, Vollmachten,
Erbvertréage, Patientenverfiigung. Ganz
schnell musste es gehen, weil er wusste,

Wiinsche der
betroffenen Person

® Kein EinschlieBen

® Keine erzwungene Begleitung,
etwa zur Toilette

® Tiiralarm, (iberwachungssysteme
und andere technische Hilfen

@ Begleitung bei Spaziergdngen
@ An der Tiir der Toilette warten

minimales
Risiko

(Datengrundlage: Nuffield Council on Bioethics??)

® Eigen- oder Fremdgefdhrdung
ausschlieBen

Bediirfnisse der Familie
und der Gesellschaft



dass viele Demenzkranke von Verlustangsten
heimgesucht werden oder von dem Gefiihl,
betrogen zu werden. ,,Ich glaube, das erspart
den Familien dann ganz viel Stress*, sagt
Zimmermann: ,,Das ist doch sonst eine riesi-
ge Vergeudung von Lebensqualitat®.

Nur die wenigsten Menschen treffen im
Voraus juristisch giiltige Vereinbarungen fiir
den Fall, dass sie urteilsunfahig werden. Und
selbst wenn sie vorab in einer Patientenver-
fugung festgelegt haben, wie sie behandelt
werden mochten, wenn sie hilflos und ent-
scheidungsunfahig sind - die Umsetzung
bei Demenz ist hochst umstritten. Denn ein
Demenzkranker im fortgeschrittenen Sta-
dium kann die friihere Entscheidung weder
bestatigen noch widerrufen.

Das ist weniger kompliziert, als es klingt.
Einige Beispiele sollen dies illustrieren. Einen
alten Menschen, der seine Mutter sucht,
verunsichert zutiefst, wenn er zur Antwort
bekommt: ,Ihre Mutter ist doch lange tot.”
Dagegen vermittelt ihm die mitfiihlende
Gegenfrage ,,Sie vermissen Thre Mutter wohl
sehr?® das Gefiihl, verstanden zu werden.

In einem Seniorenzentrum in Rheinland-
Pfalz werden die Bewohner morgens nicht
einfach geweckt, sondern diirfen selbst ent-
scheiden, wann sie aufstehen. Man l&dsst sie
auch zufrieden, wenn sie etwa ohne Gebiss
herumlaufen oder einen verschmierten Mund
haben, weil man sie nicht entmiindigen will.

Wissenschaftler haben durch Gespréache und
Beobachtungen Methoden entwickelt, die
Pflegenden und Betreuern helfen, die Mimik
und Kérpersprache Demenzkranker richtig
zu interpretieren, oder die Lebensthemen zu

finden, die anzusprechen die Stimmungslage
der Betroffenen hebt.??2 Der Umgang mit
Kindern und Tieren erschlie3t emotionale
Zugdnge. Musik weckt Erinnerungen, Tanzen
kann alte Bewegungsmuster wieder aktivie-
ren. Manchen Problemen kann durch Beob-
achtung und durch gezielte Veranderungen
schon im Vorfeld begegnet werden: Lange,
geschlossene Korridore machen Menschen
mit Demenz aggressiv und verwirren sie; bes-
ser sind helle, umlaufende Flure mit Orien-
tierungspunkten. Garten konnen so angelegt
werden, dass lange Wege moglich sind, die
aber wieder an den Ausgangspunkt zuriick
flihren. Mit Messer und Gabel ein Schnitzel
zu schneiden, kann die demenzkranke Person
tiberfordern; besser ist es, Essen in kleinen,
appetitlichen Portionen vorzubereiten - und
sich nicht daran zu stéren, wenn diese mit
den Fingern verspeist werden.

Viele der neuerdings entwickelten Methoden
und Instrumente sind in erster Linie fiir pro-
fessionelle Pflegende gedacht. Doch diese
kénnen bei der hduslichen Betreuung einiges
davon an Angehdrige vermitteln — und so
viele Streitigkeiten vermeiden. In Stidhessen
und Nordbaden bietet das von der Universitat
Heidelberg entwickelte Projekt ,,Quadem®
seit kurzem eine ganz besondere Art der
Begleitung fur alle an, die direkt mit der haus-
lichen Pflege eines Demenzkranken zu tun
haben: Neben dem betroffenen Menschen
selbst sind das Angehorige, Mitarbeiter am-
bulanter Pflegedienste und Ehrenamtliche,
die als Begleiter ausgebildet sind. In Fallbe-
sprechungen, die alle an einen Tisch bringen,
wird eruiert, welche Themen im Leben des
Menschen mit Demenz wichtig waren, und
daraus ein individuelles Betreuungskonzept
entwickelt.?®

In Heimen kénnen diese Erkenntnisse dem
Personal unangenehme und belastende
Situationen ersparen, und den Bewohnern
die Zumutung, festgebunden oder mit
Medikamenten ruhiggestellt zu werden. Eine
Studie der Universitat Witten/Herdecke hat

gezeigt, dass demenzkranke Bewohner von
Alteneinrichtungen seltener ,herausfordern-
des Verhalten* aufweisen, wenn das Pflege-
personal sich regelmalig zu Fallbesprechun-
gen trifft. Einem strukturierten Leitfaden
folgend, geben dabei alle Beteiligten ein,

was sie an den jeweiligen Heimbewohnern
beobachten, und suchen nach den Griinden
fir solche Verhaltensauffalligkeiten wie
Unruhe, Schreien, Herumwandern oder auch
Apathie. Dieses Vorgehen beruht auf den vom
Bundesgesundheitsministerium herausgege-
benen ,,Rahmenempfehlungen zum Umgang
mit herausforderndem Verhalten®, die unter
Federfiihrung der Wittener Arbeitsgruppe
entstanden waren.??* Eigentlich kdmen dabei
lauter bekannte Dinge heraus, sagt die Lei-
terin der Studie, die Pflegewissenschaftlerin
Sabine Bartholomeyczik, wie etwa Schmer-
zen, Hunger, Uberforderung durch Larm.
Derartige Anlasse fiir schwieriges Verhalten
lassen sich gut vermindern. Aber die Pflegen-
den sind auch dadurch besser vorbereitet,
dass sie tiber Verhaltensweisen Bescheid
wissen, die Betreffende schon friiher an den
Tag gelegt haben. So kénnen sie in der akuten
Situation angemessen reagieren. Der Anteil
der Heimbewohner, die sich nicht auffallig
verhalten, stieg im Verlauf der neun Monate
dauernden Studie von elf auf 23 Prozent. ,,Die
Zeit, die Pflegende in die Fallbesprechungen
investieren, gewinnen sie damit teilweise
wieder®, fasst Bartholomeyczik die Erfahrun-
gen der beteiligten Pflegekrafte zusammen,
fugt aber hinzu: ,,Pflege braucht einfach Zeit.”
Die Untersuchung hat auch die behandelnden
Arzte der insgesamt 163 demenzkranken
Bewohner von 15 Einrichtungen einbezo-
gen: Sie erhielten eine Forthildung nach der
hausarztlichen Demenz-Leitlinie. Nach neun
Monaten war der Anteil der Bewohner, die
mit Psychopharmaka behandelt wurden, von
75 auf 65 Prozent zuriickgegangen.??
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Menschen mit Demenz und ihre Familien
brauchen vielfache Unterstiitzung: soziale,
psychologische, therapeutische, pflegerische,
ganz praktische. Es erleichtert allein schon
die Suche nach Informationen dazu, wenn
diese gebtindelt an einer Stelle zur Verfligung
stehen. Das klappt aber nicht immer. Haufig
konkurrieren privatwirtschaftlich organi-
sierte Anbieter von Pflegedienstleistungen
oder auch gemeinniitzige Verbande unterei-
nander statt zu kooperieren. Die einzelnen
Professionen schotten sich gegeneinander
und auch gegentiber den pflegenden Angeho-
rigen ab, es fehlt an Anreizen zur Zusammen-
arbeit oder es mangelt an der Organisation
der Vernetzung.??

Ein funktionierendes Modell integrierter Ver-
sorgung findet sich in Frankreich: die , Loka-
len Informations- und Koordinationszentren®
des Staates, abgekiirzt CLIC. Sie sind tiber
samtliche Regionen verteilt und dienen als
Anlaufstelle fir alle alteren Menschen und
ihre Angehdrigen, also nicht ausschliel3lich
flr Menschen mit Demenz. Diese finden hier
eine Empfangsperson und einen Koordinator
sowie Experten flir Soziales und fiir Gesund-
heit, speziell im Alter. Solche Zentren gibt es
in verschiedenen Abstufungen. Informatio-
nen beschaffen, die beste Vorgehensweise
diskutieren und geeigneten Kontakte in
ndchster Nahe zum Wohnort schaffen kann
man bei allen. Bei den CLICs der Stufe 3
arbeiten die Mitarbeiter zusatzlich Hilfsplane
nach den individuellen Bediirfnissen aus,
begleiten und tiberwachen deren Durchfiih-
rung, bei Bedarf ziehen sie auch Experten
von auferhalb hinzu. Haufig organisieren die
Zentren Gesundheitsaktionen, Selbsthilfe-
gruppen, Gesprachsforen und Fachkonferen-
zen fiir ihre Region.?
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Pflegestiitzpunkte, wie sie jetzt in Deutsch-
land eingefiihrt werden (siehe Kapitel 3),
folgen prinzipiell dem gleichen Gedanken:
Sie helfen Pflegebediirftigen und ihren Ange-
horigen, die passenden Angebote an ihrem
Wohnort ausfindig zu machen und deren
Finanzierung zu sichern. Das Kuratorium
Deutsche Altershilfe (KDA) hat kiirzlich die
Erfahrungen von 16 Pilot-Pflegestiitzpunkten
in 15 Bundesléndern ausgewertet. Demnach
beraten diese unabhdngig und binden neben
den professionellen Organisationen auch
Ehrenamt und Selbsthilfe ein. Durch dieses
Zusammenspiel kénnen sie manchmal eine
Unterbringung im Heim aufschieben oder
verhindern. AuBerdem konnen sie Prévention
und Rehabilitation férdern und so letztlich zu
geringeren Sozialausgaben beitragen: Nach
einem Krankenhausaufenthalt kénnen geeig-
nete RehabilitationsmaBnahmen verhindern,
dass die demenzkranke Person direkt in ein
Pflegeheim iibertritt. Der KDA-Expertise
zufolge mussen die Pflegestiitzpunkte jetzt
weiter entwickelt und eine Qualitatssiche-
rung eingeftihrt werden.??

Erfahrungen und Ideen finden sich in
verschiedenen anderen Pilotprojekten in
Deutschland. In Hamburg haben die 6rtliche
Alzheimer Gesellschaft und der Verein fiir
private Sozialarbeit ,,Hamburgische Briicke®
2004 ein Handbuch herausgegeben, das
unter anderem die Erfahrungen aus einem
Modellprojekt zur Zusammenarbeit zwischen
pflegenden Angehdrigen und professionellen
Pflegekraften biindelt.??® Mit dem Projekt
»Allianz fiir Menschen mit Demenz* will die
Bundesregierung geeignete Personen finden
und ausbilden lassen, die als ,,Lotsen” die
jeweils erforderlichen Hilfen in Gang bringen
sollen. Sie sollen dabei auf ein Netzwerk aus
allen Stellen zuriickgreifen, die irgendwie
mit demenzkranken Menschen in Beriihrung
kommen konnen, vom Arzt bis zum Alten-
heim, von der Kirchengemeinde bis zu den
Wohnungshaugesellschaften, von der Polizei
bis zu den 6rtlichen Geschéftsleuten.?° In

Vernetztes Netzwerk

Nordrhein-Westfalen ist das bevolke-
rungsreichste deutsche Bundesland
und wird dies auch bleiben. Allerdings
schrumpft und altert die Bevolkerung
kiinftig, und der Anteil an Menschen
mit Migrationshintergrund steigt. Diese
Prognosen treffen vor allem auf das
Ruhrgebiet zu, einst das Zentrum der
Schwerindustrie, wahrend die Stadte
Bonn, Disseldorf und Kéln heute noch
Zuwachs verzeichnen.

Das Land hat bereits 2004 begonnen, sich
auf die Alterung und damit auf die zuneh-
mende Zahl von Menschen mit Demenz
einzustellen. Zundchst war die ,,Landes-
initiative Demenz-Service NRW* nur ein
Modellprojekt. Finanziell getragen wurde
es vom nordrhein-westfalischen Ministe-
rium fiir Arbeit, Gesundheit und Soziales
(MAGS) und den Landesverbanden der
Pflegekassen, koordiniert vom Kuratorium
Deutsche Altershilfe. Seit 2009 gibt es
dafiir einen reguldren Posten im Landes-
haushalt. Unter dem gemeinsamen Dach
der Landesinitiative finden sich tiber 800
Projekte aller moglichen Trager, Stiftun-
gen und Organisationen: Niedrigschwelli-
ge Betreuungsangebote gehdren ebenso
dazu wie Wohnberatungsstellen und
speziell auf Demenzkranke ausgerichtete
Wohnprojekte, die Forschungs- und Infor-
mationsstelle ,,Dialogzentrum Demenz*

Osterreich arbeitet das ,Competence Center
Integrierte Versorgung* der Sozialversiche-
rungen derzeit an einem Konzept fiir vernetz-
te Versorgungsstrukturen im Land.?*? Dazu
haben sich Pflegeforscherinnen tiber mog-
liche Vorbilder in der ganzen Welt informiert.
Eine Liste mit ausfiihrlichen Beschreibungen
findet sich im ,Ersten Osterreichischen
Demenzbericht“.?® Fiir die Schweiz hat das



an der Universitat Witten/Herdecke ebenso
wie ein ganzes Netz regionaler Demenz-
Servicezentren.

Was ist ein Demenz-Servicezentrum? Die
Idee stammt aus Schottland: Das ,,Dementia
Services Development Centre* der Uni-
versitat Stirling beispielsweise liefert For-
schungsergebnisse und Informationen an
Dienste, die sich um Menschen mit Demenz
und ihre Angehorige kiimmern, und tragt

so dazu bei, deren Qualitat zu verbessern.
Die nordrhein-westfalische Landesinitiative
entschied sich daftir, den Aufbau und Be-
trieb der Zentren in den einzelnen Regionen
etablierten Organisationen zu tibertragen,
die bereits Erfahrung mit Demenz besaBen.
Diese sollten zusatzliche Aufgaben tiberneh-
men: Das Thema in der Offentlichkeit zu ent-
tabuisieren und Informationen zu verbrei-
ten, die bestehenden Angebote zu vernetzen
und weitere auf den Weg zu bringen.?!

Stefan Kleinsttick, Koordinator am Demenz-
Servicezentrum fiir die Region Koln und das
stidliche Rheinland, schildert die Schwie-
rigkeiten, die am Anfang zu iberwinden
waren: Die Suche nach geeigneten Partnern
l6ste unter den fraglichen Organisationen,
Wohlfahrtsverbdnden oder Stiftungen eine
gewisse Konkurrenz aus. Auch der Plan,
Politik, Pflege und soziale Institutionen an
einen Tisch zu bringen, um die Lage in den
jeweiligen Regionen zu analysieren und
Losungen zu diskutieren, erzeugte hisweilen
Kompetenzgerangel. In einigen Fallen muss-

Gesundheitsobservatorium Wege gezeigt,
wie die Kantone und Gemeinden die Zahl der
Heimeinweisungen steuern konnen, etwa
durch praventive Haushesuche oder Férde-
rung neuer Wohnformen.?**

ten auch erst einmal historische Feindselig-
keiten zwischen zwei Regionen tiberwunden
werden, die noch nie gemeinsam etwas
unternommen hatten, und gelegentlich war
bei den Kommunen und Kreisen Ablehnung
gegeniiber einem vom Land, also ,,von oben®
verordneten Vorhaben zu spiren. Fingerspit-
zengefiihl war auBerdem notig, wenn sich in
manchen Gegenden herausstellte, dass zwei
oder mehrere Wohlfahrtsorganisationen
parallel die gleichen Angebote vorhielten,
wahrend andere Angebote fehlten. ,Das war
harte Arbeit, erinnert sich Stefan Klein-
stlick. Geholfen hat dabei, dass die Mitarbei-
ter der damals acht Demenz-Servicezentren
sich standig untereinander austauschten
und voneinander lernten.

Inzwischen gibt es bereits 13 solcher Zen-
tren in Nordrhein-Westfalen, betrieben
von den unterschiedlichsten Tragern. In
Aachen ist es die Verbraucherzentrale, in
Dortmund kooperieren die Stadt und eine
gerontopsychiatrische Klinik. Regionale
Alzheimergesellschaften sind vertreten,
der Caritasverband, die Arbeiterwohlfahrt
ebenso wie das Krankenhausunternehmen
Alexianer GmbH. Die Zentren stehen nach
wie vor regelmaBig in engem Kontakt.

Individuelle Beratung bieten sie allerdings
nicht. Ratsuchende vermitteln sie an Fach-
beratungsstellen oder Hilfenetze in den
Regionen. Thre Aufgabe besteht vor allem
darin, Schulungen und Weiterbildungen
fur Pflegende zu organisieren, sich um die

Kommunen, Kreis- oder Stadtteilverwaltun-
gen konnen einiges tun, um eine integrierte
Versorgung ihrer Biirger mit Demenz zu ge-
wahrleisten, ohne sich gleich zu groRen Aus-
gaben zu verpflichten. ,Sie konnen Defizite
orten, anhand von Einzelféllen und indem sie
die vorhandenen Strukturen analysieren. Sie
kénnen Pflegekonferenzen und Arbeitskreise

demenzspezifische Qualifizierung der nie-
dergelassenen Arzte zu kiimmern und das
offentliche Bewusstsein fiir Demenz und
ihre Folgen zu scharfen. Auch beim Aufbau
der neu entstehenden Pflegestiitzpunkte
bringen die Mitarbeiter der Servicezentren
ihre Erfahrungen ein. ,Wir verstehen uns
weniger als Berater, sondern vielmehr als
Lobbyisten fiir Menschen mit Demenz und
ihre Familien®, sagt Kleinstiick.

Eine Ausnahme bildet das Demenz-Service-
zentrum fiir Menschen mit Zuwanderungs-
geschichte: Hier kénnen Demenzkranke mit
ihren Angehdrigen hinkommen - oder die
Mitarbeiter, die selbst Wurzeln in verschie-
denen Kulturkreisen haben, kommen zu
ihnen nach Hause (siehe Kapitel 3, S. 42).

Wissenschaftlich unterstiitzt werden die 13
Servicezentren vom ,Dialog- und Transfer-
zentrum Demenz* (DSD) in Witten/Herde-
cke. Es ist an die pflegewissenschaftliche
Forschung der privaten Universitat Witten/
Herdecke angebunden und arbeitet auch mit
dem 2009 dort neu gegriindeten Institut
zusammen, das sich speziell der Pflege und
Versorgung Demenzkranker widmet. Das
DSD versteht sich dabei als ,,Schnittstelle
zwischen Forschung und Praxis®. Es verof-
fentlicht Schriften, organisiert Konferenzen
und sorgt fiir die wissenschaftliche Beglei-
tung von Demenzprojekten. Zudem laufen
hier die Faden der Landesinitiative Demenz
NRW zusammen.

anregen. Sie kénnen externe Moderatoren
dazu holen, das ist wichtig, um Konkurrenz
auszuschlieBen. Sie sollen aber nur anschie-
ben und dann wieder loslassen®, sagt die
Sozialgerontologin Hanneli D6hner vom
Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf.
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Sie hat mit ihrem Team 2004 die bestehen-
den Ansatze fiir eine vernetzte Versorgung
pflegebediirftiger dlterer Menschen in
Deutschland gesammelt und untersucht, was
davon funktioniert. Die meisten Projekte
waren von Kommunen organisiert, meist mit
Sozialarbeitern als Netzwerkern. Daneben
fanden die Wissenschaftler viele, die von
Krankenhdusern ausgingen, selten von nie-
dergelassenen Arzten. Und etliche Projekte,
die von engagierten Freiwilligen getragen
waren, hdufig aber nur solange andauerten,
bis die jeweilige Person sich zuriickzog.?*
Dohners Team ist jetzt gemeinsam mit Ge-
sundheitswissenschaftlern der Universitat
Hamburg dafiir zustandig, die Einrichtung
von Pflegestiitzpunkten in Hamburg wissen-
schaftlich zu begleiten. Die Arzte mit zu ver-
netzen, sei besonders schwierig, sagt Hanneli
Déhner, weil Zusammenarbeit und Beratung
nicht angemessen honoriert werden. ,Man
kénnte aber die Arzthelferinnen, oder me-
dizinischen Fachangestellten, wie sie heute
heiBen, ansprechen und qualifizieren, damit
sie informieren und beraten kdnnen, dhnlich
wie friiher die Gemeindeschwestern.“23¢
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Es gibt viele Maglichkeiten fir pflegende
Angehdrige von Demenzkranken, sich Un-
terstlitzung zu holen, damit die zu betreu-
ende Person im hauslichen Umfeld bleiben
kann. Betreuungsgruppen fiir Menschen mit
Demenz verschaffen den Familien einige
Stunden Verschnaufpause, Tagespflege-Ein-
richtungen ermédglichen normales Familien-
leben oder Berufstatigkeit (siehe Seite 29
und Kapitel 4.7). Treffen, bei denen sie sich
mit anderen tiber Erfahrungen austauschen
und Rat von Fachleuten holen kénnen, bieten
zum Beispiel die 6rtlichen Alzheimer-Vereini-
gungen an (siehe Kasten Seite 32).

Oft werden diese Angebote nicht wahrge-
nommen, weil sie zu wenig bekannt sind.

Im nordrhein-westfalischen Kreis Minden-
Libbecke betreiben daher die gemeinniitzi-
gen Paritdtischen Sozialdienste, geférdert
von den Pflegekassen, seit 2006 ein Mo-
dellvorhaben ,,Entlastung bei Demenz*. Die
teilnehmenden Familien erhalten umfassende
Schulung, Beratung und Unterstiitzung. Dabei
lernen sie vor allem, ihre eigenen Bediirfnis-
se starker zu bericksichtigen, sich nicht zu
iiberfordern und Uberlastungserscheinungen
vorzubeugen.?¥’

Angehorige greifen inzwischen aber auch
zur Selbsthilfe. Sie vernetzen sich, um den
Ausbau von Angeboten voranzutreiben und
ihre Interessen offentlich zum Ausdruck zu
bringen. Vorreiter gibt es in verschiedenen
Landern. In Deutschland hat sich jiingst der
deutsche Verein ,wir pflegen” gegriindet und
mit ,,Eurocarers” existiert inzwischen eine
europaweite Lobby-Organisation fiir beglei-
tende Angehdrige Pflegebediirftiger. Wie die
schottische Angehorigengruppe selbstbe-
wusst feststellt, sind diese ,,der grofte Pfle-
gedienst des Staates".

Als die Schwiegermutter von Sabine Klug

an Demenz erkrankte, brauchte diese nicht
lange zu (iberlegen: Sie holte die alte Dame
zu sich und kiimmerte sich liebevoll um sie,
bis sie schlieBlich im Kreise der Familie starb.
Sabine Klug ist gelernte Krankenschwester,
der Pflegealltag bereitete ihr daher keine Pro-
bleme. Nur wenn die Familie spontan etwas
unternehmen wollte, war jetzt jedes Mal zu
klaren: ,Wer bleibt bei Omi?* Das brachte
Sabine Klug auf eine Idee: Sie wiirde eine
Tagespflegeeinrichtung fiir dltere Menschen
eroffnen. Seit der Einfiihrung der Pflegeversi-
cherung in Deutschland kénnen private Un-
ternehmen Leistungen anbieten, die sich iber
die Kassen abrechnen lassen. Sabine Klug
schloss einen Versorgungsvertrag mit den
Pflegekassen ,,zur Erbringung teilstationarer
Pflegeleistungen®. Sie investierte in den Kauf
und barrierefreien Aushau eines reetgedeck-
ten Resthofes mit groRzligigem Garten nahe
der schleswig-holsteinischen Stadt Elmshorn
und stellte Pflegekréafte ein. Seit 2003 be-
treuen diese bis zu 32 Tagesgaste, von denen
im Schnitt mehr als die Halfte an Demenz er-
krankt sind. Ein hauseigener Fahrdienst holt
die Gaste morgens zu Hause ab und bringt
sie am spaten Nachmittag wieder zuriick.
Tagstber kénnen sie beim Kochen helfen

und an den taglich wechselnden Aktivitdten
teilnehmen, wie Singen und Musizieren,
Gymnastik, Geddchtnistraining oder Garten-
arbeit. Sie konnen sich mit Hunden, Katzen,
Ponys und Schafen beschaftigen, konnen in
»Erinnerungskisten® kramen, sich bei Bedarf
aber auch in ruhige Nischen zuriickziehen
und dosen. Offensichtlich geht Sabine Klugs
Rechnung auf, die Angehdrigen der Gaste
gewinnen Zeit fir sich und die Gaste selbst
fuhlen sich wohl.



Es gibt verschiedene Wege, Menschen mit
Demenz ein eigenstandiges und selbstbe-
stimmtes Leben zu ermdglichen. Tagespflege
und stundenweise niedrigschwellige Betreu-
ung, wie sie etwa die regionalen Alzheimer-
vereinigungen haufig anbieten, eignen sich
fur demenziell Erkrankte, die allein oder mit
Angehdrigen leben. Derartige Angebote sind
allerdings noch nicht sehr weit verbreitet. In
landlichen Gebieten sind sie diinn gesat oder
nur umstandlich erreichbar. In Osterreich
fehlt es vor allem auf dem Lande daran.?®

In der Schweiz gibt es einige Einrichtungen,
die speziell fir Menschen mit Demenz ge-
dacht sind. Beispielsweise ,,Les Acacias” im
Walliser Stadtchen Martigny. Das Haus, vier
Tage in der Woche speziell fiir demenzkranke
Tagesgaste geoffnet, geht auf die Initiative
einer Privatperson zuriick; Einwohner der
Gemeinde erhalten einen Zuschuss zu den
Kosten. Ein anderes Beispiel ist die Tages-
betreuung des Vereins ,immomant“in einer
Mietwohnung im luzernischen Malters. Thr
Betrieb beruht auf einem groRen Anteil an
Freiwilligenarbeit und finanzieller Unterstiit-
zung, die der Verein von Privaten, Stiftungen,
wohltdtigen Organisationen und der lokalen
Raiffeisenbank erhélt.

Altere Menschen sollten aus der ganzen Brei-
te moglicher Wohnformen diejenige wahlen
kénnen, die ihren Lebensumstanden und
ihrem individuellen Bedarf entsprechen. So
lautet der Leitsatz der schweizerischen ,Age
Stiftung™ fiir gutes Wohnen im Alter, die unter
anderem den Verein ,,immomant® unter-
stlitzt. Der Satz fasst aber auch zusammen,
was etwa die Altenberichte der deutschen
Bundesregierung festhalten, und was sinnge-
maf auch in ésterreichischen Bestandsauf-
nahmen steht: Dass namlich ,,die Bedeutung
der Wohnverhiltnisse als handlungsrelevante
Ressource fiir eine moglichst eigenstandige
Lebensfiihrung mit zunehmendem Alter noch
wdchst, wenn gesundheitliche Beeintrachti-
gungen den rdumlichen Aktionsradius und

die Handlungsmaoglichkeiten einschrénken.
Bei an Demenz Erkrankten bedarf es dabei
besonderer Unterstiitzung und Begleitung“.2*°
Heime sind oft am Rande von Gemeinden
angesiedelt. Dort geht es weniger rege zu,
die Lage macht aber auch die Teilhabe am
offentlichen Leben schwieriger. Nur wer
mittendrin wohnt, kann mit den ehemaligen
Nachbarskindern ein Schwatzchen halten, in
der Apotheke etwas kaufen und am Abend in
der alten Stammkneipe vorbeischauen. Ver-
sorgung und Pflege lassen sich auch ,mitten
im Leben® organisieren.

Dazu gehort, dass nicht nur einzelne Woh-
nungen alten- und demenzgerecht gestaltet
sein sollten, sondern dass sich Quartier-
planung und Stadtebau vermehrt an den
Bedirfnissen dieser wachsenden Bevolke-
rungsgruppe orientieren. Nach einer Befra-
gung des Kuratoriums Deutsche Altershilfe

in tausend Seniorenhaushalten sind nur ftnf
Prozent der Wohnungen, in denen &ltere Men-
schen leben, barrierefrei oder wenigstens
barrierearm.?*° In bestehenden Wohnungen
liegen die Probleme fiir demenziell erkrankte
Bewohner besonders in der erhéhten Sturz-
gefahr, beispielsweise in Badewannen, und
in der Orientierung.?** Meist bietet auch das
Umfeld noch Hindernisse. Nachbarschaftliche
Unterstiitzung ist dabei fiir Menschen mit
Demenz zentral. Die Wohnungsbaugenossen-
schaft ,,Freie Scholle” in Bielefeld hat daftir
eine eigene Altenberatung aufgebaut. Sie
bietet nicht nur Service fiir dltere Bewohner
an. Mieter, die bei alteren Nachbarn mogliche
Anzeichen von Demenz feststellen, konnen
sich dort ebenfalls Rat holen.?*

1996 griindete der Berliner Verein ,,Freunde
alter Menschen® erstmals eine ,,ambulant
betreute Wohngemeinschaft fiir demenziell
erkrankte dltere Menschen®. Dieses Pilotpro-
jekt beruhte auf folgenden (Iberlegungen:
Viele pflegende Angehdrige schrecken ,,an-
gesichts des vorhandenen Angebots lange
davor zurlick, ihre erkrankten Anverwandten
in die Obhut eines traditionellen Pflegeheims
zu geben®. Die psychischen und physischen
Belastungen kénnten aber dazu fiihren, dass
die Bereitschaft zu pflegen in den Familien
sinke. Einen Ausweg bieten beispielsweise
Kleinstheime mit hduslichem Charakter oder
Wohngruppen, wie sie fiir psychisch Erkrank-
te bekannt sind. Sechs Wohngemeinschaften
betreiben die ,,Freunde alter Menschen®in
Berlin mittlerweile. Der Verein tritt dabei als
Mieter auf, der mit den Bewohnern Einzel-
vertrage abschlieBt und ihnen den Service
der beteiligten ambulanten Pflegedienste
vermittelt. Nach den bisherigen Erfahrungen
geht es nicht nur den Bewohnern und den
Angehérigen dabei gut, auch die Mitarbeiter
der Pflegedienste weisen einen viel gerin-
geren Krankenstand auf, als dies in Heimen
oder bei normal arbeitenden Pflegediensten
der Fallist. Mehrere Studien haben inzwi-
schen gezeigt, dass eine solche Gemeinschaft
mit sechs bis zwélf Personen in iberschauba-
rer, behiteter Umgebung besonders giinstig
ist fiir Menschen mit Demenz.?*3

Auf dem Berliner Wohnungsmarkt gab es in
den letzten Jahren viele Leerstdnde, daher
haben unter anderen ambulante Pflege-
dienste die Idee betreuter Wohngruppen
aufgegriffen und treten direkt als Anbieter
auf. Da diese Wohnform jedoch nicht unter
die gesetzlichen Bestimmungen fiir Heime
fallt, gibt es kaum eine Kontrolle der Betreu-
ungsqualitat, der personellen Besetzung
und der Wohnungsausstattung, mitunter
sind auch die Mieten sehr hoch. Mancher-
orts ist es zu Auswiichsen gekommen. Die
Deutsche Alzheimer Gesellschaft spricht von
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~schwarzen Schafen, die mit einem Minimum
an Fachkompetenz und Personaleinsatz viel
Geld verdienen méchten® und fordert recht-
liche Rahmenbedingungen fir Wohngemein-
schaften.?** Fiir jene Menschen mit Demenz,
die sich dort wohl fiihlen, tragt dazu jedoch
gerade bei, dass es wenig Regulierung und
Biirokratie gibt.

Ein Balanceakt. Um auch ohne neue Gesetze
einheitliche Kriterien zu erarbeiten, hat der
Verein ,,Freunde alter Menschen® inzwischen
eine von der Regierung geforderte Bundes-
arbeitsgemeinschaft ,WG-Qualitat” gebildet.
Das Kuratorium Deutsche Altershilfe hat in
einer Studie das Potenzial von Haus- und
Wohngemeinschaften fiir Menschen mit
Demenz erhoben. Daraus ist ein ,,Bench-
marking-Kreis" hervorgegangen, der sich
weiterhin um Erfahrungsaustausch unter den
beteiligten Tragern verschiedener solcher
Wohnformen kiimmern will. In Freiburg im
Breisgau hat sich aus einem Projekt ein gan-
zes Netzwerk von Wohngruppen entwickelt,
das von einem eigens gegriindeten Verein
zusammengehalten wird.?*> In Hamburg
sorgt der Verein ,,Stattbau“ dafiir, dass die
Demenzkranken und ihre Zugehdrigen in
Wohngruppen das Heft in der Hand behalten
(siehe Kasten nebenan).

Das Land Schleswig-Holstein hat sich 2009
ein nach eigenen Worten ,bundesweit rich-
tungweisendes® neues Gesetz gegeben, das
die Rechte von Menschen mit Behinderung
oder Pflegebedarf starkt. Das ,,Selbstbestim-
mungsstarkungsgesetz* sichert ihnen die
Qualitat des Wohnens, der Pflege und der
Betreuung zu, die ,,dem allgemein anerkann-
ten Stand der fachlichen Erkenntnisse ent-
spricht”. Und es schlieBt dabei ausdriicklich
~besondere Wohn-, Pflege und Betreuungs-
formen® ein.

64 Demenz-Report

Gemeinsam und gepflegt alt werden -
Besuch in einer Demenz-WG

Das zierlich verschndorkelte Backstein-
gebédude im Herzen von Hamburg sieht
frisch renoviert aus. Am Friihstiickstisch
in der hellen, groRzligigen Wohnung im
obersten Stock trinken drei weiBhaarige
Damen und ein Mann gerade ihren Kaffee
aus. Es geht gegen zehn Uhr. Herr L. hat
sich schon wieder in sein Zimmer zurtick-
gezogen. Herr B. aber schlaft noch tief und
fest. Die Tir zu seinem Zimmer steht offen,
Geschirrklappern und Gesprachsfetzen
dringen heriiber, aber er ldsst sich nicht
storen. ,Hier kann eben jeder, wie er will*,
sagt seine Tochter und lacht: ,,Das ist einer
der grolten Vorziige dieser Wohnform.”

Christine M. sitzt auf dem Balkon und
erzahlt: Thr Vater, heute 84 Jahre alt, lebt
seit Herbst 2006 in einer Demenz-Wohn-
gemeinschaft. Oder, wie es offiziell heift,
Wohn-Pflege-Gemeinschaft.

Sieben Zimmer, drei Bader und ein Haus-
wirtschaftsraum sind um einen grol3en
gemeinsamen Wohnbereich herum ange-
ordnet. Die sieben Privatraume sind mit
Mdbeln eingerichtet, die ihre Bewohner
von zu Hause mitgebracht haben. Nur die
héhenverstellbaren Betten sind neu ge-
kauft. Fotos und groRe Namensschilder an
den Zimmerttiren erleichtern das Wieder-
finden. Schwellen, lose Teppiche und ande-
re Stolpersteine fehlen, alles ist rollstuhl-
und gehhilfengédngig. Ein Aufzug verbindet
die Wohnung mit der AuBenwelt.

Rund um die Uhr sind mindestens zwei
Betreuerinnen oder Betreuer anwesend:
Den Vormittags- und den Spatdienst tiber-
nehmen zwei qualifizierte Mitarbeiterinnen
eines Pflegedienstes. Abends um neun tritt
die Nachtwache an, meist Medizinstudie-
rende. Die Teams erhalten zudem Verstar-
kung von Altenpflegerinnen in Aushildung,
die hier ihre Praktika ableisten. Gleich drei
junge Frauen sind es heute, sodass auf fast
jeden Bewohner eine Betreuerin kommt.
Ohnehin sind es zurzeit nur sechs Bewoh-
ner, die 78-jahrige Frau W. ist eine Woche
zuvor verstorben.

Die Pflegeteams helfen den WG-Bewohnern
beim Anziehen, Waschen und beim Toilet-
tengang, wenn nétig. Sie fiihren den Haus-
halt, kaufen ein, kochen und waschen. Das
Putzen und Biigeln Gibernimmt teilweise die
Nachtschicht. Beim Vorbereiten des Essens
und beim Einkaufen helfen die Bewohner
mit, wenn sie mogen.

Die Verantwortung ftir den Haushalt und
dessen Betrieb tragen indessen die ,,Zuge-
horigen” der Bewohner, meist Kinder oder
Schwiegerkinder, aber auch Freunde oder
gesetzliche Vertreter. Sie hilden eine Ge-
meinschaft, die das Zusammenleben ihrer
Schiitzlinge tber drei Vertrage organisiert:
Erstens als Mieter der Wohnung, zweitens
als Auftraggeber des Pflegedienstes. Der
dritte Vertrag regelt die Rechte und Ver-
pflichtungen innerhalb der Gemeinschaft:
Wer die Finanzen verwaltet, wer die Ge-
meinschaft gegeniiber Behérden und Of-
fentlichkeit vertritt, und was im Konfliktfall
geschehen soll. Einmal im Monat trifft sich
die Gemeinschaft, um Alltagsprobleme wie
das Leck im Abfluss der Waschmaschine zu
|6sen und tiber laufende Angelegenheiten



zu entscheiden, etwa die Anschaffung stabi-
ler und trotzdem preisgtinstiger Balkonstiih-
le. Einmal im Monat findet auRerdem eine
Besprechung mit dem Pflegeteam statt und
alle drei Monate eine mit der Leitung des
Pflegedienstes.

Hinzu kommt alle drei Monate ein Forum,
bei dem die An- und Zugehorigen des guten
Dutzends Wohn-Pflege-Gemeinschaften,
die es in der Hansestadt derzeit gibt, je-
weils zu einem Thema Fachvortrage héren
und diskutieren. Dabei geht es meist um
praktische Fragen wie Brandschutz, neue
gesetzliche Vorschriften oder die Erndhrung
der WG-Bewohner. Die Foren organisiert
eine eigens eingerichtete Koordinations-
stelle bei der ,,Stattbau Hamburg*, einer
privaten Beratungs- und Dienstleistungsge-
sellschaft fir Stadtentwicklung. Sie ist vom
Hamburger Senat damit beauftragt, trotz
des Wohnungsmangels, der rund um die
Alster herrscht, Alternativen zu den her-
kémmlichen stationdren Einrichtungen fiir
pflegebediirftige Menschen zu finden und zu
beférdern.

An Stattbau hatte sich die private Stiftung
gewandt, der das Backsteingebdude aus
dem spaten 19. Jahrhundert gehort, als sie
eine zeitgemalle Nutzung des sanierungsbe-
diirftigen Wohnstifts plante. Weil das Haus
unten nur tber viele Stufen zuganglich ist,
rieten die Stattbau-Entwickler, die oberste
Etage zu einer Gemeinschaftswohnung
auszubauen und diese mit einem Aufzug
sowie einem grol3en, gut gesicherten Balkon
zu versehen, damit die Bewohner trotzdem
leicht an die frische Luft kommen. So ge-
schah es.

Obwohl der Umbau léngst abgeschlossen
ist, besteht der Kontakt zwischen Stiftung
und Beratern weiter: Stattbau ladt auch die
Vermieter samtlicher Hamburger Wohn-
Pflege-Gemeinschaften halbjahrlich zu
eigenen Diskussionsforen ein. Ebenso gibt
es regelmaRige Treffen mit allen beteiligten
Pflegediensten.

Dieser intensive Austausch auf allen Ebenen
hilft, potenzielle Konflikte frith zu erkennen
und gute Erfahrungen weiterzugeben. Vor
allem aber ist er Teil der Strategie, die be-
treuenden Angehérigen zur tragenden Saule
des Modells Wohn-Pflege-Gemeinschaft zu
machen - nicht Pflegedienste, wie es bei-
spielsweise in Berlin der Fall ist. Ahnlich wie
bei einem klassischen Pflegeheim bestimmt
dabei das Angebot dariiber, was nachgefragt
werden kann. Hamburg will jedoch die
Bediirfnisse der Kunden in den Mittelpunkt
stellen. ,,Die Angehdrigen wollen ihr pfle-
gebediirftiges Familienmitglied optimal
aufgehoben wissen und daftir mit den Profis
auf Augenhohe verhandeln®, sagt Josef Bura,
Mitgriinder der Hamburger Stattbau und
dort zustandig fir neue Wohnformen im
Alter. Er sitzt auch im Team von ,,Kiwa“, dem
schleswig-holsteinischen Pendant der Ham-
burger Koordinationsstelle, und hat dort
kiirzlich ein Handbuch mit herausgegeben.
Darin findet sich Rat fiir alle, die eine ambu-
lant betreute Alten-WG einrichten wollen,
von den rechtlichen Grundlagen (iber die
Qualitatskontrolle bis zu Umbautipps fiir die
Toiletten.?¢

,Die haben uns damals gesagt: Ihr seid die
Chefs®, erinnert sich Christine M., die Toch-
ter des 84-jahrigen WG-Bewohners B. Das
habe ihr Mut gemacht, das Experiment zu
wagen. Jetzt sind beide zufrieden: Ihr Vater
fuhlte sich offensichtlich vom ersten Tag an
wohlin der WG. Und sie selbst ist, ohne ein
schlechtes Gewissen haben zu missen, von
einer groen Belastung befreit: Ihre Eltern
hatten seit 1992 in der Einliegerwohnung
des Einfamilienhauses gelebt, das Christine
M. und ihr Mann gebaut hatten. Die zeitwei-
lige Verwirrtheit von Herrn B., als vaskulare
Demenz diagnostiziert, verschlimmerte sich
rasch, nachdem seine Frau, die Mutter von
Christine M., an Krebs gestorben war. Bald
musste rund um die Uhr jemand bei ihm
sein, sonst Uberfiel ihn Panik. Frau M. hatte
zwar ihren Beruf als Krankenschwester
zugunsten ihrer vier Kinder aufgegeben, und
ihre sieben Geschwister kiimmerten sich
an den Nachmittagen abwechselnd um den
Vater. Dennoch war es zunehmend schwie-
rig geworden, eine Rundum-Betreuung zu
organisieren.

Der Clou an der WG-Losung ist, dass sie
nicht mehr kostet als ein Heim kosten wiir-
de, sagt Christine M. Zudem, ergdnzt sie, ,ist
es ein gutes Gefiihl, zu wissen, wie ich mein
eigenes Alter in Wiirde verbringen kann.*

Die Uhr zeigt inzwischen nach elf. Zeit fiir
den geplanten Spaziergang zum nahen
Wochenmarkt. Frau M. steht auf und greift
sich den Einkaufsrolli. Die drei alten Damen
wollen mit. Herr B. schléft immer noch selig,
und die anderen beiden Herren ziehen es
vor, zu Hause zu bleiben. Aber das ist kein
Problem: Eine der Betreuerinnen bleibt in
der WG zurick.
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Wenn kiinftig insgesamt weniger Menschen
zur Verfligung stehen, die sich um die &ltere
Generation kiimmern, wenn die Pflegebereit-
schaft innerhalb der Familien sinkt oder die
ndchsten Verwandten zu weit weg wohnen,
wenn zudem die Pflegeversicherungen oder
Krankenkassen nicht mehr ausreichend finan-
zielle Unterstiitzung leisten - dann miissen

,»Wir miissen die gesellschaftlichen
Krafte mobilisieren

Mit einer provokativen Frage begann alles.
,Wie wollen Sie leben, wenn Sie alt sind?“
stand in einem Brief, den die Verwaltung der
westfalischen Stadt Arnsberg im Jahre 1995
an alle Biirger jenseits der Fiinfzig schick-
te, ein reichliches Drittel der damals rund
78.000 Bewohner. Die begannen tiber Din-
ge nachzudenken, die man gern wegschiebt,
solange der Kérper noch fit ist und der

Geist rege. Antworten gab es viele. Heute
funktioniert in Arnsberg ein weit gespanntes
LSeniorennetzwerk mit vielerlei Gruppen
und Projekten, in denen Biirger sich enga-
gieren kdnnen: vom Seniorenbeirat tiber den
Computerlerntreff bis zum Generationen-
Magazin ,,Sicht*.

Vor drei Jahren erhielten die Biirger erneut
eine Aufforderung zum kreativen Nachden-
ken: Was kann ich mit meinen Fahigkeiten
dazu beitragen, die Lebensqualitat von
Menschen mit Demenz in meinem Stadtteil
zu verbessern?

Auch darauf reagierten viele Arnsberger mit
den unterschiedlichsten Ideen. Eine Kiinst-
lerin malt regelméaRig mit demenzkranken
Menschen. Gartenbau-Lehrlinge haben

eine demenzgerechte Griinanlage gestaltet,
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andere Wege gefunden werden. Um die an-
stehenden Herausforderungen zu bewéltigen,
ist es deshalb unerldsslich, biirgerschaft-
liches Engagement zu férdern. Es kann nur
gedeihen, wenn Biirger sich eingeladen und
bestatigt fiihlen. Das klingt banal, ist aber
eine weitgehend verkannte Aufgabe.

Jugendliche gemeinsam mit Demenzkran-
ken eine Zirkusvorstellung einstudiert. Die
Handwerkskammer hat ihre Mitgliedfirmen
im demenzgerechten Umbau von Wohnun-
gen geschult. Die Stadthiicherei hat eine
Fachecke zum Thema eingerichtet, ein Ju-
gendzentrum das generationentbergreifen-
de ,,Café Zeitlos®. Und der Verein ,,AusZeit"
vermittelt Freiwillige, die gegen ein kleines
Entgelt Menschen mit Demenz stunden-
oder tageweise betreuen.

So ist Arnsberg zur ,,Lern-Werkstadt De-
menz*“ geworden und zu einem Modell dafiir,
wie Kommunen fantasievoll mit dem demo-
grafischen Wandel umgehen konnen. Dabei
weist die Stadt, eine knappe Zugstunde von
Dortmund am Oberlauf der Ruhr gelegen,
keinen besonders hohen Altersdurchschnitt
auf — anders als etwa der nahe gelegene
Kurort Bad Sassendorf, der die Bevdlke-
rungszahl stabilisiert, indem er gezielt altere
Menschen ansiedelt. Arnsberg schrumpft
auch nicht tiberméaRig, wie dies etwa im
sachsischen Hoyerswerda der Fall ist. Als
das alte Residenzstadtchen Arnsberg 1975
im Zuge einer Kommunalreform mit dem
Industriezentrum Neheim-Histen sowie
zwolf Dorfern zur heutigen Stadt Arnsberg
zusammengelegt wurde, zdhlte diese etwas

Ehrenamtliche Helfer miissen lernen, wie
Pflegebediirftige und Demenzkranke zu
betreuen sind, und sie missen Bedingungen
vorfinden, unter denen sie Strukturen auf-
bauen und sich organisieren kénnen. ,Wenn
wir das nicht schaffen®, sagte 2008 die
damalige deutsche Familienministerin Ursula
von der Leyen, die selbst mit der ganzen Fa-
milie zu ihrem demenzkranken Vater gezogen
ist, ,dann werden wir dramatisch scheitern,
menschlich und 6konomisch®.247

tiber 80.000 Einwohner. Nach einer Phase
des Riickgangs erfuhr sie nach dem Fall der
Mauer starke Zuwanderung, doch seit Mitte
der 1990er Jahre sinkt die Zahl der Einwoh-
ner wieder, aktuell sind es rund 75.000.
Wie das Gros der deutschen Stadte mittlerer
GrolBe weist Arnsberg einen relativ niedri-
gen Anteil an Familien mit Kindern auf. Die
Altersstruktur der Einwohnerschaft liegt im
gesamtdeutschen Durchschnitt, ebenso der
Wanderungssaldo und der Auslanderanteil.

Somit hat der demografische Wandel Arns-
berg weder besonders friih noch heftig
erfasst. Es gibt weder heute noch in Zukunft
mehr Menschen mit Demenz als in ver-
gleichbaren Orten. Die Stadt hat allerdings
besonders friih damit begonnen, sich neu zu
denken. ,,Wir missen die gesellschaftlichen
Krafte mobilisieren®, so lautet das Credo
von Biirgermeister Hans-Josef Vogel. Das
gilt nicht nur fiir den Umgang mit Demenz,
sondern ganz allgemein. Alterung und
Mangel an Nachwuchs, leere Kassen bei
wirtschaftlicher Stagnation und wachsender
Staatsverschuldung machen es Kommunen
zunehmend schwerer, Leistungen bereit-
zustellen und bestehende Infrastruktur, ob
Kindergarten, Schule, Schwimmbad oder Al-
tenheim, zu erhalten. So miissen die Biirger
selbst aktiv werden. Das gelinge jedoch nur,



Wenn die Rahmenbedingungen stimmen,
liegt die Hauptaufgabe bei den Verwaltungen
der Kommunen, ganz besonders in landlichen
Regionen. Dazu ist nicht in erster Linie Geld
notig. An erster Stelle steht die Erkenntnis,
dass es nicht reicht, Arzte und Heimplatze
vorzuhalten, sondern dass Demenz vor allem
nach sozialen Losungen verlangt, nach neuen
gesellschaftlichen Netzwerken. Dabei mis-
sen Professionelle und Freiwillige sich die
Verantwortung teilen. Sie miissen sich ergén-
zen, ohne sich ins Gehege zu kommen.

wenn kommunale Verwaltung ihre Aufgabe
anders als gewohnt definiere, sagt Vogel:
,Die herkémmliche Art der Verwaltung hat
ausgedient. Stattdessen miissen Kommunen
die Voraussetzungen dafiir schaffen, dass
sich das Gemeinwesen selbst organisiert.”
Gibt es ein Rezept dafiir? Vogel denkt eine
Sekunde nach: ,Freiheit zulassen. Und Geld
an den richtigen Stellen einsetzen.” Wenn
der Biirgermeister den Weg vom ersten
Gedanken bis heute schildert, wird klar,
dass auch Lernbereitschaft und Offenheit
wichtige Zutaten sind. War ein Gedanke
einmal gefasst, mussten die Vorstellungen
davon, wie er umzusetzen sei, immer wie-
der korrigiert werden. So ist die Betreuung
Demenzkranker durch Ehrenamtliche in
den eigenen vier Wanden grundsatzlich
eine gute Idee. Sie ldsst sich aber nicht von
oben verordnen. Denn fiir viele ist es tabu,
tiberhaupt tiber Demenz zu sprechen. Und
manche scheuen sich, fremde Leute in die
Wohnung zu lassen.

Mag sein, dass es die Stadtoberen in Arns-
berg ein bisschen leichter haben als anders-
wo, Biirger zum Mitmachen zu bewegen.
Denn bis heute ist hier im Sauerland das
katholische, traditionell-heimatverbundene
Milieu pragend. Eine leistungsstarke Fach-
arbeiterschaft bildet die tragende Gesell-
schaftsschicht. Zudem ist die Grél3e der

Es gibt unzahlige Méglichkeiten, Menschen
mit Demenz zu unterstiitzen, je nach Fahig-
keit und verfligharer Zeit. Eine Altersgrenze
existiert nicht. Schon Kinder und Jugendliche
kénnen Vorleser, Zuhorer, Mitspieler sein
oder Botengénge erledigen. Erwachsene
kommen als Alltagsbegleiter, Besuchspaten,
Tagesmiitter, Chauffeure, Wandergefahrten
zum Einsatz, sie konnen waschen, kochen,
beim Anziehen helfen oder Behérdengénge
erledigen.

Stadt tiberschaubar, und in den eingemein-
deten Dorfern kennt man sich untereinander
sowieso. Ein Grundniveau an Gemeinsinn ist
also gegeben.

Doch dieses Kapital gilt es zu nutzen. Da-
fur hat Arnsberg eine ,,Zukunftsagentur®
gegriindet. Diese Stabsstelle ist direkt dem
Biirgermeister unterstellt und entwickelt
Ideen fiir eine demografiefeste Politik. Die
muss sich um Bildung kimmern, um Kinder,
Familien und Migranten. Und um die Alten.
Zuerst, erzahlt der Blrgermeister, habe

man sich Uber die ,jungen Alten” Gedanken
gemacht, die in Kirche und Vereinen eine
tragende Rolle spielen: ,,Erstens haben sie
Zeit und zweitens suchen sie Sinn. Die-

ses Reservoir gelte es fir das 6ffentliche
Leben anzuzapfen. So konnen sie etwa als
Seniorenpaten Schiilern mit Lernproblemen
helfen. Oder aber, mit entsprechender Schu-
lung, Menschen mit Demenz in der Nachbar-
schaft betreuen und damit den Angehorigen
ein paar freie Stunden verschaffen. Zur
Zukunftsagentur gehort deshalb eine Fach-
stelle ,,Zukunft Alter, die als Anlaufpunkt
dient. Sie kniipft Kontakte, hilft Vorhaben
vorzubereiten und kiimmert sich um die
Finanzierung.

Die Biirger sind nicht so egoistisch wie oft

geglaubt. Dem Sozialmediziner Klaus Dérner

zufolge ist empirisch gut gesichert, dass sie
,in der Breite seit 1980 angefangen haben,
sich wieder mehr fiir andere Menschen zu
6ffnen, und wenn man so will, vormoderne
Verhaltensmuster wieder belebt haben*.248
Seit 1999 lasst die Bundesregierung alle

funf Jahre die Bereitschaft zum biirgergesell-

schaftlichen Engagement erheben, das von
Sport tiber Feuerwehr bis zu sozialen Tétig-
keiten reicht. Der Anteil der Befragten ab 14

Genau genommen tun das zwei Personen,
der Geograf Martin Polenz und die Sozial-
padagogin Marita Gerwin. Frau Gerwin
wkennt alle und weil alles, sagt Polenz
tiber die Kollegin. Er selbst leitet seit Anfang
2008 das Projekt Demenz Arnsberg, das von
der Robert Bosch Stiftung als Modellprojekt
gefordert wurde. ,Wir bringen Leute zusam-
men*, sagt Polenz: Zum Beispiel die Familie,
die mit dem Bewegungsdrang des demenz-
kranken Opas nur schwer fertig wurde, und
den riistigen 87-jahrigen Mann, der sich fir
ehrenamtliche Arbeit gemeldet hatte; dieser
erkldrte sich bereit, den GroRvater einmal
wdchentlich auf eine stramme zweistiindige
Wanderung mitzunehmen. Ein Biirgerser-
vice, der auch nach Ablauf des stadtischen
Demenzprojekts weiter bestehen wird. Auch
andere Vorhaben laufen weiter.

Den Entwicklern der ,,Lern-Werkstadt*
gehen die Ideen nicht aus. Warum, sinniert
Martin Polenz, sollte es nicht moglich sein,
in jedem der zwolf Dérfer, die zu Arnsberg
gehoren, ein Zentrum einzurichten, wo Men-
schen mit Demenz am Wohnort gemeinsam
mit Kindergartenkindern betreut werden?
Die Erfahrung aus den bisherigen Projekten
habe gezeigt, dass beide viel voneinander
lernen konnen. Und damit andere Kom-
munen von den Erfahrungen aus Arnsherg
lernen konnen, erscheint im Frithjahr 2011
ein Handbuch. Nachahmen erwiinscht.
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Jahren, die angaben, ,.eventuell bereit” zu
stehen fir freiwillige Aufgaben, war binnen
zehn Jahren von 16 auf 26 Prozent gestiegen.
Unter jenen, die sich tatsachlich engagierten,
verzeichneten die 60- bis 69-Jahrigen in
diesem Zeitraum den groften Zuwachs, aber
auch die Jahrgange im Familienalter.?%°

Sich allein auf die notorischen ,,Kiimmerer*
zu verlassen, ist nicht nachhaltig. Und nicht
tiberall hat ehrenamtliches Engagement
traditionell einen so hohen Stellenwert

wie etwa in GroBbritannien oder in Baden-
Wiirttemberg.?>° Deshalb lohnt sich ein Blick
tiber den Zaun. Zum Beispiel in die nordrhein-
westfalische Stadt Arnsberg. Dort haben die
Einwohner eines Tages einen Brief von der
Verwaltung erhalten, mit der Aufforderung,
sich Gedanken dartiber zu machen, wie sie alt
werden mochten. Daraus hat sich ein ganzes
Netzwerk privater Initiativen zur Unterstiit-
zung von Mitbiirgern mit Demenz entwickelt
(siehe Kasten Seite 66). In dem Programm
»Menschen mit Demenz in der Kommune®,
das die ,,Aktion Demenz" fiir die Robert
Bosch Stiftung organisiert, finden sich viele
weitere Beispiele aus der Praxis.
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Frankreich hat 2008 bereits den dritten
Demenzplan verabschiedet. Erstes Ziel des
auf fiinf Jahre angelegten 1,6-Milliarden-
Euro-Programms ist, die Lebensqualitat

von Menschen mit Demenz und Pflegenden
zu verbessern. Zweitens will die Regierung
die Erkrankung mit einer ,,nie dagewesenen
Forschungsanstrengung* besser verstehen.
Und drittens die Gesellschaft mobilisieren.
Norwegen hat sich 2007 einen nationalen
Demenzplan gegeben, neuerdings haben
auch Schweden, England und Schottland
einen.?! Weitere Lander arbeiten daran. Allen
Planen gemeinsam ist, dass sie, abgesehen
von der biomedizinischen Forschung im
franzosischen Plan, in den Regionen und
Kommunen umgesetzt werden missen. Denn
wenn iberhaupt jemand, kennen diese die
Landkarte von Nachfrage und Angebot, sie
wissen um die Einstellungen der Bewohner.

Dabei geht es im Grunde immer um die
gleichen Mallnahmen, die an die lokalen
Bediirfnisse anzupassen sind: Das Tabu muss
gebrochen werden. Die Offentlichkeit braucht
Informationen und praktische Schulungen.
Mitbiirger und Nachbarn sollten aufmerksam
sein, Kassiererinnen in Supermérkten, Bank-
angestellte, Polizisten miissen wissen, was
zu tun ist bei Anzeichen von Desorientierung.
Und schlieBlich miissen alle vorhandenen
Ressourcen genutzt und so verkniipft wer-
den, dass Menschen mit Demenz leicht Zu-
gang dazu haben.

Das Beispiel des dsterreichischen Bundes-
landes Vorarlberg zeigt, dass es auch ohne
Plan von oben geht: Dort hat sich vor zwei
Jahren ein Ableger der deutschen biirgerge-
sellschaftlichen Initiative ,, Aktion Demenz*

gegriindet. Und dieser hat eine Kampagne an-
geschoben, die sich nach dem Dominoeffekt
von einer Gemeinde zur ndchsten weiter
verbreitet (siehe Kasten Seite 72). 23 Kom-
munen sind bereits beteiligt, darunter alle
grolBeren Stadte. Damit erreicht das Vorha-
ben rund 200.000 Einwohner, mehr als 60
Prozent der Bevolkerung. Das Grenzgebiet zu
Deutschland, der Schweiz und Liechtenstein
zahlt allerdings zu den wirtschaftlich pros-
perierendsten Regionen Europas, die auch
Familien anzieht. Anders der strukturschwa-
che Landkreis Uecker-Randow, im Nordosten
Deutschlands an der Grenze zu Polen gele-
gen: Er verliert seit Jahren junge Menschen,
weil sie hier keine Arbeit finden. Die Alteren
sind geblieben, die Zahl Demenzkranker wird
deshalb relativ gesehen besonders stark an-
steigen. Doch die Gegend ist diinn besiedelt,
die Wege zu den vorhandenen Angeboten
sind weit. In der Politik streiten sich neue
Rechte mit alten Linken. Und sich ehrenamt-
lich zu engagieren, ist hier kaum {blich. Mit-
hilfe eines vom Bund geférderten Projektes
ist es jedoch gelungen, einen Arbeitskreis

zu bilden, der einen regionalen Demenzplan
erarbeitet (siehe Kasten Seite 70).

Wie sich Kommunen vorbereiten kénnen, hat
der Verein ,,Aktion Demenz" in einem prakti-
schen Vorschlag aufgelistet.?>? Die Deutsche
Alzheimer Gesellschaft hat jiingst das Hand-
buch ,,Allein leben mit Demenz - Herausfor-
derung fiir Kommunen* herausgegeben. Es
enthalt eine Fille von Ideen und detaillierten
Anleitungen, bis hin zu Kopiervorlagen fiir
Schulungsvortréage. Ein nachahmenswertes
Beispiel liefert auch der ,,Demenzwegweiser”
fur Stuttgart, den das ortliche Netzwerk De-
menz 2010 herausgegeben hat.?>>An Rezep-
ten und Vorbildern mangelt es also nicht.



Demenzplanung in sieben Stufen:
Von der Aufklédrung der Offentlichkeit bis
zur Palliativpflege

Die Welt-Alzheimer-Organisation schlédgt ein sie-
benstufiges Modell vor, nach dem die Versorgung
dementer Mitbiirger sinnvoll abgestuft zu planen ist.
Als erstes ist ein offentliches Bewusstsein dafiir zu
schaffen, was Demenz ist, dass sie jeden betreffen
kann, aber gerade deshalb von Angsten und Mythen
befreit gehort. Die letzte Stufe besteht darin, sich fiir
eine humane Begleitung demenzkranker Menschen
einzusetzen, die dem Tode nah sind.

Die so genannte Palliativpflege kam urspriinglich vor
allem Tumorpatienten zu, die nur noch kurz zu leben
haben. Leiden zu vermindern ist dabei das oberste
Ziel. Allmédhlich setzt sich jedoch der Gedanke durch,
dass es auch bei Patienten mit fortgeschrittener
Demenz besser sein kann, auf bestimmte therapeu-
tische MaBnahmen zu verzichten, wenn dies dem
Kranken Leiden erspart. Das kann beispielsweise
heiBen, sich gegen eine Magensonde zu entscheiden,
wenn der Patient keine Nahrung mehr zu sich nimmt.
Denn diese bringt mehr Belastungen mit sich als
Nutzen, wie der Neurologe Gian Domenico Borasio
vom Uniklinikum Miinchen erkldrt. Sie hindert den
Patienten daran, friedlich zu sterben.?** Mehr Infor-
mationen dazu finden sich in der ,,Charta zur Betreu-
ung schwerstkranker und sterbender Menschen®, die
auch auf Demenzerkrankungen eingeht.?s

(Nach: Alzheimer’s Disease International:

World Alzheimer Report 2009)
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Wo die Wege weit sind und die
Besiedlung diinn

Aus Mecklenburg-Vorpommern sind in den
letzten zwanzig Jahren viele, besonders
jungere Menschen abgewandert. So ist das
Bundesland an der Nordostecke Deutsch-
lands zu einem der &ltesten Deutschlands
geworden: Seine Bewohner sind derzeit

fast zwei Jahre dlter als der deutsche
Durchschnittsbiirger.?>® Bei einer Gesamthe-
volkerung von 1,7 Millionen im Jahre 2005
verzeichnete die Statistik knapp 20.000
Menschen mit Demenz. Diese Zahl diirfte bis
2020 auf fast 35.000 ansteigen, legt man
die Bevolkerungsprognose des Statistischen
Landesamtes zugrunde. Sie konnte sich in
diesem Zeitraum sogar fast verdoppeln, wie
das Rostocker Zentrum zur Erforschung des
demografischen Wandels aus Daten fiir die
einzelnen Landkreise und kreisfreien Stadte
berechnet hat.>”

Jedenfalls nehmen hier in den néchsten Jah-
ren demenzielle Erkrankungen am starksten
zu, mit groBem Abstand gefolgt von Herz-
infarkt, Diabetes und Dickdarmkrebs. Trotz
stetig rticklaufiger Einwohnerzahl wird die
Zunahme altersbedingter Erkrankungen also
mehr Pflege erfordern. Auf diese Entwick-
lungen muss sich Mecklenburg-Vorpommern
bei der Planung seiner Gesundheitsver-
sorgung einstellen. Das ist keine leichte
Aufgabe in einem schon immer sehr diinn
besiedelten Gebiet, wo der demografische
Wandel ,,mit sozialen Problemen verkniipft
ist“, wie es eine Mitarbeiterin des Gesund-
heits- und Sozialministeriums in Schwerin
ausdriickt.?®
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Die Betreuung dementer Menschen liegt
indessen auch kiinftig in der Hand der
Regionen. Kreise und Kommunen tber-
schauen Nachfrage und Angebot schneller
und bringen es leichter als Landesbehdrden
fertig, alle Beteiligten am Ort des Gesche-
hens zusammen zu bringen.

Genau das ist die Idee hinter dem Modell-
projekt ,Kreisdemenzplan 2030 Zwei
Landkreise stellen sich dabei auf die Zukunft
ein: Ludwigslust, das am westlichsten Zipfel
Mecklenburgs an Niedersachsen grenzt,

und Uecker-Randow, an der Grenze zu Polen
gelegen. Gefordert vom Beauftragten der
Bundesregierung fiir die Neuen Bundeslan-
der, fachlich untersttitzt und moderiert von
einem Hamburger Beratungsunternehmen,
haben die Modellkreise erst einmal ein
Inventar der zu erwartenden Fallzahlen und
der vorhandenen Versorgung aufgenommen.
In beiden hat sich anschlieRend eine Ar-
beitsgruppe gebildet.

In Uecker-Randow sitzen darin Vertreter der
Verwaltung und des Seniorenbeirats, ein
Mitarbeiter der groBten gesetzlichen Kran-
kenversicherung im Lande, Arzte, Pflege-
profis und Mitarbeiter der Volkssolidaritat,
des groBten Wohlfahrtsverbandes im Osten
Deutschlands. Die Arbeitsgruppe formuliert
konkrete Ziele und macht sich dann daran,
eine angepasste, vernetzte Versorgung fiir
die geschatzten 1.100 Menschen mit De-
menz im Kreis aufzubauen. Am Ende soll ein
Handlungsleitfaden entstehen, der anderen
Kreisen Anregung fiir ihre Planung gibt.

Jeder Demenzkranke soll so lange wie irgend
moglich ein selbstbestimmtes Leben fihren,
das hat die Gruppe als Fernziel formuliert.
Bis dahin sind jedoch viele kleine Schritte
notig. In Uecker-Randow muss Demenz erst
einmal zu einem Thema werden, tiber das
man spricht — sonst nehmen die Menschen
selbst vorhandene Angebote nur zaghaft

an. Also schreiben die Fachleute aller be-
teiligten Gebiete Artikel Gber Demenz, auf
der Homepage des Landkreises sind jetzt
informative Beitrage zu finden. Die altere
Bevolkerung versucht man tiber das Radio
mit Informationen zu versorgen. Immer wird
dabei auch von Vorbeugung gesprochen.
Vaskuldre Demenzen kdmen ,,in unserer Re-
gion leider tiberdurchschnittlich haufig* vor,
informiert das Landratsamt im Internet und
zitiert den Chefarzt der Diakonie-Klinik ftir
Psychiatrie in Ueckermiinde: Risikofaktoren
dafiir seien Bluthochdruck, erh6hte Blutfett-
werte, Nikotin- und Alkoholmissbrauch.

Doch wie kénnen die Menschen mit Demenz
in den abgelegenen Gebieten versorgt wer-
den? Wenn diese nicht in der Lage sind, sich
auf den Weg zu machen und Angebote wahr-
zunehmen, muss die Versorgung vermehrt
zu ihnen kommen. Ein mogliches Modell,
von der Universitat Greifswald entwickelt,
hat die Landesregierung vor einigen Jahren
ausprobiert: Krankenschwestern oder spe-
ziell ausgebildete Arzthelferinnen fahren

als ,,Gesundheitsschwestern tiber Land.
Per Laptop und Mobiltelefon stehen sie mit
Arzten in Verbindung. Sie betreuen und
beraten, messen Blutdruck, iberwachen
Behandlungen und sprechen tiber Préven-
tion. ,AGnES* heilen sie hier, das steht als
Kirzel fir ,Arzt entlastende, gemeindenahe,
E-Health-gestiitzte, systemische Interven-
tion“. Der Name Agnes spielt aber auch auf
die Gemeindeschwester in einer beliebten
DDR-Fernsehserie an. Krankenkassen

und Arzte einigten sich 2009 darauf, das
Modell bundesweit in die Regelversorgung
aufzunehmen, jedenfalls fiir Regionen mit
Arztemangel oder drohender &rztlicher
Unterversorgung.?®



Die Arbeitsgruppe Demenz in Uecker-Ran- Eine Region wird alt
dow hat sich noch mehr vorgenommen. Um
dementzielle Erkrankungen fr[ﬁlhzeitig 7U er- Am Beispiel des Landkreises Uecker-Randow ldsst sich gut zeigen, wie sich starke Alterung in einer struk-

. " v TR turschwachen Region auf die Entwicklung der Demenz-Zahlen auswirkt. Uecker-Randow in Mecklenburg-
kenne_n’ Werden_d]e Hausarzte fir Fhe Symp- Vorpommern, an der Grenze zu Polen gelegen, verzeichnete in der jiingeren Vergangenheit Abwanderungs-
tomatik sensibilisiert. Sie sollen mit Demenz-  raten im zweistelligen Prozentbereich. Zudem kamen in den 1990er Jahren extrem wenige Kinder zur Welt.
kranken nicht nur Giber Medizinisches, son- Wie sich am Altersaufbau der Bevdlkerung 2008 ablesen lasst, verlieBen vor allem junge Menschen die
dern auch iber die Bewéltigung des Alltags Gegend, und iiberwiegend Frauen. Der bestehende Manneriiberschuss ,,wandert* in nachster Zukunft in die
und iiber Pﬂege sprechen. Polizei. Feuerwehr hoheren Altersgruppen. Deshalb sind in der Voraussage fiir 2025 iiberproportional viele M@nner an Demenz

. ’ erkrankt. Die Zahl der M@nner mit Demenz diirfte sich gegeniiber heute verdoppelt haben, wahrend sie bei
und die Verwaltung werden Schulungen Zu den Frauen auf etwas mehr als das Anderthalbfache ansteigt.
Demenz erhalten. Vielleicht gelingt es auch,

wie in dem zweiten Modellkreis Ludwigslust
bereits der Fall, eine Gruppe pflegender An-
gehoriger zu bilden, die sich zum Erfahrungs- 90+ Manner || Frauen
austausch treffen. Es ist jedoch schwer, die gg - SZ
familidren Betreuungspersonen zu erreichen, 75 - 79
solange das Thema nicht gesellschaftsfahig 70 - 74

ist, hat die Arbeitsgruppe erfahren. Dochein 6569

Uecker-Randow 2008

: 60-64
Anfang ist gemacht. 55 _ 59
50 - 54

Zweifellos wird die Zunahme von Menschen 45-49
mit Demenz die kommunalen Haushalte g?:gg

zusatzlich belasten. Umso wichtiger sei es, 30 - 34
so die Projektverantwortlichen, Konzeptezu ~ 25-29

entwickeln, die mit den vorhandenen Mitteln io - ig
eine gute Versorgung von Menschen mit 13 i} 14
Demenz ermdglichen. ,,Beim Landratsamt 5-9
eine Koordinationsstelle fir integrierte Ver- 0-4
sorgung einzurichten, verursacht natirlich 10 N ‘5 ' 10

erst einmal Kosten®, sagt eine Beraterin, ,der  \jacker-Randow 2025
Kreis kann damit jedoch Einsparungen er-

zielen: Wenn dadurch auch Menschen langer o zg* I AELET

oder ganz zu Hause bleiben kdnnen, deren 80-84

Eigenanteil an den Heimkosten die Sozialhilfe 75 - 79

i lisste. 70-74
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Uecker-Randow 2008 und 2025, mit Anteil Demenz- 1(5) ~ 12

kranker (rot dargestellt) an der Gesamtbevélkerung 5_g

nach Geschlecht in Prozent 0-4
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Alltagliches Miteinander

,Die Biirgermeister fragten immer erst: Was
kostet es? Inzwischen wissen sie: Es kostet
nichts. Und es bringt viel.“ Ruth Weiskopf
arbeitet hauptamtlich als Pflegedienstleite-
rin im Haus der Generationen in Gotzis. Das
liegt im Osterreichischen Vorarlberg, nahe
der Grenze zur Schweiz. Im Nebenamt enga-
giert sich Weiskopf im Projekt ,,Am Kumma*:
Vier Gemeinden rund um den Kummenberg
mit insgesamt rund 25.000 Einwohnern

- und noch gar nicht besonders tiberaltert

- haben sich vor zwei Jahren zusammenge-
schlossen, um ein ,,alltagliches Miteinander
von Menschen mit und ohne Demenz* zu
schaffen.

Das Haus der Generationen war als Haus

fur die Gemeinde und die Region konzi-
piert worden. Ruth Weiskopf hegte damals
bereits die Idee, es zu 6ffnen und die Ge-
meinde mehr einzubeziehen. Achtzehn Jahre
Erfahrung in der Geriatrie hatten ihr deutlich
gemacht, dass Demenz nicht langer an Hei-
me delegiert werden kann, die ohnehin ihre
Kapazitatsgrenzen erreichen; vielmehr sollte
das Dorf Mitbiirger mit Demenz als Teil des
Gemeinwesens begreifen.

Als die Vorarlberger ,, Aktion Demenz* mit
eben diesem Ziel auf den Plan trat und

nach Freiwilligen suchte, die das Projekt in
den einzelnen Gemeinden anpackten, war
Weiskopf sofort dabei. Schnell fanden sich
Gleichgesinnte, Pflegeprofis wie auch Laien,
in den Nachbarorten Altach, Koblach und
Mader. An Ideen mangelte es nicht. SchlieB-
lich hatte die Aktion Demenz in den nahe
gelegenen Stddten Bregenz, Dornbirn, Feld-
kirch sowie in den Marktgemeinden Hard
und Wolfurt bereits Projekte angeschoben.
Vortragsabende, Biirgerforen, Filmprogram-
me und Zeitungsartikel waren bei der Bevol-
kerung dort auf groRes Interesse gestol3en.
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,Wir miissen ja das Rad nicht jedes Mal neu
erfinden®, sagt Ruth Weiskopf. Zundchst
musste die Arbeitsgruppe jedoch, wie von
der Aktion vorgegeben, die Politik fir das
Vorhaben gewinnen. ,,Das ging recht leicht®,
sagt Ilse Giesinger, hauptberuflich Verwal-
tungsassistentin des Sozialzentrums Altach
und in dieser Gemeinde fiir das Projekt ver-
antwortlich. Die vier Biirgermeister lieBen
sich schnell tiberzeugen. Vor allem mit dem
Kostenargument: Das Projekt selbst erhalt
von der Aktion Demenz tiber zwei Jahre
Fordermittel von insgesamt 16.000 Euro.
Und wenn es funktioniert, spart die Gemein-
de letztlich Kosten fiir Heimplatze. Das zog
auch bei den Gemeindevertretungen.

Nun begann die eigentliche Arbeit, in erster
Linie Aufklarungs- und Uberzeugungsarbeit.
Auf dem Dorf, wo man sich zumindest unter
Alteingesessenen noch kennt, wird Demenz
in besonderem Mal3e als Stigma empfun-
den. Man verschweigt und verdrangt - wie
etwa jene Frau, die Ruth Weiskopf erklarte,
warum sie mit ihrem offensichtlich demenz-
kranken Ehemann nicht zum Arzt gehe: ,,Ich
will keinen geschittelten Mann®,

Oft seien Menschen mit Demenz erst zum
Arzt gekommen, wenn ihnen etwas zuge-
stollen war, berichtet Ruth Weiskopf. Die
Angehdorigen hatten sogar tunlichst vermie-
den, einen Teil der aufwendigen Betreuung
an einen Pflegedienst zu tibertragen. Und
die Pflegedienste ihrerseits hatten sich auch
davor gedriickt, Personen mit Verdacht auf
Demenz zu einem Arzt zu schicken. Ohne
arztliche Abklarung gibt es indessen kein
Pflegegeld und keine Leistungen. ,,Aber ich
weiR, dass sogar Arzte, anstatt sich ernst-
haft um eine Diagnose zu bemiihen, sich
lustig machten: Wenn Sie Alzheimer haben,
dann habe ich das auch!®

Die Hauskrankenpflege wird, wie in Oster-
reich verbreitet, traditionell von alteingeses-
senen Vereinen getragen. Allerdings sahen
deren mobile Hilfsdienste ihre Aufgabe in
Lrichtiger Pflege, also im Wechseln von
Verbdnden oder im Setzen von Spritzen,
kaum jedoch in Alltagsverrichtungen, wie
sie Menschen mit Demenz, die zu Hause
leben, vor allem benotigen. Die bestehenden
Strukturen waren wenig geeignet, dringend
notwendige Veranderungen herbeizufiihren.

Aufklarung tat also immer noch fast tiberall
not. Um dabei erfolgreich zu sein, brauchte
es Fantasie und Fingerspitzengefiihl. Schii-
ler besuchten das Haus der Generationen.
Kindergdrten und Grundschulklassen beka-
men das Bilderbuch ,,Herbst im Kopf* tiber
die kleine Paula und ihre alzheimerkranke
Oma Anni vorgelesen. Fiir die Bevolkerung
gab es Vortrage, Filmvorfiihrungen, Tanz-
und Bewegungskurse, Info-Aktionen auf den
Marktplatzen und immer noch regelmaRig
Artikel im Gemeindeblatt Gber alle magli-
chen Aspekte von Demenz. Busfahrer, Poli-
zisten und Feuerwehrleute haben in Schu-
lungskursen erfahren, was zu tun ist, wenn
altere Biirger orientierungslos umher irren.
Bankangestellte und Mitarbeiter von Einzel-
handelsgeschaften haben gelernt, wie man
sensibel handelt, wenn dltere Kunden regel-
maRig grolRere Betrdge abheben oder Tag fiir
Tag zehn Tafeln Schokolade einkaufen: Man
spricht sich mit den Angehdrigen ab, diese
zahlen das Geld wieder ein oder kénnen die
Ware ohne Umstande zuriickbringen.

,Die kennen teilweise diese Leute, miissen
aber erst einmal wissen, wie zu reagieren
ist*, sagt Ruth Weiskopf. Allerdings miisse
auch klar sein, dass die Freiheit, die Men-
schen mit Demenz geniel3en, wenn man sie
gewahren ldsst, nur um den Preis zu haben
ist, dass die Offentlichkeit iiber die Erkran-
kung der betreffenden Person im Bild ist.
Der Datenschutz muss da hinten anstehen.



Auch die Pflegeprofis haben verschie-
dentlich Weiterbildungsangebote ange-
nommen. So hielt Ruth Weiskopf kiirzlich
einen halbstiindigen Vortrag Uber aktivie-
rende Pflege - und danach gab es einein-
halb Stunden Diskussion.

,Es klappt zwar noch nicht alles hundert-
prozentig®, fasst Ilse Giesinger zusammen,
~aber es hat sich viel verandert.” Klar ist
jedoch fir die Projektmitarbeiterinnen,
dass weder sie noch die anderen Ehren-
amtlichen die Aufgabe, ein gedeihliches
Miteinander zu schaffen, allein stemmen
kénnen. Vor allem, wenn in absehbarer
Zeit die Fordermittel der Aktion Demenz
wegfallen, die tiberwiegend in den Druck
von Werbematerial und dergleichen ge-
flossen sind. ,,Die Politik muss auch etwas
tun®, sagt Projektmitarbeiterin Martina
Glatthaar, im Hauptberuf Sekretdrin in der
Gemeindeverwaltung von Mader. Zurzeit
laufen bei ihr auch Menschen mit Demenz
oder deren Angehdrige auf, wenn sie zum
Beispiel Schuldenprobleme haben. Die
kann Glatthaar neben ihrer eigentlichen
Arbeit jedoch nicht auch noch l8sen:
,Daftir miissten die Kommunen zumindest
Teilstellen schaffen. Ganz ohne eigene
Investitionen wird es nicht gehen®.

Derweil zieht die Aktion Demenz weiter
ihre Kreise. In neun weiteren Gemeinden
sind Freiwillige dabei, selbst aktiv zu wer-
den und dabei von den Erfahrungen in der
Region ,,Am Kumma*“ zu profitieren.

Verldssliche Zahlen sind die Voraussetzung
fiir alle Planung. Solange noch Ungewissheit
tiber die tatsdchliche Zahl von Menschen mit
Demenz herrscht, stehen auch Prognosen auf
schwachen Fiien. Fiir Deutschland wollen
die Wissenschaftler des Rostocker Zentrums

fur die Erforschung des demografischen Wan-

dels jetzt noch viel umfassender als bisher
anonymisierte Krankenversicherungsdaten
auswerten. So wollen sie Auftreten und
Verlauf der Erkrankung genau erfassen. Sie
arbeiten dafiir mit dem Wissenschaftlichen
Institut der Allgemeinen Ortskrankenkassen
(AOK) zusammen. Langfristig wollen die
Forscher ein Demenzregister anlegen, das
alle verftigharen epidemiologischen Daten
sammelt.?!

Nur auf der Grundlage verlasslicher Zahlen
ldsst sich moglicherweise auch sagen, ob
kulturelle Einflusse bei der Entstehung von
Demenz eine Rolle spielen (siehe Kapitel 2.3).
Wenn dem so waére, lieBe sich daraus wo-
moglich eine Vorbeugungsstrategie ableiten.
Bislang bleibt jedoch unklar, ob abweichende
Haufigkeiten in unterschiedlichen Weltge-
genden lediglich auf ungenaue Erfassung
oder unscharfe Definition zurtickzuftihren
sind. Erst wenn genauere Daten iiber ldnge-
re Zeitrdume vorliegen, ldsst sich auch die
These tberprifen, die geistige Alterung setze
heute aufgrund einer besseren Gesundheit
insgesamt spater ein als noch vor einigen
Jahrzehnten.

Die Welt-Alzheimervereinigung weist in
ihrem Jahresbericht 2009 darauf hin, dass
weit mehr Geld in Forschung zu Krebs und zu
Herz-Kreislauf-Erkrankungen fliet als in wis-
senschaftliche Untersuchungen zu Demenz.
Auch die Zahl der Forschungspublikationen
in den letzten zehn Jahren zu diesen Themen
liege viel héher. Krebs und Herzinfarkt kon-
nen relativ rasch zum Tode flihren, wéhrend

demenzielle Erkrankungen das Leben der
Betroffenen iber l@ngere Zeit zunehmend
einschranken. Der Bericht sieht einen di-
rekten Zusammenhang: ,,Je behindernder
die Erkrankung ist, desto weniger wurde sie
erforscht.262

Allerdings sollten fiir die biomedizinische
Forschung zu Demenz klarere Prioritaten
gesetzt werden als dies bisher geschieht. So
haufen sich in letzter Zeit vor allem in den
USA Vergffentlichungen von Arbeiten, die auf
eine moglichst frithe Erkennung abzielen. Bei-
spielsweise konnten so genannte Biomarker
im Blut frither als mit heutigen Methoden
eine Diagnose ermoglichen. Diese wiirden
eventuell eine Prognose in einem Stadium
erlauben, in dem sich duBerlich noch keine
Symptome zeigen, so die Hoffnung. Auch
Verweise auf bildgebende Verfahren wie
Scans, die Veranderungen im Gehirn sichtbar
machen, tauchen immer wieder in den Nach-
richten auf. Solche Methoden im Sinne eines
Screenings einzusetzen, wiirde jedoch nicht
nur immens teuer. Solange es keine Aussicht
auf Heilung gibt, wiirde es auch wenig helfen,
sondern nur falsche Hoffnungen wecken. Die-
se Feststellung steht nicht im Widerspruch

zu der Forderung, Demenz misste so friih
wie moglich diagnostiziert werden. Denn mit
den heutigen Methoden l&sst sich immerhin
Zeit gewinnen, um sich auf Verdnderungen
einzustellen.?®3

Molekularbiologen und Mediziner, die nach
den Ursachen der Demenz vom Alzheimer-
Typ suchen, sind lange Zeit von gegensatz-
lichen Hypothesen ausgegangen. Eine
Fraktion war tiberzeugt, die Vorstufen der
Amyloid-Plaques wirkten als Ausloser, eine
andere vermutete als Schuldige eher die
faserférmig verklumpten Tau-Proteine. Inzwi-
schen ist immerhin klar, dass beide Mecha-
nismen irgendwie eine Rolle spielen — oder
aber, dass die Ursache vielleicht eine ganz
andere ist, und beide Arten von Ablagerung
nur die Folge davon.
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Eine starkere Vernetzung der Wissenschaftler
untereinander wiirde auch bei der Forschung
helfen, Leerldufe und Doppelspurigkeiten

zu vermeiden und den Informationsfluss zu
verbessern. Ansétze dazu gibt es. Spezialis-
ten verschiedener deutscher Universitaten
haben 2002 den Forschungsverbund ,,Kom-
petenznetz Demenzen® ins Leben gerufen.
Bis vor kurzem erhielt dieses Netz Férderung
vom Bund. Heute verfolgt der Verbund als
Verein eigene Projekte. Im Jahre 2009 hat die
Bundesregierung mit dem ,Deutschen Zen-
trum fir Neurodegenerative Erkrankungen®
(DZNE) innerhalb der Helmholtz-Gesellschaft
parallel einen weiteren Verbund gegriindet.
Die Faden dieses Netzwerks laufen in Bonn
zusammen. Kooperationspartner aus ver-
schiedenen wissenschaftlichen Disziplinen
sind Uiber das ganze Land verteilt. Sie for-
schen an den biochemischen Ursachen und
an Umwelteinflissen auf das Gehirn ebenso
wie an moglichen Behandlungen und an der
Versorgung von Menschen mit Demenz. Rund
60 Millionen Euro im Jahr l&sst sich die Bun-
desregierung dieses Vorhaben kosten.

Schematischer Verlauf der neurobiologischen
Verdnderungen und der kognitiven Leistungen
bei demenziellen Erkrankungen

(Nach: Lutz Frdlich, Zentralinstitut fiir Seelische
Gesundheit, Mannheim)
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Im Heidelberger Graduiertenkolleg ,,Demenz*
arbeiten junge Wissenschaftler daran, Befun-
de aus den unterschiedlichsten Fachgebieten
zu praktischen Anwendungen zusammenzu-
fiihren. Das von der Robert Bosch Stiftung
geforderte Kolleg des Netzwerks Alternsfor-
schung unter Leitung von Andreas Kruse und
Konrad Beyreuther soll eine ,,Signalwirkung
haben fiir die notwendige Zusammenarbeit
der Gesundheitsberufe in einem hochdiffe-
renzierten Gesundheitswesen®.2

Was die Wissenschaftler erarbeiten, gilt es zu
nutzen: lhre Erkenntnisse liefern die Grund-
lage fur Aufklarung und politischen Dialog.
Wenn es gelingt, kommunale Verwaltungen
und Privatwirtschaft, Verbande, begleitende
Angehorige und fiir das Gemeinwesen enga-
gierte Birger in diesen Dialog einzubinden,
ist ein groBer Schritt getan, der Herausforde-
rung Demenz zu begegnen.

Langer Vorlauf

Mit dem Alter nimmt generell die Leistungsfahig-

keit des Gehirns ab. Kommt es dann zusétzlich zu
krankhaften Veranderungen, verschlechtern sich die
kognitiven Fahigkeiten Betroffener zundchst nur ganz
allmahlich. Erst wenn der Abbau schon relativ weit
fortgeschritten ist, machen sich Ausfélle deutlich ge-
nug bemerkbar, um mit den heute verfiigharen - und
noch bezahlbaren - Methoden eine Diagnose stellen
zu konnen. Das ,,Zeitfenster fiir eine Behandlung mit
heutigen Antidementiva ist kurz. Diese Medikamente
konnen den Abfall der roten Kurve, also der kogniti-
ven Leistungen jedoch nicht stoppen, sondern lassen
ihn lediglich etwas weniger steil ausfallen. Dadurch
ziehen sich die ersten Stadien der Erkrankung etwas
in die Lange.

Mit neuen Methoden ldsst sich moglicherweise in
naher Zukunft schon friiher feststellen, ob sich eine
demenzielle Erkrankung entwickelt. Doch diese
Methoden sind wahrscheinlich ebenso teuer wie
sinnlos, solange keine Heilung in Sicht ist. Bei ei-
ner friihen Diagnose nach dem heutigen Stand des
Wissens gewinnt der demenzkranke Mensch Zeit.
Und wenn er von dem Zeitpunkt an, der hier mit
,Demenzschwelle* bezeichnet ist, individuell be-
treut und gepflegt wird sowie sozial eingebettet ist,
gewinnt er auch Lebensqualitét.

derzeitiges  derzeitiges

Prozent diagnostisches  therapeutisches
100 Fenster  Fenster
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Uberregionale Organisationen
Deutschland

Aktion Demenz e.V.

Gemeinsam fiir ein besseres Leben
mit Demenz

Karl-Glockner-Strae 21 E

35394 GieBen

Telefon: 0641-99 232 06

Mobil: 01577-28 883 78

Email: info@aktion-demenz.de
www.aktion-demenz.de

Deutschlandweite biirgerschaftliche Initiative, die
sich als Netzwerk versteht und zivilgesellschaftliches
Engagement fordert.

Bundesinteressenvertretung der
Nutzerinnen und Nutzer von Wohn- und
Betreuungsangeboten im Alter und bei
Behinderung (BIVA)

VorgebirgsstralBe 1

53913 Swisttal

Telefon: 02254-7045

E-Mail: info@biva.de

www.hiva.de

Unabhéngiger Selbsthilfeverband fiir die Starkung
der Rechte von Bewohnerinnen und Bewohner aller
Heimarten und Wohnformen.

Demenz Support Stuttgart gambH
Zentrum fur Informationstransfer
Holderlinstrale 4

70174 Stuttgart

Telefon: 0711-99 787 10

E-Mail: redaktion@demenz-support.de
www.demenz-support.de

Das Zentrum arbeitet die wissenschaftliche Literatur
praxisorientiert auf, mit dem Ziel, die Lebensqualitat
von Menschen mit Demenz zu verbessern. Die Publi-

kationen sind online zugdnglich.

Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V.
Selbsthilfe Demenz

FriedrichstraBBe 236, 10969 Berlin
Telefon: 030-259 37 95-0
Alzheimer-Telefon: 01803-17 10 17
E-Mail: inffo@deutsche-alzheimer.de
www.deutsche-alzheimer.de

Interessenvertretung fiir Menschen mit Demenz und
ihre Betreuungspersonen. Dachorganisation vieler
lokaler Gesellschaften, die personlich beraten und
unterstiitzen, regelmaRige Gruppen organisieren und
viele weitere Dienste anbieten. Vielféltige Informa-
tionsmaterialien online und gedruckt erhiltlich.

Hirnliga e.V.

Postfach 1366, 51657 Wiehl
Telefon: 02262-999 99 17
E-Mail: buero@hirnliga.de
www.hirnliga.de

Der Verein sammelt Geld zur Férderung der
Alzheimer-Forschung, engagiert sich fiir Friih-
erkennung und fiir drztliche Fortbildung.

Kuratorium Deutsche Altershilfe (KDA)
Wilhelmine-Libke-Stiftung e.V.

An der Pauluskirche 3, 50677 Koln
Telefon: 0221-931847-0

E-Mail: info@kda.de

www.kda.de

Die Stiftung bietet Beratung und entwickelt Projekte
fiir Kommunen, Einrichtungen des Gesundheits-
wesens und Kassen, vor allem fiir gemeinwesen-
orientierte Seniorenarbeit, Nachbarschafts- und
Quartierentwicklung.

Verein Selbstbestimmtes Wohnen im Alter
e.V. (SWA)

c/o Bruni Zuber

Herbert-Tschape-StraBBe 49, 10369 Berlin
Telefon: 030-85 407718

E-Mail: verein@swa-berlin.de
www.swa-berlin.de

Der Verein widmet sich der Formulierung, Ent-
wicklung und Sicherung von Qualitdtskriterien fiir
ambulant betreute Wohngemeinschaften, in denen
Menschen mit Demenz zusammen leben.

wir pflegen e.V.

c/o Dr. Hanneli Déhner, Universitatsklinikum
Hamburg-Eppendorf

Institut fiir Medizin-Soziologie,

AG Sozialgerontologie

MartinistraRRe 52, 20246 Hamburg

Telefon: 040-7410 545 28

E-Mail: doehner@wir-pflegen.net
www.wir-pflegen.net

Interessenvertretung begleitender Angehoriger
und Freunde von Pflegebediirftigen allgemein in
Deutschland.

l:]berregionale Organisationen
Osterreich

Alzheimer Angehorige Austria

Obere Augartenstrasse 26-28, 1020 Wien
Telefon: 01-332 51 66

E-Mail: alzheimeraustria@aon.at
www.alzheimer-selbsthilfe.at

Selbsthilfeorganisation mit regionalen Angehdrigen-
gruppen und Beratungsangeboten.

Morbus Alzheimer Syndrom (M.A.S.)
Gemeinniitziger Verein fiir
interdisziplindre Gerontologie
LindaustraBe 28, 4820 Bad Ischl
Telefon: 06132-21410

E-Mail: verein@mas.or.at
www.alzheimer-hilfe.at

Entwicklung interdisziplindrer Begleitungskonzepte
fiir Demenzpatienten, Entlastungsprogramme fiir
Angehorige, Aus- und Weiterbildung von Pflege-
personal, Angehdrigen und anderen Interessierten.
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Osterreichische Alzheimer Gesellschaft
(0AG)

c¢/o Univ. Prof. Dr. Reinhold Schmidt
Universitatsklinik fiir Neurologie,
Medizinische Universitdt Graz
Auenbruggerplatz 22, 8036 Graz

Telefon: 0316-385-3397

E-Mail: reinhold.schmidt@meduni-graz.at
www.alzheimer-gesellschaft.at

Vereinigung zur Férderung der Grundlagen- und
angewandten Forschung, bietet auch Information und
Unterstiitzung.

Uberregionale Organisationen Schweiz

Schweizerische Alzheimervereinigung
Rue des Pécheurs 8 E,

1400 Yverdon-les-Bains

Telefon: 024-426 20 00
Alzheimer-Telefon: 024-426 06 06
E-Mail: info@alz.ch

www.alz.ch

Der gemeinniitzige Verein und seine drtlichen Unter-
organisationen bieten Beratung und Unterstiitzung
fiir Menschen mit Demenz und ihre Angehdrigen
sowie fiir Pflegende. Online-Informationen, Broschii-
ren, Gruppen fiir Betroffene und Angehérige, Entlas-
tungs- und Forthildungsangebote.

Internet

»Wegweiser Demenz“. Internetportal des
Bundesministeriums fiir Familie, Senioren,
Frauen und Jugend (BMFSFJ). www.bmfsfj.de

»Demenz-Leitlinie“. Informationsplattform
des Universitatsklinikums Freiburg mit evi-
denzbasierten Empfehlungen zur Diagnostik
und Behandlung fiir Arzte und Pflegende,
Entscheidungshilfen und Tipps fiir Betroffene
und Angehorige. www.demenz-leitlinie.de

,»Pflege daheim*. Plattform des Gsterrei-
chischen Bundesministeriums fiir Arbeit,
Soziales und Konsumentenschutz (BMASK)
fur pflegende Angehérige allgemein.
www.pflegedaheim.at
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Demenz-Hotline fiir Arzte

Das Kompetenznetz Degenerative Demenzen
(KNDD, www.knd-demenzen.de) und das
Deutsche Zentrum fiir Neurodegenerative Er-
krankungen (DZNE, www.dzne.de) betreiben
eine Info-Hotline fiir Arzte. Diese erhalten
Auskunft zu Diagnostik, leitliniengerechter
Behandlung, Pflege, klinischen Studien und
neurobiologischen Grundlagen demenzieller
Erkrankungen.

Rufnummer: 0 1803-77 99 00 (9 Cent/min
aus dem deutschen Festnetz), mittwochs von
12:30 bis 15:30 Uhr

Empfehlenswerte Literatur

Demenz Support Stuttgart (2010): ,.Ich
spreche fiir mich selbst*. Menschen mit
Demenz melden sich zu Wort. Mabuse-
Verlag, Frankfurt/Main.

Erfahrungen und Erlebnisse, Wiinsche und
Forderungen von Menschen, die mit der Diagnose
Demenz leben.

Richard Taylor (2010): Alzheimer und Ich.
Huber Verlag, Bern

Schilderungen aus erster Hand des amerikanischen
Aktivisten Richard Taylor.

Annette Bruhns, Beate Lakotta, Dietmar
Pieper (Hrsg.) (2010): Demenz. Was wir
dartiber wissen, wie wir damit leben. DVA,
Miinchen/Spiegel Buchverlag, Hamburg.

Reportagen, Gesprache und Berichte rund um das
Thema.

Deutsche Alzheimer Gesellschaft (2010):
Allein leben mit Demenz. Herausforderung
fir Kommunen. Berlin.

Handbuch fiir Kommunen und Verbé@nde mit praxisna-
hen Schulungsmaterialien und Erfahrungsberichten.

Ministerium fiir Arbeit, Soziales und
Gesundheit des Landes Schleswig-
Holstein/KIWA (Hrsg.) (2010): Gepflegt alt

werden - selbstbestimmt und privat leben.
Qualitatsempfehlungen und Planungshilfen
fur ambulant betreute Wohn-Pflege-Projekte
in Schleswig-Holstein. Kiel.

Wiener Gebietskrankenkasse/Competence
Center Integrierte Versorgung (2009):
Erster Osterreichischer Demenzbericht. Wien
(Download: www.wgkk.at).

Umfassender Bericht zur Versorgungssituation in
Osterreich. Der dritte Teil enthlt eine umfassende
Liste mit Kurzbeschreibungen integrierter Versor-
gungsmodelle.

Bundesministerium fiir Arbeit, Soziales
und Konsumentenschutz (2008):
Demenzhandbuch. Wien (Download:
broschuerenservice.bmask.gv.at).

Enthilt Ubersicht iiber Heime in Osterreich, die eine
demenzgerechte Betreuung anbieten.

Bundesministerium fiir Gesundheit (Hrsg.)
(ohne Datum): Wohngruppen in geteilter
Verantwortung fiir Menschen mit Demenz.
Das Freiburger Modell. Forschungs- und
Projektbericht. Freiburg.

Robert Bosch Stiftung (2007): Gemein-
sam fiir ein besseres Leben mit Demenz.
Dokumentation von sieben Workshops, bei
denen im Rahmen einer Initiative der Bosch-
Stiftung von 2004 bis 2006 verschiedene
Aspekte des Umgangs mit demenziellen Er-
krankungen behandelt und bestehende gute
Ansatze gesammelt wurden. Huber Verlag,
Bern (www.verlag-hanshuber.com)

Die Landesinitiative Demenz-Service NRW
halt verschiedene Veroffentlichungen zu
Demenz von allgemeinem Interesse bereit
(www.demenz-service-nrw.de/content/
seite47.html).

Die regionalen Daten zu den Karten auf
den Seiten 24 bis 26 sind im Internet
unter www.berlin-institut.org abrufbar.
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