Verfasser/innen:

Ulrike Fischer

Stuttgart, 2013

Ny

= Demenz Support Stuttgart
/ Zentrum fur Informationstransfer

,EXxpertise Demenz”

ldentifikation
von

Handlungsfeldern

Auftraggeber: Ministerium fur Arbeit und Sozialordnung,
Familie, Frauen und Senioren Baden-Wuirttemberg

Auftragnehmer: Demenz Support Stuttgart gGmbH

Peter WiBmann, Dr. Anja Rutenkroger, Beate Radzey, Dr. Gaby Kreutzner, Christina Kuhn,




Inhaltsverzeichnis

WO W OTT. .ttt s e sttt 3
1. Demenz in einer alter werdenden Gesellschaft...........cccccciiiiiiiiii e 5
1.1 Wahrnehmung und Darstellung VON DEMENZ...........cceviiiiiiiiiiiie e e e e 6
1.2 Epidemiologie UNd KOSIEN .........oouiiiiiii i e et e e e e e e eaaaa s 10
1.3 Kommunale VerantWortUNQ.........ccuuuuuiiiiieeeiieitiiiiiee e e e e e e eeesaiase s e e e e e s eesataa e e e eeseeesnnneanens 12
1.4 Demenz als zivilgesellschaftliches Handlungsfeld.............cccooooiiiiiiiiii i, 16
1.5 Bildung, Wissensvermittlung, Information.................cooviiiiiiiiini e 18
1.6 BUNAESINITIALIVEN ... 21
1.7 Nationale Demenzstrategie und L&nderinitiativen ..., 23
2. Mit DEMENZ IEDEN ... 28
P2 RV o] o 1= o PP P PP PPPPPPPPPPP 29
2.2 Spezielle WONNTOIMIEBN ... e e e e e e e e aaeees 32
2.3 NAChDAISCNA. ......eiiiieii e 42
2.4 Wohnumfeld UNd QUATTIET ........uii et e e e e e e e s e e e e e e eeaenes 45
2.5 Burgerschaftliches und ehrenamtliches Engagement.............ccccceeeiieeiiiiiiiiiieneeeeeeeeeees 50

P2 S, [o] o1 = PRSP PRR 57
2.7 Selbstbestimmung und SelbSthilfe ...........oovvviiiiiii 61
2.8 Teilhabe und @KLV SEIN .........couviiiiiiiiiiiiiiiiiiiii ettt 66
2.9 TechniSChe UNTEISTUIZUNG .....covviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeee ettt e e eeeeees 72
3. VersorguNgSSTIUKIUIEN ..o e e e e e e 78
3.1 BeratUNgSSITUKIUIEN ... ..ot e e e ettt e e e e e e e e e eeneen e e e e e aaeeennne 81
3.2 ArZtliCNE VEISOIGUNG......ceveeeeeee e eeee ettt ettt et et eeeae e e e e eteeeteeeeaneeans 84
3.3 AMDUIANTE VEISOIQUING ....eeeiiiiiiiie e e ee ettt e e e e e e et e e e e e e e e e eeeatta e e e e eeeeeaenenn e e e eaaaeeennnes 86
3.4 TeilStatioNAre VEISOIGUING .....uu e e eeeeeiete e e e eeeeeeaetn e e e e e aeeeeeaenn e e eeeaeeeannnnnaaaeaaaeeennnes 87
3.5 StatioNAre VEIrSOIGUING .....oeeeriiiiiis e e e ee ettt e e e e e e e e ettt a e e e e e e e e aattt s s s e eaaeeeatttaaaaaaeaaeeennnes 89
3.5.1 Nicht-medikamentdse INtErVENTIONEN. ...........ouiiiiiiiiiiiii e 93

3.6 KIINISCNE VEISOIGUING ... .ciieeeiiiee e ettt e e e e e e e e e e ettt a e e e e e e e e eaattaa e e e e eaaeeannnes 95



A =] ALY (=] TP 99

3.8 Unterstitzung fUr ANGENOIIQE ....oevvvviiiiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeeeee et 105
3.9 Exkurs SpezifiSChe ZIielgrupPeN .......oovviiiiiiiiiiiieeeeieeeeeeeeeeeeeee e 112
4, HaNdIuNgShedart..... oo e 119
ZUM ADSCRIUSS ...ttt 124
(LT = LU TSP PTT PR 125



Vorwort

Die hier vorliegende Expertise basiert auf der folgenden Aufgabenbeschreibung gemaf
Projektantrag und Projektbewilligung: Im Rahmen des Projektes ,Expertise Demenz:
Identifikation von Handlungsfeldern® sollen in komprimierter Form Erkenntnisse (iber den
aktuellen Diskussionsstand, Uber Handlungsansétze und -felder sowie Uber Foérderaktivtaten
und Projekte im Themenfeld Demenz aufbereitet werden. Im Fokus stehen dabei Aktivitaten
von o6ffentlichen Stellen, von privaten und gemeinnitzigen Tragern, von blrgerschaftlichen
Initiativen und Stiftungen sowie von Forschungseinrichtungen. Das Projekt bzw. die
Expertise sollen dazu beitragen, der Sozialpolitik in Baden-Wurttemberg Hinweise fir
sinnvolle Schwerpunktsetzungen und Fdrderaktivitaten im Themenfeld Demenz zu liefern.
Die Themenaspekte, die in der Expertise Bericksichtigung finden sollten, wurden vorab
festgelegt.

Fachlicher Rahmen

Den inhaltlich-fachlichen Rahmen, auf dessen Hintergrund die Expertise entwickelt wurde,
stellen zum einen die sozialpolitischen Vorstellungen und Zielsetzung des Landes Baden-
Wirttemberg und zum anderen der fachliche Hintergrund des ausfuhrenden Instituts, der
Demenz Support Stuttgart gGmbH, dar.

Im Koalitionsvertrag, im Entwurf zum ,Gesetz fur unterstitzende Wohnformen, Teilhabe und
Pflege (WTPG)“ sowie in weiteren Stellungnahmen des Ministeriums werden u.a. die
folgenden zentralen Themen und Ziele formuliert:

» Schaffung wohnortnaher Strukturen

* Neue Wohnformen flr Menschen mit Unterstiitzungsbedarf

* Quartiersentwicklung

* Inklusion, Teilhabe und Selbstbestimmung fiir Menschen mit Behinderung

* Verbindung von burgerschaftlichem Engagement und beruflicher Unterstiitzung

* Neue politische Kultur des Dialogs.

All diese Aspekte spielen in der vorliegenden Expertise eine wichtige Rolle.

Die Demenz Support Stuttgart gGmbH betrachtet in Ubereinstimmung mit anderen Experten
Demenz nicht primér als medizinisches, sondern als ein soziales Phanomen, dem sich die
Gesellschaft des langen Lebens stellen muss und das ein Teil der alternden Gesellschaft ist.
Das deckt sich mit den Aussagen filhrender Wissenschaftler (z.B. Konrad Beyreuther), die —
hier bezogen auf die Alzheimerdemenz — diese als bereits immer vorhandenen und auch

zuklnftig standigen Begleiter der Menschen begreifen.



Demenz hat viele Gesichter: Diese reichen von Menschen mit leichten kognitiven
Beeintrachtigungen und hoher Alltagskompetenz bis hin zu Personen, die vollstandig auf
Unterstitzung durch Dritte angewiesen sind. Diese Vielfalt, aus der teilweise spezielle
Anforderungen (z.B. bei Friihdemenz) erwachsen, ist durchgangig zu bericksichtigen.

Eine spezielle Demenzpolitik kann es unseres Erachtens nicht geben. Demenz ist vielmehr
Teil der allgemeinen Altersfrage. Die Ubergange zwischen leichten Formen von
Gehirnalterung und solchen, die als Demenz bezeichnet werden, sind flieRend. Das
Interesse der Fachwelt und der Politik an Menschen mit kognitiven Verédnderungen darf
daher nicht erst mit der Formulierung einer Demenzdiagnose einsetzen oder an ihr

festgemacht werden.

Wurden Demenzbetroffene Uber lange Zeit ausschlie3lich als Demenzkranke betrachtet und
behandelt, konnte sich, angeregt durch die Arbeiten des britischen Sozialpsychologen Tom
Kitwood, in den zurtickliegenden Jahren immer starker auch der Blick auf den Betroffenen
als Person in der Pflege und Betreuung durchsetzen. Wie von der britischen Expertin Mary
Marshall formuliert, muss auch dieser Blick noch einmal geweitet werden: auf die Blrgerin
bzw. auf den Blrger mit Demenz. Heute stehen wir vor der Aufgabe, Demenzbetroffene nicht
allein mit Dienstleistungen zu versorgen, sondern ihnen die Inklusion und die Teilhabe am

gesellschaftlichen Leben zu eréffnen.

Vorgehen und Struktur der Expertise

Im ersten Schritt der Expertisenerstellung wurde eine ausfihrliche Literatur- und
Medienrecherche zu den vereinbarten Themenaspekten durchgefiihrt. Die recherchierten
Informationen wurden analysiert und zu knappen Texten zusammengefasst. Berilicksichtigt
wurden dabei vor allem Informationen und Beispiele aus Baden-Wirttemberg sowie aus
ganz Deutschland, wo dies sinnvoll erschien, aber auch aus anderen Landern. Um die
Informationen im Sinne der Expertisenzielsetzung handhab- und nutzbar zuhalten, erfolgte
bei den meisten Themen eine Konzentration auf die wichtigsten oder auf besonders
beispielhafte Aktivitaten, Projekte oder Studien. Ein relevanter Aspekt bei der
Themenbearbeitung war, bei welchen Aspekten Landespolitik tatsachlich auch Handlungs-
und Gestaltungsoptionen hat. Wichtig war uns durchgéangig die (jeweils kurze) Vorstellung
maoglichst aussagekraftiger Praxisbeispiele mit Anregungscharakter. Am Ende der einzelnen
Themenfelder wurde immer eine knappe Einschatzung zum jeweiligen Entwicklungsstand
und zum eventuellen Entwicklungsbedarf formuliert. Die Expertise verdichtet diese einzelnen
Einschatzungen zum Ende hin noch einmal zu einer Gesamteinschitzung des weiteren

Entwicklungsbedarfs.



1. Demenz in einer alter werdenden Gesellschaft

Wie eine Gesellschaft mit ihren schwacheren Mitgliedern, hier: Menschen mit Demenz,
umgeht, wird zu einem wesentlichen Teil von dem Verstandnis und von den Bildern
bestimmt, die sich diese Gesellschaft zu Themen wie Alter, Pflegebedurftigkeit oder Demenz
macht. Bilder und Vorstellungen werden wesentlich von den Disziplinen und
gesellschaftlichen Agenturen bestimmt, denen die Deutungshoheit Uber das jeweilige Thema
zugesprochen wird. Im Fall der Demenz sind das vor allem die Neurowissenschaften, die
Biologie und die Medizin. Eine grof3e Rolle spielen die Medien und mediale Darstellungen,
die einerseits Ausdruck des vorherrschenden Bildes und zum anderen auch aktive Gestalter
von Bildern und Bewusstsein sind. Nicht umsonst spielen Forderungen nach neuen Bildern
eine zentrale Rolle bei allen zivilgesellschaftlich orientierten Initiativen zum Thema Demenz.
Und nicht umsonst werden die Medien und mediale Ausdrucksformen dabei immer wieder

als wichtiger Ansatzpunkt fir Veranderungsprozesse genannt.

Zum quantitativen Umfang des Phanomens Demenz trifft die Epidemiologie Aussagen. Bei
diesen Aussagen handelt es sich dabei nie um gesichertes Wissen, sondern immer nur um
Prognosen und Einschatzungen, die zum Teil durchaus differieren. Auch Aussagen zu den
Kosten der Demenz und deren Verteilung auf unterschiedliche Akteure hangen von der
jeweiligen Berechnungsgrundlage und -vorgehensweise ab. Beide, also epidemiologische
sowie finanzielle bzw. 6konomische Prognosen sind jedoch wichtig, um sich eine Vorstellung

vom Gesamtumfang der Herausforderung Demenz machen zu kdénnen.

In den zurlickliegenden Jahren haben die jeweils zustandigen politischen Ministerien auf
Bundesebene eine Reihe von Initiativen ergriffen oder Programme aufgesetzt, mit denen ein
Beitrag zur Verbesserung der Situation und der Begleitung von Menschen mit Demenz und
ihren Angehorigen geleistet beziehungsweise Ldsungen fir die demografische
Herausforderung gefunden werden sollten. In diesem Zusammenhang sind
Beratungseinrichtungen aufgebaut, Mehrgenerationenh&user initiiert und Dialogprozesse in
Gestalt von Demografiegipfeln und Allianzen fir Menschen mit Demenz eingeleitet worden.
Aus der nationalen Allianz fur Menschen mit Demenz soll ein nationaler Demenzplan fir
Deutschland entstehen. In einer Reihe andere L&ander existieren bereits solche
Demenzplane, so dass sowohl auf Bundesebene als auch auf Ebene der Bundeslander aus
diesen Erfahrungen und Erkenntnissen Schlisse fur die eigene Strategie gewonnen werden

kdénnen.



1.1 Wahrnehmung und Darstellung von Demenz

,Demenz ist alles andere als leicht, aber die Art und Weise, wie wir Demenz wahrnehmen
und an Demenz herangehen, macht alles noch viel schlimmer® (Anne Basting 2012). Wenn
hier die ,Wahrnehmung“ von Demenz ins Blickfeld gertickt wird, dann meint dies vor allem
gesellschaftlich kursierende Vorstellungen, Bilder, Stereotypen und Muster, welche die
Einordnung und das Verstandnis eines Phanomens steuern. Ohne Zweifel ist die
gesellschaftliche Wahrnehmung heute stark von einer biomedizinischen und, wie Kritiker
betonen, einer medikalisierten Perspektive gepragt (stellvertretend: Kitwood 2000). In der
bundesdeutschen Offentlichkeit waren die Begriffe ,Demenz* bzw. ,Alzheimer® bis in die 80er
Jahre hinein noch weithin unbekannt. Man sprach von ,Verkalkung® oder ,Altersverwirrung®,
wenn sich bei alteren Menschen Veranderungen zeigten, die heute unter dem Etikett
,Demenz* firmieren. Hier hat sich in einem Zeitraum von knapp 30 Jahren, eine markante
Wahrnehmungsveranderung vollzogen. Allerdings spricht vieles daftur, dass die mit dieser
Wahrnehmungsveranderung verbundene Medikalisierung der besagten
Veranderungsprozesse die gesellschaftliche Abwehr wie auch die soziale Isolation der

Betroffenen nicht verbessert hat.

Demenz stellt eine gesellschaftlich und kulturell geprégte Erscheinung dar, die aufs Engste
mit der Herausbildung unserer alter werdenden Gesellschaft verbunden ist: ,Krankheiten
sind keineswegs ein rein biologischer Zustand, und ihre Definition, ihr Auftauchen und
Verschwinden in der Geschichte sowie ihre Behandlung sind nicht lediglich auf
Entwicklungen innerhalb der Medizin zurlickzufiihren. Bei jeder Krankheit handelt es sich um
etwas, das eng mit gesamtgesellschaftlichen Veranderungen zusammenhéngt und durch die
jeweilige Kultur und Gesellschaft gepragt wird® (Horschelmann 2007, S. 59). Diese
Erkenntnis hat sich in Deutschland jedoch noch nicht flachendeckend durchgesetzt.

Demenz und Angst

Laut einer Forsa Untersuchung aus dem Jahr 2011 hat jeder zweite Deutsche Angst vor
einer Demenz. Das hangt zum einen mit der weit verbreiteten Vorstellung vom ,Verlust des
Selbst’ zusammen. Dies macht jedoch nur einen Teil der Angste aus, mit denen das
Phanomen Demenz besetzt ist. In einer kleinen Studie hat Anne Basting (2012) eine Gruppe
mit Demenz befasster Menschen (Arzte, professionell Pflegende, pflegende Angehérige)
sowie Studierende befragt, die kaum mehr als den Begriff Demenz kannten. Dieser
bescheidene Versuch forderte fiinf zentrale Angste zutage: (1) die Angst, eine Last zu sein;
(2) die Angst vor dem Unbekannten; (3) die Angst vor Kontrollverlust; (4) die Angst davor,
Opfer von Gewalt und Raub zu werden und (5) die Angst vor einer sinnlosen Existenz. Wie

Basting darlegt, macht der gesellschaftlich weit verbreitete Angstreflex die Erfahrung von
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Demenz schlimmer. Und, so ware hinzuzuflgen, sie steht einem guten, mitmenschlichen

und mitburgerlichen Umgang mit den Betroffenen vehement im Weg.

Altersfeindlichkeit und Stigmatisierung

In Wahrnehmung wie auch Darstellung von Demenz hat sich in den zurtickliegenden Jahren
einiges getan. Dennoch muss konstatiert werden, dass nach wie vor Altersfeindlichkeit und
die Stigmatisierung psychischer Beeintrachtigungen in der Abwehr von Demenz zu einer
wirkméachtigen Allianz koalieren (Milne 2010). Altersbezogene Voreingenommenheit wirken
sich einer Reihe US-amerikanischer Studien zufolge auf3erst schadlich auf die Betroffenen
aus. Betagte Menschen, die gesellschaftlich vorhandene negative Altersstereotype oder
Bilder verinnerlichen, haben eine um 7,5 Jahre verkirzte Lebenserwartung (Levy et al.
2002). Sie wirken wie eine mehrstufige Barriere, die der sozialen Einbeziehung alter
Menschen entgegensteht und ihre Wahrnehmung von Chancen erschwert.
Altersdiskriminierung tragt insbesondere zu Geflihlen der Wertlosigkeit und Verzweiflung bei
und senkt das Selbstwertgefihl und die Erwartungen (an das Leben und an sich selbst). Sie
schrankt den Zugang zu Dienstleistungen ein und starkt den Mangel an Achtung gegenlber
alteren Menschen (Milne 2010). Altersfeindlichkeit ist eine Manifestation von
Altersdiskriminierung. Die negative Rolle von Stigma und Stigmatisierung wird im Kontext
Demenz noch nicht allzu lange anerkannt (Milne 2010). Bemerkenswert ist jedoch, dass die
Politik im Vereinten Kdnigreich (UK) nicht nur dem Thema Demenz oberste Prioritat in der
Gesundheitspolitik zuerkannt, sondern auch den Abbau der Stigmatisierung der Betroffenen
als eines der zentralen Ziele der Nationalen Demenzstrategie benannt hat! Auch die WHO
anerkennt, dass die Stigmatisierung von Menschen mit Demenz weit verbreitet ist und dies
weitreichende Konsequenzen zeitigt. Stigmata verstarken sowohl das von den Betroffenen
erlebte Leid, als auch ihre bereits bestehende Beeintrachtigung noch zuséatzlich (Thornicroft
2006). Im Falle von Demenz ist es, neben der erwahnten Altersdiskriminierung,
insbesondere die psychische Beeintrachtigung, die zur Stigmatisierung der Betroffenen fihrt.
Laut Keating (2006) sind Menschen mit psychischen Beeintrachtigungen generell der
Stigmatisierung ausgesetzt, wobei dies im Kontext von Demenz eine besondere
Wirkmachtigkeit zu besitzen scheint (Milne 2010, S. 228). Hervorzuheben ist auch der
Prozess der sekundaren Stigmatisierung: dieser betrifft die Angehoérigen und schliel3t u.a.
deren soziale Isolation ein (Betts Adams/McClendon, 2006; Bowling/ Gabriel 2007). Nicht zu
vergessen ist schlieGlich der Prozess der Selbst-Stigmatisierung, in dem die betroffene
Person das Stigma annimmt und verinnerlicht: ein fataler Prozess, der die Person mit
Demenz dazu bringt, im Verborgenen zu bleiben und sich aus sozialen Kontakten
zurickzuziehen (Milne/Peet 2008).



Mediale Darstellungen

Mediale Darstellungen von Demenz zu erforschen — die Bedeutung dieses Handlungsfeldes
ist im bundesdeutschen Kontext noch nicht erkannt. Der 6. Altenbericht zum Thema
»Altersbilder® (BMFSFJ 2010) widmet zwar ein Kapitel den medialen Darstellungen des
Alters, die Demenz-Thematik bleibt dort jedoch ausgespart. Auffallig haufig ist mit Blick auf
demenzbezogene Reprasentationen die Fille an Websites unterschiedlicher Organisationen
im Feld Demenz, die in Form listenhafter Zusammenstellungen auf themenbezogene
mediale Produkte (fiktionale und nicht-fiktionale) hinweisen. Was hier jedoch durchgehend
fehlt ist ein Eingehen auf deren Qualitat, Uberlegungen zu inhaltlicher und &sthetisch-
darstellerischer Angemessenheit oder auf problematische Darstellungsstrategien. Das ist
bedauerlich, wie gerade fiktionale Produkte einen aussichtsreichen Zugang bieten, um auch
Menschen anzusprechen, die die Auseinandersetzung mit der Thematik ansonsten eher
scheuen. Ein gutes Beispiel fur populare Darstellungsformen stellt die DVD-Box "Demenz -
Filmratgeber flir Angehérige" dar. Im Zentrum steht der Spielfiim ,Eines Tages“ mit Horst
Janson und Annekathrin Birger in den Hauptrollen. Die Box beinhaltet neben dem Spielfilm
zwei weitere DVDs mit zwolf Themenfiimen sowie eine CD-ROM mit Materialien und
Textinformationen zu den Themenfilmen, Dokumente, Checklisten, wichtige Adresse und
Links zu interessanten Internetseiten. An der Entwicklung und Finanzierung waren
zahlreiche Partner beteiligt (u.a. das Sozialministerium und die Pflegekassen in NRW).

http://www.einestages.Ivr.de/info.html

Ein weiteres Beispiel ist die DVD-Box ,Zeit des Vergessens®. Sie arbeitet ebenfalls mit
(kurzen) Spielfilmen, einem Bilderbuchkino fir Kinder sowie einem umfangreichen und gut
verstandlichen Informations- und Materialteil und ist vor allem zum Einsatz in Schulen sowie
in der aufRerschulischen Jugend- und Erwachsenenbildung geeignet: http://www.matthias-
film.de/product/de/ldentitaet-Liebe-Sucht/ZEIT-DES-VERGESSENS-.html

Der alternative ,,Bezugsrahmen®- Ansatz

In Belgien hat sich die Kénig Baudouin Stiftung einen Partner im Bereich der Medienwissen-
schaften gesucht. Zusammen mit Kollegen analysierte Baldwin van Gorp von der Universitat
Leuven zunéchst die in den Medien vorherrschenden negativen Stereotypen tber Demenz,
die in der wissenschaftlichen Diskussion als sogenannte ,frames“, d.h. Bezugsrahmen oder
gedankliche Bezugsgeruste bezeichnet werden. Negative Bilder, so die Forscher,
beeintrachtigen die Lebensqualitéat der Betroffenen in sehr starker Weise. Sie wirken auf die
Haltungen in ihrem néheren Umfeld und flgen sich letztendlich in das Bild ein, das die
betroffene Person von sich selbst oder von seiner eigenen ldentitéat hat. Das Team konnte

sechs derartige Bezugsrahmen identifizieren. Ein weiterer Teil der Analyse befasste sich mit
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innovativen Darstellungen aus dem Bereich Demenz, die hilfreichere Sichtweisen auf das
Thema kommunizierten. Hieraus entwickelte das Forscherteam sechs alternative

Perspektiven oder Bezugsrahmen (sog. ,counter-frames®).

Beispiel fur einen Bezugsrahmen (frame): Der Angreifer

Hier wird Demenz als heimtiickischer Angreifer gesehen, der vom Leben eines Menschen
Besitz ergreift und die Erinnerung auffrisst. In diesem Fall muss man den Angreifer (die
Krankheit) bekampfen. Diesen frame findet man in allen kriegerischen Metaphern, wie sie
sehr gerne verwendet werden. Er glorifiziert den heldenhaften Kampf gegen die Krankheit,
den Kampf gegen die Demenz.

Beispiel fur einen alternativen Bezugsrahmen (counter-frame): Der seltsame
Weggeféhrte

Man kann lernen, mit Demenz umzugehen. Die Krankheit trifft einen mitten im Leben und
man muss sich fur den Rest des Lebens mit ihr arrangieren. Auch muss man lernen, wie
man mit diesem aufdringlichen Weggefahrten umgeht und sich dabei gleichzeitig so viel
Eigenstandigkeit wie moglich bewahrt. Diesen counter-frame findet man in Redewendungen
wie ,mein Freund Alzheimer’, ,ein Abenteuer’, ,ein fremder Mitbewohner‘. Das Ziel ist, sich
den Bezugsrahmen (frames) bewusst zu werden, die man (unbewusst) bevorzugt — und
damit auch der Bilder und Werte, die dahinter stecken — und alternative Formen der

Kommunikation zu entwickeln.

In Zusammenarbeit mit einer Kommunikationsagentur wurden die Ergebnisse dieser Arbeit in
eine Online-Testkampagne umgesetzt und an einem reprasentativen Querschnitt der
belgischen Bevdlkerung validiert. Als Mitglied der Européischen Stiftungsinitiative in Sachen
Demenz (EFID) brachte die Kdnig Baudouin Stiftung die Ergebnisse dieser Arbeit in EFID
ein. Die Arbeit wurde einem internationalen Expertenkreis vorgestellt und von diesem
diskutiert. In Deutschland entstand auf Basis des englischsprachigen Projektberichts das
Papier ,Ich bin noch immer derselbe Mensch: Aufruf zu einer neuen Art der Kommunikation
uber Demenz®, das auf der Website der Robert Bosch Stiftung abgerufen werden kann und
eine gute Grundlage fir Uberlegungen zu veranderten Kommunikations- und
Darstellungsformen in der deutschen Praxis und Offentlichkeit darstellt (De Rynck et al.

2011): http://www.bosch-stiftung.de/content/languagel/downloads/Broschuere Framing.pdf

Einschatzung
Trotz unbestreitbarer positiver Veranderungen in der Wahrnehmung und in der medialen
Darstellung von Demenz ist das gesellschaftlich vorherrschende Bild immer noch negativ
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und defizitar gepragt. Medien kdnnen eine wichtige Rolle bei der Entwicklung alternativer
Sichtweisen spielen. Der Alternative Bezugsrahmen-Ansatz kann eine hilfreiche Grundlage
fur MaRnahmen der Offentlichkeitsarbeit, der medialen Darstellung und der Kommunikation
Uber Demenz fur Politik, Verbande, Institutionen und weitere Akteure im Umfeld des
Themenkreises Demenz darstellen.

1.2 Epidemiologie und Kosten

Aktualisierte Zahlen liegen von Ziegler und Doblhammer (2009a; 2009b) auf Basis einer
Stichprobe von 2,3 Mio. Krankenversicherten aus dem Jahr 2002 vor. Setzt man die
ermittelten Préavalenzraten in Bezug zu den fir das Jahr 2007 gltigen Bevdlkerungsdaten,
so ergibt sich ein Krankenstand von ca. 1,07 Mio. uUber 60-jahriger Personen mit einer
mittleren bis schweren Demenz in Deutschland. Im Unterschied dazu geht Alzheimer Europe
(2009) von einer hoheren Zahl an Betroffenen fur Deutschland aus. Hier ist die Rede von
1368 330 (1,4 Mio.) Menschen mit Demenz. Grundlage der Zahlen von Alzheimer Europe ist
die EuroCode Studie (European Collaboration Dementia), in der Daten aus 17 in Europa
durchgefuihrten epidemiologischen Studien zusammenfassend ausgewertet wurden (vgl.
Reynish et al. 2009). In Baden-Wirttemberg leben Schatzungen zufolge 184 440 Menschen
mit Demenz (Bickel 2012).

Ergebnisse aktueller internationaler Studien

Im Sommer diesen Jahres machten zwei Studien aus dem westeuropaischen Ausland von
sich reden, die in Richtung eines Korrekturbedarfs bezlglich der prognostizierten
Erwartungen gedeutet wurden: eine englische Untersuchung (Matthews et al. 2013) und eine
Untersuchung aus Danemark (Christensen et a. 2013), deren Ergebnisse beide im Juli im

renommierten Wissenschaftsjournal The Lancet online veroffentlicht wurden.

Im Ergebnis zeigt sich in der danischen Studie (mit insgesamt 3846 Teilnehmenden) ein
signifikant besseres Abschneiden der jingeren Kohorte in beiden kognitiven Testungen. Bei
den Tests zur korperlichen Leistungsfahigkeit zeigte sich keine konsistente signifikante
Verbesserung. Aktuelle Forschungsstande heranziehend lassen sich, so die Autoren, diese
Entwicklungen vor allem einer verbesserten Bildung in Kombination mit einer generell
verbesserten Ernahrung, einem weniger an Infektionserkrankungen, besseren
Arbeitsumgebungen und einem Mehr an intellektueller Stimulation erklaren. Entgegen
gangigen Annahmen in der Forschung war das bessere Abschneiden in Bezug auf die
kognitiven Funktionen jedoch nicht mit einer Verbesserung der Depressionswerte

verbunden.
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Die britische Studie (Matthews et al. 2013) basierte auf einer Wiederholung einer zwischen
1989 und 1994 durchgefiihrten grof3en Untersuchung in sechs ausgewahlten Regionen von
England und Wales zur kognitiven Gesundheit von uber 65jahrigen Personen. CFAS II
wiederholte von 2008 bis 2011 diese Untersuchung in drei der vormals ausgewahlten
Regionen. Im Vergleich zeigte sich in der zweiten Untersuchung eine niedrigere Demenz-
Pravalenz, als aufgrund der Ergebnisse von CFAS | zu erwarten gewesen ware. Unterm
Strich bestatigt die Studie nach Ansicht ihrer Autoren die Existenz eines Kohorten-Effekts in

der Demenz-Pravalenz.

Mit Blick auf Demenz und die Bedeutung der beiden Studien fur die bundesdeutsche
Entwicklung ist Vorsicht geboten. Die britische Studie hat eine langst fallige Aktualisierung
der dortigen statistischen Grundlagen vorgenommen, die nach Angaben der Autoren 20
Jahre alt sind (Matthews et al. 2013). Insgesamt scheint es ratsam, sich die Einschatzung
des bereits erwahnten Forscherteams des DZA (Ziegelmann et al. 2011) anzueignen,
wonach Hochaltrigkeit in allen groRen Studien zum Thema Alter(n) unterreprasentiert ist und
die erwéhnten Studien, wie auch die zeitgleich erschienenen Ergebnisse der Heidelberger

»Hundertjahrigenstudie“ vor allem in diesen Kontext einzuordnen.

Prognose zur Demenzentwicklung fur Deutschland

Je nach Prognoseannahme betragt die Pravalenzrate im Jahr 2050 zwischen 1,5 und 3
Millionen Menschen mit Demenz. Mit Blick auf die in der Forschung vertretenen Thesen
stellen Werte uber 2 Millionen dabei eine Expansion und Werte unter 2 Millionen eine
Kompression der Morbiditdt dar. Entscheidend fir den zukunftigen Anstieg der Zahl
Demenzerkrankter sind (1) die steigende Lebenserwartung sowie (2) die Alterung grofR3er
Geburtskohorten. Anderungen in der Hohe der Demenzpravalenz konnen den Anstieg
abschwachen, aber nicht aufheben. Wie Doblhammer et al. (2012) betonen, divergieren die
weltweiten Prognosen stark in ihren Ergebnissen, was sowohl unterschiedlichen Annahmen

als auch den zugrunde gelegten Basisjahren flr die Prognosen geschuldet ist.

Kosten und Zukunftsfahigkeit

Unter Kostengesichtspunkten gehort Demenz zu den teuersten Krankheitsgruppen im
hoheren Alter, was mit dem erheblichen Pflegebedarf begrindet ist. Zieht man einen
Vergleich zu anderen chronischen Krankheiten zeigt sich, dass ca. 7 % der Personen Pflege

bendtigen, bei schwerer Demenz sind es bis zu 80 % (Doblhammer et al. 2012).

Konservativen Schatzungen zufolge betragen die Gesamtkosten in Deutschland pro Jahr

43.700 € pro Demenzbetroffenen (Hallauer et al. 2000). Die Familien tragen mit zwei Dritteln
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den Uberwiegenden Teil der Kosten. Die jahrliche Belastung fir einen Haushalt liegen
anfangs durchschnittlich bei 13.000 € jahrlich, steigern sich dann aber im fortgeschrittenen
Zustanden bis auf 70.000 € (Dibelius 2012). Gerade die indirekten Kosten wie
Erwerbsausfélle oder Frihberentungen fuhren zu hohen Kostenbelastungen. Die 6ffentlichen
Kostentrager (Pflegeversicherung und Krankenversicherung) tbernehmen nur ein Drittel der
Kosten. Im Gesamthaushalt des Gesundheitswesens werden lediglich 3,7 % der Kosten fir
das Themenfeld Demenz aufgebracht.

Demenz wird eine wichtige Zukunftsaufgabe fir Deutschland sein. Es stellt sich die Frage
wie das deutsche Sozial- und Gesundheitssystem darauf vorbereitet ist. Deutschland wird
als ein konservatives Wohlfahrtsystem bezeichnet, das auf einem familienbasierten
Pflegesystem basiert (ahnlich wie Osterreich, Schweiz, Italien). Sowohl die nordischen
Lander als auch Niederlande konnen einem servicebasierten Pflegesystem zugeordnet
werden und sind nach vielfacher Experteneinschatzung Vorreiterlander in punkto
Sozialsystem (Heintze 2012). So geniel3t die Altenpflege in diesen Landern deutlich héhere
soziale als auch finanzielle Anerkennung. In Schweden, Danemark und Norwegen liegt der
Anteil der Pflegeausgaben am BIP beispielweise zwischen 1,8 % bis nahezu 4 % wahrend
sie in Deutschland unter 0,8% des BIP ausmachen (Heintze 2012). Diese
Hintergrundinformationen beriicksichtigend lassen sich Uberlegungen aufnehmen auf welche

Weise Deutschland bzw. das Land Baden-Wirttemberg davon lernen und profitieren kdnnte.

1.3 Kommunale Verantwortung

Spatestens mit Inkrafttreten der Pflegeversicherung (SGB Xl) und den in ihr zum Ausdruck
kommenden neuen Ordnungsprinzipien im Bereich sozialer und gesundheitlicher
Versorgungsysteme im Jahr 1995 ist es in Deutschland zu einer Verschiebung von
Kompetenzen zwischen den Kommunen, ubergeordneten Ebenen (z.B. Bund,
Bundesgesetzgebung) und den Akteuren des Marktes gekommen. Der Sozialpsychologe
Klaus Doérner bezeichnet die Kommunen in diesem Zusammenhang als
Modernisierungsverlierer. So sei die finanzielle Verantwortung fir das Helfen von den
Kommunen ,hochgezont® (Dérner 2007) worden, entweder auf eine mittlere Ebene,
beispielsweise von Landschaftsverbdnden, oder auf die staatliche Ebene von
Sozialministerien. Mit Blick auf die Aufgabe, den demografischen Wandel aktiv zu gestalten,
wurde diese Entwicklung in den zuriickliegenden Jahren jedoch immer starker kritisch

hinterfragt und die spezifische Rolle und Verantwortung der Kommune ins Blickfeld gertckt.

In Anlehnung an Naegele (2013) kann gesagt werden: Die Kommune ist der Ort, an dem der

demografische und soziale Wandel real stattfindet, seine Konsequenzen greifbar werden.
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Sie sind der Ort, wo Probleme geldst werden oder kumulieren. Auch wenn der
Bundesgesetzgeber anderen, so insbesondere den Landern oder den Pflegekassen,
Aufgaben, die drtliche Ebene betreffend zugewiesen hat, sind die Kommunen weiterhin in
erster Linie zustandig fur die soziale und infrastrukturelle Daseinsvorsorge der Birgerinnen
und Burger aller Alters- und Bevolkerungsgruppen. Der funfte Altenbericht spricht in diesem
Zusammenhang von einer kommunalen Vorleistungsverpflichtung (BMFSFJ 2005). Diese
besondere Zustandigkeit der Kommunen ist explizit politisch gewollt. Foderalismus- und
Subsidiaritatsprinzip als tragende Elemente der politischen und Gesellschaftsordnung in der
Bundesrepublik weisen den Kommunen als der kleinsten politischen Einheit (,0rtliche
Trager) klare Verantwortlichkeiten zu (siehe den § 28 Il des Grundgesetzes): ,Die
Kommunen sind im Rahmen ihrer Selbstverwaltung politisch zustandig fur die Anliegen der

ortlichen Gemeinschaft".

Eine von der Bertelsmann Stiftung (2005) durchgefiihrte Befragung von Bilrgermeistern
erbrachte alarmierende Ergebnissen: 72,1 % der Kommunen schatzten das Thema
demografischer Wandel zwar als wichtig oder sehr wichtig ein, jedoch nur 32,1 %
behandelten das Thema auch mit hoher Prioritdt. Und wahrend es in fast allen Grof3stadten
eine kommunale Altenhilfeplanung gibt, haben kleine und mittlere Stadte sowie viele

Landkreise diesbeziiglich groRe Defizite.

Gleichwohl: dass die Kommune sich angesichts wachsender Zahlen &lterer sowie auch
demenziell veranderter Menschen der demografischen Herausforderung aktiv stellen und
wieder starker zu einem zentralen Player werden muss, kann als weitgehend akzeptierte
Erkenntnis gewertet werden. Das gilt — wenn bisher auch noch seltener in der Praxis -
ebenfalls flir das Verstandnis von Seniorenpolitik als Querschnittsaufgabe. Eine isolierte
Altenhilfe- oder Seniorenpolitik ist im Prinzip obsolet und nicht machbar. Kommunale
Seniorenpolitik sollte zwei Perspektiven haben (Ottensmeier 2008):

o Eine primér sozialpolitische Perspektive, die Sicherheits- und Schutzfunktion der
Kommunen bei besonderen Bedarfen wie Krankheit, Pflege und Hilfsbedurftigkeit
beinhaltet und

. Eine Perspektive, die auf die Forderung der Selbstbestimmung, den Erhalt der

Selbstandigkeit sowie die Selbst- und Mitverantwortung alterer Menschen zielt.

Kommunalpolitik muss dabei neu gedacht werden: Von der Versorgungs- zur
Ermdglichungskultur und -verwaltung mit der Kernkompetenz der Prozessinitiierung,
Moderation, Koordination und Vernetzung. Zielsetzung ist dabei der Auf- und Ausbau neuer

gemeinwesenorientierter Ansatze sowie strukturell verankerter Kooperationsstrukturen
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zwischen professionellen und burgerschaftlichen Leistungen (Ottensmeier 2008). Dabei wird
keine spezielle Demenzpolitik bendtigt, aber der Aspekt kognitiver Beeintrachtigungen
beziehungsweise  Menschen mit Gedachtnisproblemen und Demenz missen
selbstverstandlicher Bestandteil von Planung und Handeln auf kommunaler Ebene sein.

Das ist in einer Reihe von Kommunen in Baden-Wirttemberg bereits Praxis. Von den
Stadten oder Landkreisen, in denen ein solches Engagement bereits auf eine lange Tradition
zurickblicken kann, seien beispielhaft genannt:

Esslingen

Traditionell starkes Engagement im Landkreis, starkes birgerschaftliches Bewusstsein in der
Stadt. Mehrgenerationenhaus dort ansassig. Unterstiitzung durch Blrgermeister der Stadt,
Stabsstelle Blrgerengagement und Senioren sehr aktiv. Veranstaltung Aufbruch 2008, viel
beachtete erste ,Demenzoffensive“ im Rahmen einer Foérderung im Programm ,Menschen
mit Demenz in der Kommune* im Jahr 2010 mit starker Offentlichkeitsarbeit und begleitender
Evaluation durch die ortansassige Hochschule (Fachbereich Sozialwesen). Seither
kontinuierliche Aktivitaten in diesem Bereich; aktuell wieder neu aufgelegtes Programm

,Demenzoffensive®.

Stuttgart

Bereits 2004 Einrichtung von acht gerontopsychiatrischen Diensten, Bereich Versorgung.
Verstarkung der Vernetzungsanstrengungen, Grindung der Gerontopsychiatrischen
Arbeitsgemeinschaft Stuttgart (2008), grofRer Schwerpunkt der Aktivitditen im Bereich
Demenz (Netzwerk Demenz Stuttgart) u.a. unter Beteiligung der Stadt und des
Pflegestitzpunktes Stuttgart. Vorbildlicher Wegweiser Demenz entstanden, Web-Auftritt.
Vernetzung mit den Stadtteilen und Ankurbelung von Engagement, insbesondere auch

kulturellem Engagement, in den einzelnen Stadtbezirken.

Schwarzwald-Baar Kreis

Gutes Beispiel fur die Bedeutung interkommunaler Zusammenarbeit; gute Kooperation von
Gesundheitsamt und Landratsamt, seit vielen Jahren existiert Arbeitskreis Demenz, zunachst
stark auf den Bereich Versorgung ausgerichtet, dann Offnung der Thematik (siehe
Handlungsfeld Zivilgesellschaft) Ausweitung. Einer viel beachteten Demenzkampagne mit
niedrigschwelligen Informations- und Kulturangeboten folgt Projekt ,Let's Move®, das durch
eine Forderung im Progamm ,Menschen mit Demenz in der Kommune* finanziell ermdglicht

wurde.
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Rems-Murr Kreis

Auf Initiative des Landrats des Rems-Murr Kreises besteht im Landratsamt in Waiblingen seit
vielen Jahren die Stelle einer Demenz-Fachberatung. Nach wie vor die einzige ihrer Art im
Land. Vielfaltiges Engagement der Fachberaterin in einem sehr gemischten (stadtisch wie
landlichen Kreis). U.a. auch Durchfihrung einer Demenz-Kampagne, an der sich viele der
Stadte und Gemeinden im Landkreis beteiligten (2009). Weiter: Grindung eines

Fordervereins Demenz u.v.a.

Ostfildern

Leitstelle fir altere Menschen, erste Demenzkampagne “Wir sind Nachbarn“ und daraus
erwachsend kontinuierliches Engagement im Bereich Demenz — kulturell angereicherte
Angebote, ,Erste Hilfe Kurse® etc. Durch Engagement der Erich und Liselotte Gradmann-
Stiftung und unter Beteiligung des Landes hier Bau eines Nachbarschaftshauses. Neben
Wohngruppen nach dem Muster der KDA Hausgemeinschaften auch eine mit Hilfe des
Engagements kundiger Birgerinnen und Birger konzipierte Wohngemeinschaft fir
Menschen mit Demenz; viel beachtet. Vorbildcharakter und Hoffnungstrager im Hinblick auf
die Weiterentwicklung alternativer, birgerschaftlich getragener Wohnformen. Vielfache

Aktivitdten, die Menschen mit Demenz einbeziehen.

Ein viel zitiertes und vorbildhaftes Beispiel fir eine Kommune, in der sich Politik und
Verwaltung sehr frihzeitig und kontinuierlich mit der demografischen Herausforderung zu
beschaftigen begonnen haben, die (alteren) Birgerinnen und Birger dabei aktiv einbeziehen
und das Thema Demenz sehr gezielt angehen, ist die in Nordrhein-Westfalen gelegene Stadt
Arnsberg. Die Ergebnisse ihrer ,Lern-Werkstadt* Demenz sind als Handbuch fur Kommunen
(2011) veroffentlicht worden.

Einschatzung

Zum einen gibt es sowohl bundesweit als auch in Baden-Wirttemberg eine Reihe von
Kommunen, die sich in beispielgebender Weise den Herausforderungen der demografischen
Entwicklung und dem Thema Demenz stellen und die versuchen, neue Wege zu erproben.
Fur viele trifft das jedoch in keiner Weise zu. Insbesondere kleinere Gemeinden scheinen
hiermit Uberfordert zu sein und benottigen Anregungen und Hilfestellungen. Die
Sensibilisierung der Kommunen fir eine zukunftsgerichtete Altenpolitik als
Querschnittsaufgabe unter Einbeziehung des Themas Demenz bietet erfolgsversprechende
Anknupfungspunkte mit den Aspekten des birgerschaftlichen Engagements, der Initiierung
von Nachbarschaftsstrukturen und der Entwicklung quartiersbezogener Handlungskonzepte
(siehe Kapitel 2.3, 2.4)
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1.4 Demenz als zivilgesellschaftliches Handlungsfeld

In engem Zusammenhang mit der wachsenden Bedeutung kommunalen Handels im
Bewusstsein von Altenhilfe- und Demenzexperten muss auch die Entwicklung einer
zivilgesellschaftlichen Sichtweise auf das Thema Demenz betrachtet werden. Uber
Jahrzehnte schien es als ausgemachte Sache zu gelten, dass die Deutungshoheit und die
Bearbeitungskompetenz zum Thema Demenz allein oder vor allem bei professionellen
Experten und Systemen liegen. Als immer deutlicher wurde, dass diese nicht allein und nicht
vorrangig in der Lage sind, die damit verbundenen Herausforderungen zu bewaltigen, konnte
sich die zivilgesellschaftliche Perspektive starker Gehdr verschaffen. Sie bedeutet in ihrer
Konsequenz die Aufhebung der zitierten Alleinzustandigkeit von Expertentum und Staat
zugunsten einer gemeinsamen Verantwortung von staatlicher (z.B. Kommune, Land, Bund),
wirtschaftlicher (z.B. professionelle Dienstleister) und privater (z.B. Familie, Nachbarschaft)
Sphére sowie dem so genannten Dritten Sektor (z.B. Blrgervereine, soziale Bewegungen,
Stiftungen). Der Slogan ,Demenz geht uns alle an!“ steht flir diese Ausrichtung des Blicks.
Viele erfreuliche Entwicklungen der jlingsten Vergangenheit wurden stark von
zivilgesellschaftlichen Kraften wie Stiftungen und Blrgerassoziationen angeregt und

getragen.

Eine besondere Rolle hat dabei die Robert Bosch Stiftung gespielt. Unter dem Dach ihrer
Initiativwerkstatt ,Gemeinsam fir ein besseres Leben mit Demenz” hat sie von 2004—-2006
Vertreter aus  unterschiedlichen Bereichen  des  gesellschaftlichen Lebens
zusammengebracht, um das Thema Demenz ganz neu zu denken und zukunftsgerichtete
neue Strategien des Umgangs aus einer zivilgesellschaftlichen Perspektive zu entwickeln.
Die Ergebnisse dieser mehrjahrigen Arbeit in sieben Themenwerkstatten wurden
veroffentlicht (Robert Bosch Stiftung 2007) und fanden ihren Niederschlag in der Griindung

der Aktion Demenz.

Die Aktion Demenz eV. (www.aktion-demenz.de) ist eine deutschlandweite
blrgerschaftliche Initiative, die sich als Netzwerk versteht. Ziel ist, Mitburgerinnen und
Mitbldrger dafir zu gewinnen, sich fur Wohlergehen und gesellschaftliche Teilhabe von
Menschen mit Demenz und ihrer Begleiter zu engagieren. In Kooperation mit anderen
Initiativen und Organisationen will Aktion Demenz vor allem durch zivilgesellschaftliches
Engagement zu einer Verbesserung der Lebensbedingungen von Menschen mit Demenz
beitragen. Ein Kernanliegen ist dabei die Beseitigung der Stigmatisierung von Demenz.
Gegriundet wurde sie 2007 und startete mit einem breit kommunizierten Aufruf zur Schaffung
~-demenzfreundlicher* Kommunen. Mit der Veranstaltung ,Aufbruch® (2008) gewann dieser

bundesweit Strahlkraft. Der Erfolg der Veranstaltung regt u. a. die Konzipierung des
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Programms ,Menschen mit Demenz in der Kommune® an, das durch die Robert Bosch
Stiftung finanziert und von Aktion Demenz durchgefihrt wird. Das Programm befindet sich in
seiner dritten Auflage. Kernpunkt ist ein den reinen Versorgungsgedanken weit hinter sich
lassendes Engagement, das unterschiedlichste Formen annehmen kann — vom freiwilligen
Einsatz Einzelner fir Menschen mit Demenz, Uber die Verantwortungsiibernahme von
Organisationen fur die Sicherung der mannigfaltigen Formen gesellschaftlicher Teilhabe von
Menschen mit Demenz (in Kirchengemeinden, in Kultur, Sport, Freizeit, Geselligkeit) tGber
,beilaufige Hilfeleistungen® in der Nachbarschaft und dem 6éffentlichen Leben bis zu Formen
der Zivilcourage und Formen der aktiven Zuruckweisung von Stigmatisierung. Von den
bisher geférderten 79 Projekten (FOordersumme: bis zu 15.000 €) stammen 12 aus Baden-
Wirttemberg. Das Land war an allen Bewerbungen mit insgesamt 78 Projektantragen
beteiligt. Zudem haben in den zuriickliegenden Jahren in zahlreichen Kommunen Baden-
Widrttembergs unter dem Stichwort ,Demenzfreundliche Kommune“ Awareness-,
Informations- und Veranstaltungskampagnen stattgefunden. Ubersicht:

http://www.alzheimer-bw.de/veranstaltungen/demenzkampagnen-und-

veranstaltungsreihen/demenzkampagnen-archiv

Drei weitere Akteure, die zur Entwicklung zivilgesellschaftlicher Herangehensweisen an das
Thema Alter und Demenz wichtige Impulse leisten, sollen genannt werden. Die Initiative
SONG - Netzwerk Soziales Neu Gestalten (http://www.netzwerk-song.de/) ist ein
Zusammenschluss unterschiedlicher Akteure aus der Sozialwirtschaft, der Weichen fur die
Propagierung einer geteilten Verantwortung im Wohlfahrtsmix gestellt hat und einen
entscheidenden Beitrag zum Thema Quartiersentwicklung sowie alternative Wohnformen

geleistet hat und leistet. SONG wird in dem Kapitel 2.4 konkreter vorgestellt.

phineo — Die ,Plattform fir soziale Investoren® ist eine Ausgrindung der Bertelsmann-
Stiftung und versteht sich als unabhéngiges, gemeinnitziges Analyse- und Beratungshaus
fur wirkungsvolles gesellschaftliches Engagement. Auf der Grundlage einer Ausschreibung
zum Thema Demenz hat es bundesweit Projekte analysiert und schlief3lich 13 gemeinnutzige
Demenz-Projekte ausgezeichnet (http://www.phineo.org/empfohlene-projekte/). Zu den
ausgezeichneten Projekten gehdren auch zwei aus Baden-Wirttemberg: die
blrgerschaftliche Initiatve WOGE e. V. (eine ambulante, durch Birgerengagement
ermdglichte und getragene Wohngemeinschaft fir Menschen mit Demenz) in Freiburg sowie
,lch spreche fur mich selbst® — ein Engagementfeld der Demenz Support Stuttgart, welches
die Anstrengungen der Organisation im Bereich Teilhabe und Selbstbestimmung von
Menschen mit Demenz bindelt. Aktuell finden sich Projekte zum Aspekt Inklusion far

Menschen mit Behinderungen bei PHINEO in der Analysephase.
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Bei dem bundesweiten Netzwerk pflegeBegleitung handelt es sich um ein auf pflegende
Angehorige zugeschnittenes Angebot, das eine Begleitung durch speziell qualifizierte
Freiwillige bietet — und zwar auf nachbarschaftlicher und unentgeltlicher Basis. Das Netzwerk
wird getragen von der Idee der Begegnung auf Augenhdhe und orientiert sich an den drei
Basiskonzepten: Empowerment, Kompetenzentwicklung und Vernetzung (vgl. ausfihrlich
Bubolz-Lutz/ Kricheldorff 2006, S. 49 ff). In Baden-Wurttemberg fungiert die Agentur ,Pflege
engagiert” als Landesstelle des Netzwerkes (www.pflege-engagiert.de).

Einschatzung

Ein zivilgesellschaftlicher Blick auf das Phanomen Demenz hat in den zurtckliegenden
Jahren eindeutig an Relevanz gewonnen und seinen Niederschlag in entsprechenden
Aktivitaten gefunden. Ohne ein starkes zivilgesellschaftliches und von Blrgern getragenes
Engagement werden Innovationen und Ausweitungen des Engagements fiir Menschen mit
Demenz und Verbesserungen in diesem Bereich sowohl in Bezug auf die offentliche
Wahrnehmung als auch bezlglich konkreter Angebote sicherlich nicht mdglich sein. In den
Kapiteln zu den  Aspekten Nachbarschaft, birgerschaftiches  Engagement,
Quartiersentwicklung und Teilhabe sowie auch im folgenden Kapitel wird das Thema der

zivilgesellschaftlichen Herangehensweise erneut tangiert.

1.5 Bildung, Wissensvermittlung, Information

Information und Aufklarung scheinen die wichtigsten Strategien zu sein, um Fortschritte im
Umgang mit dem Thema Demenz und mit Demenzbetroffenen in der Gesellschaft zu
erreichen. Zu diesem Schluss muss man jedenfalls kommen, wenn man einschléagige
Verlautbarungen von Verbéanden, Projekten, Kampagnen und auch politischen Gremien
betrachtet. Auch in einem auf eine Grof3e Anfrage der CDU-Fraktion im Jahr 2008
formulierten 10 Punkte umfassenden Aktionsprogramm Demenz hiel} es: ,Die Aufklarung der
Bevolkerung Uber das Krankheitsbild ,Demenz’ sollte einen breiteren Raum einnehmen.
Dabei ist nicht nur Uber die unterschiedlichen Ausprdgungen und Verlaufsformen der
Demenz zu unterrichten, sondern auch Transparenz durch bessere Informationen Uber die
vorhandenen Moglichkeiten der Vorsorge, Frihdiagnostik, Behandlung und Betreuung

herzustellen®.

Neben verstarkter Information und Aufklarung der Bevolkerung wird weiterhin stets mehr
Fort- und Weiterbildung fiir beruflich Pflegende und Betreuende eingefordert. Insbesondere

bei Letzterem besteht durchaus Handlungsbedarf. Verwiesen sei hier auf die Expertise
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.Personalbedarf in der Altenhilfe und Altenpflege in Baden-Wirttemberg®, die im Auftrag des
KJVS von Gerhard Naegele erstellt wurde (2013) (siehe Kapitel 3.)

Im Kontext der Entwicklungen in den zuriickliegenden Jahren und der Einordnung der
Fragen von Alter und Demenz in einen zivilgesellschaftichen Rahmen dirfte dies alles
jedoch zu kurz greifen. Zum einen wachst die Menge an Information und Wissen, das sich
um das Themenfeld Demenz rankt, stetig an und steht auf vielfaltige Weise zur Verfiigung.
Beispiele hierfir sind unter anderem zentrale Internetportale (Bund: www.wegweiser-
demenz.de des BMFSFJ. Land: Info-Portal Demenz der Alzheimer Gesellschaft
www.alzheimer-bw.de), diverse Schriftenreihen von Alzheimergesellschaften und anderen
Institutionen, Filme, CDs und andere Medien. Auch in den so genannten Demenzkampagnen
und Aktionswochen rangiert die Informationsvermittlung meistens an vorderster Stelle. Selbst
in Journalen, Zeitungen und Magazinen — von der Apotheken Umschau bis zu
Boulevardmagazinen — werden Informationen zum Thema Demenz bereitgestellt. Schliellich
fungieren auch die vielfaltigen Beratungsstellen, Arztpraxen und andere Institutionen als
Informationsvermittler. Ungeachtet der sicherlich bestehenden Notwendigkeit weiterer
Verbesserungen stellt sich die Frage, ob angesichts der bereits erreichten Sattigung der Ruf
nach mehr ,Aufklarung“ und ,Information“ im Sinne eines ,More of the same” tatsachlich
erfolgversprechend und zielfiihrend ist. Und auch mit Blick auf den ebenfalls noch deutlich zu
verbessernden Bereich der Fort- und Weiterbildung muss gefragt werden, ob eine solitare
Qualifizierung beruflich Begleitender — selbst, wenn diese disziplinibergreifend stattfindet —

den anstehenden Herausforderungen Genige tun kann.

In der Gesellschaft des langen Lebens, die als Zivil- oder Blrgergesellschaft auch die Sorge
(Care) fur ihre schwacheren Mitglieder auf die Agenda setzt, werden weiterfiihrende Formen
von Lernen notwendig sein, die nicht bei klassischer ,Aufklarung‘ und Unterrichtung bzw. bei
einer Qualifizierung innerhalb eines Subsystems (beruflich erbrachte Hilfe) stehen bleiben

konnen.

Themen wéren dann ganz allgemein die Auseinandersetzung mit Fragen des Alters als
Entwicklungsaufgabe inklusive maoglicher kognitiver Alterungsprozesse sowie der
Notwendigkeit ihrer Annahme (z.B. in der Schule, in VHS). Wenn schlie3lich die Sorge um
altere, pflegebedirftige und demenziell verdnderte Menschen als Aufgabe in geteilter
Verantwortung verstanden wird, bedarf es in einem weiteren Schritt auch gemeinsamer und
nicht nur berufliche Disziplinen, sondern alle Akteure dieses gemeinsamen

Verantwortungsmix verbindender Lernarrangements.
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Beispiele fur eine solche Ausrichtung waren bzw. sind unter anderem die im Rahmen des
Projekts BELA (siehe Kapitel 2.5) gebildeten Tandems von Pflegekraften und
birgerschaftlich engagierten Personen oder Fortbildungsveranstaltungen, die in einigen
stationdren Einrichtungen als gemeinsame Veranstaltungen der unterschiedlichen
beruflichen Helfergruppen, von Angehdrigen sowie von Ehrenamtlichen durchgefihrt
werden. Neue Formen eines Uber einen solchen Rahmen (hier: Pflegeheim) noch weit
hinausgehenden Ansatz gemeinsamen Lernens in der Kommune wurden beispielhaft im
Rahmen des EU-Projekts ILAC (Interactive Learning and Caring in Community/Interaktives
Pflegen und Lernen in der Gemeinde/Gemeinwesenorientierte Pflege von Menschen mit
Demenz) entwickelt (http://www.ilac-project.eu/de/project.php). Grundgedanke war/ist dabei,
dass nur eine Zusammenarbeit der verschiedenen Sorge tragenden Akteure, in der die
jeweiligen Stéarken, Rollen und Aufgaben wertgeschatzt und bertcksichtigt werden, eine
nachhaltige Sorge im Gemeinwesen gewdahrleisten kann. Erprobte neuartige Ausbildungs-
und Praxismodelle wurden zu einer spezifischen Qualifizierung zusammengefihrt. In
Esslingen am Neckar wurde eines der Qualifizierungsmodule umgesetzt, in dessen
Mittelpunkt das gemeinsame Lernen von interessierten Buirgerinnen und Birgern,
pflegenden Angehérigen und professionellen Helfern aus dem ambulanten und dem

stationaren Bereich stand.

Einschatzung

Die stetige Forderung nach ,mehr‘ Information, Aufklarung und Qualifizierung — ohne dass
Qualitat, Inhalt, Zielgruppen und Form nadher betrachtet werden — verrat eine gewisse
Hilflosigkeit und ist im Prinzip wenig zielfihrend. Die Beispiele fur Ansatze, die sich nicht an
klassischen Modellen der Informations- und Wissensvermittlung sowie Bildung orientieren,
sind noch rar gesat. Nimmt man die Erkenntnisse und Leitideen wie die der Zivilgesellschaft
und der Sorge in geteilter Verantwortung ernst, bedarf es neuer, innovativer und
experimentierfreudiger Ansatze und Versuche. Stichworte sind hier: ,Bildungsangebote’ im
Sinne einer Auseinandersetzung mit Alter und Demenz; gemeinsames bzw.
multidialogisches bzw. multiperspektivisches Lernen der Akteure im Konzept der geteilten
Verantwortung: Burgerinnen und Burger (allgemein), beruflich und familidr Begleitende,

Betreuende und Behandelnde.
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1.6 Bundesinitiativen

Beratungsstruktur / Pflegestitzpunkte

Der Gesetzgeber hat mit dem am 1. Juli 2008 in Kraft getretenen § 92 ¢ des SGB Xl im
Rahmen des Pflege-Weiterentwicklungsgesetzes die Einrichtung von Pflegestitzpunkten zur
wohnortnahen  Beratung, Versorgung und Betreuung der Kranken- und
Pflegekassenversicherten ermoglicht. Damit sollte eine flachendeckende Beratungsstruktur
in Deutschland geschaffen werden. Informationen zu den Pflegestutzpunkten finden sich im
Kapitel 3.1.

Programm Mehrgenerationenhauser

Mit dem Ziel, das generationentbergreifende Miteinander zu férdern, hat das BMFSFJ das
Aktionsprogramm Mehrgenerationenhéuser aufgesetzt. Jung und Alt kénnen und sollen sich
hier begegnen, voneinander lernen, miteinander aktiv sein und sich fur die Gemeinschaft vor
Ort stark machen. Dieses Miteinander der Generationen soll Alltagskompetenzen und
Erfahrungswissen bewahren, Integration sowie den Zusammenhalt zwischen Menschen aller
Generationen — auch und vor allem aufRerhalb der Familie — férdern. Bundesweit gibt es
inzwischen 450 Hauser, das bedeutet, dass nahezu alle Landkreise und kreisfreien Stadte
Uber ein eigenes Mehrgenerationenhaus verfigen. Im Jahr 2012 startete das
Aktionsprogramm Il mit vier unterschiedlichen Schwerpunkten, darunter auch Alter und
Pflege. In diesem Schwerpunkt soll das Thema Demenz integriert sein. Die Finanzierung
basiert auf mehreren Standbeinen: Jedes der 450 Hauser im Aktionsprogramm erhalt Gber
einen Zeitraum von drei Jahren (2012-2014) einen jéhrlichen Zuschuss in Hohe von
40.000 €. Davon werden 30.000 € aus Mitteln des Bundesfamilienministeriums und des
Européaischen Sozialfonds (ESF) finanziert. 10.000 € werden von der jeweiligen
Standortkommune beziehungsweise vom Land oder Landkreis ibernommen.

Im Land Baden-Wirttemberg existieren 45 solcher  Mehrgenerationshauser.
http://www.mehrgenerationenhaeuser.de/documents/44943/203539/130227_Liste%20aller%
20H%C3%A4user?type=application/pdf&size=70,5KB

Demografiestrategie

Die Bundesregierung hat einen Dialogprozess eingeleitet, dessen Bestandteile
Demografiegipfel, ein Demografieportal (http://www.demografie-portal.de/), eine
ausformulierte Demografiestrategie sowie ein Arbeitsgruppenprozess sind. Eine der

Arbeitsgruppen ist die ,Allianz fir Menschen mit Demenz*.

Allianz fir Menschen mit Demenz

Am 19. September 2012 wurde in Berlin die ,Allianz flir Menschen mit Demenz* gegriindet.
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Diese will unter gemeinsamer Leitung des Bundesministeriums fir Familie, Senioren, Frauen
und Jugend, des Bundesministeriums fir Gesundheit und der Deutschen Alzheimer
Gesellschaft bis Frihjahr 2014 eine Agenda von MalRnahmen entwickeln, die dann in
unterschiedlicher Tragerschaft und Verantwortung umgesetzt werden sollen. Dazu wurden
Arbeitsgruppen gebildet, die in vier Handlungsfeldern arbeiten: 1. Grundlagen und
Information 2. Gesellschaftliche Verantwortung 3. Unterstitzung von Betroffenen und ihren
Familien 4. Gestaltung des Unterstiitzungs- und Versorgungssystems. Die Mitglieder der

Allianz: www.allianz-fuer-demenz.de/informationen/allianzmitglieder/?PHPSESSID=547953168951d8eab4c9f905b50fd297

Lokale Allianzen fir Menschen mit Demenz

Orientiert am Konzept des Programms ,Menschen mit Demenz in der Kommune®, das von
der Robert Bosch Stiftung aufgelegt und geférdert und von Aktion Demenz e. V. durchgeftihrt
wird (vgl. Kapitel Zivilgesellschaft) hat das BMFSFJ das Programm ,Lokale Allianzen fir
Menschen mit Demenz“ aufgelegt. Grundidee ist, dass eine Demenzdiagnose nicht zum
Ausschlusskriterium der Gesellschaft werden darf. Deshalb sollen vor Ort Strukturen
entstehen, die es Demenzbetroffenen und ihren Familien erméglichen, trotz Demenz ihren
Alltag so normal wie mdglich weiter zu leben. Dabei geht es um die Blndelung und
Vernetzung der Potenziale von Blrgern, Vereinen, Gewerbe, Bildungseinrichtungen, Politik
und Kommunalverwaltung. Jeder ausgewahlte Standort kann eine Gesamtférdersumme von
bis zu 10.000 € fir die Dauer von zwei Jahren erhalten. Erklartes Ziel ist die Entstehung von
500 lokalen Allianzen in ganz Deutschland bis 2016. Nachdem 2012 in einem ersten Schritt
23 Mehrgenerationenhauser ihre Arbeit als Lokale Allianzen aufgenommen haben, wurde
das Programm fir alle Bewerber gedffnet, die Verantwortung fir ein gutes Leben mit
Demenz in sozialer Gemeinschaft Ubernehmen und durch Vernetzungsarbeit vor Ort
umsetzen wollen. In Baden-Wurttemberg haben aktuell 12 lokale Allianzen eine Forderung

erhalten.

Einschéatzung

Mit den Pflegestiitzpunkten konnte in weiten Teilen Deutschlands eine Beratungsstruktur
implementiert werden, die eine Anlauffunktion fir Fragen rund um das Thema
Pflegebedurftigkeit ~ (nicht  speziell =~ Demenz)  bietet. Mit dem  Programm
Mehrgenerationenh&user hat das zustéandige Bundesministerium die Entstehung zahlreicher
solcher intergenerativer Einrichtungen befordert. Deren Ausrichtung ist sehr unterschiedlich,
das Thema Demenz spielt nur bei einem Teil eine explizite Rolle. Abzuwarten bleibt wie viele
dieser Einrichtungen nach Auslaufen der Forderung (Bund, ESF) generell bzw. mit welchen
Angeboten weiterexistieren werden. Jedoch sollte es im Interesse der Kommunen sein,

solche potenziellen Knotenpunkte fir quartiersbezogene, nachbarschaftsférdernde und
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intergenerative Prozesse anzubieten. Im Rahmen der Demografiestrategie und der Allianz
fur Menschen mit Demenz wurden viele Akteure und Organisationen an einen Tisch geholt.
Bisher besteht die dort geleistete Arbeit jedoch fast ausschlie3lich aus Diskussionen in
Arbeitsgruppen und aus der Erarbeitung von Papieren. Ob hieraus tatsachlich
praxisrelevante Ergebnisse resultieren werden, ist aktuell nicht absehbar. Die Férderung von
lokalen Allianzen fir Menschen mit Demenz formuliert durchaus anspruchsvolle Ziele. Ob
diese jedoch mit dem bescheidenen Forderrahmen realiter erreicht werden kénnen, wird
ebenso kritisch zu beobachten bleiben.

1.7 Nationale Demenzstrategie und Landerinitiativen

Nationale Demenzstrategie

Im Januar 2011 forderte das Europaisches Parlament die Mitgliedstaaten auf, Demenz zu
einer gesundheitspolitischen Prioritdt zu erklédren und ,spezifische nationale Plane und
Strategien  fUr die  Alzheimerkrankheit aufzustellen, um den Folgen von
Demenzerkrankungen fur die Gesellschaft und das Gesundheitswesen Rechnung zu tragen
und Dienstleistungen und Unterstiitzung flir Menschen mit Demenz und ihre Familien
bereitzustellen® (Kirchen-Peters et al. 2012, S. 5). Im Herbst 2012 wurde daraufhin die
LJAllianz fur Menschen mit Demenz® vom Familien- und Gesundheitsministerium als
interministerielle Arbeitsgruppe gegriindet. Diese soll unter Beteiligung von Organisationen
und Verbénden in verschiedenen Handlungsfeldern eine Demenzstrategie fir Deutschland
entwickeln. Zu dem Zeitpunkt liegt eine Expertise des Instituts fiir Sozialforschung und
Sozialwirtschaft e.V. ISO (Kirchen-Peters et al. 2012), in Auftrag gegeben durch das
Familienministerium, bereits vor. lhr Auftrag: Ein internationaler Vergleich von vorliegenden
Demenzplanen, die Auswertung von Erfahrungen bisheriger Strategien und die Prazisierung

von Anforderungen an eine Nationale Strategie.

Die Analyse der Demenzstrategien anderer Lander erbrachte u. a. die folgenden Ergebnisse:
9 von 10 der Strategien schlie3en an zuvor bereits vorhandene Programme zur pflegerisch-
medizinischen Versorgung oder zur Betreuung und Pflege Demenzbetroffener an. Bei der
inhaltlichen Ausrichtung ist eine groRe Varianz zu erkennen. Jedoch gibt es auch
Schnittmengen: Viele Demenzstrategien ricken Ubereinstimmend die folgenden
Themenfelder in den Vordergrund:

« Sensibilisierung der Offentlichkeit

* Qualitat der friihen Diagnosestellung

* Ambulante und stationére Versorgung

* Verbesserung der Situation von Demenzbetroffenen bei Krankenhausaufenthalten

» Unterstitzung pflegender Angehoériger
23



« Beratung und Ausbau von Entlastungsstrukturen

» Forschung.

Dem stehen jedoch auch erhebliche inhaltliche Divergenzen gegeniber. In 4 von 10
Demenplanen (Schottland, Norwegen, Nordirland, Australien) wird die ethische und
sozialpolitische Haltung gegeniiber Menschen mit Demenz explizit thematisiert. Die anderen
6 Plane verzichten darauf und beschranken sich auf operative Ausfihrungen (z. B.
Schweizer Kantone, Frankreich). Der Forschung sprechen alle Lander Wichtigkeit zu.
Wahrend jedoch einige die Gleichrangigkeit der Forderung medizinischer und pflegerischer
sowie der Versorgungsforschung betonen, steht in anderen L&ndern die medizinische
Grundlagenforschung im Fokus (Grof3britannien und Frankreich). Eine dritte Gruppe
(Norwegen, Australien) will explizit auch soziale Probleme des Phanomens Demenz zum
Gegenstand von Forschung machen. Auch bei der Reflektion von sozialen Problemen und
Barrieren, die einer Umsetzung im Wege stehen, werden Unterschiede deutlich: Wahrend in
einigen Planen der Akzent auf die Aspekte gesellschaftliche Tabuisierung, soziale
Ungleichheit, Zugang zu Hilfsangeboten, Schwierigkeiten der Ubertragung von
Modellprojekten sowie Grenzen der Finanzierbarkeit (z. B. Australien, Niederlande,
Schottland, Wales) gelegt wird, tauchen diese in anderen Planen im Prinzip gar nicht auf
(Schweizer Kantone, Frankreich). AuRerst different sind die nationalen Demenzstrategien
schlieBlich auch mit Blick auf Vorgaben von Zeitlimits, den Verantwortlichkeiten in der
Umsetzung und in Aussagen zur Finanzierung. Der Bedeutung der Steuerung, des
Monitorings und der Evaluation der Prozesse wird unterschiedliche Bedeutung zugemessen.
Der Prozess der Entstehung der Demenzplane scheint sehr unterschiedlich angegangen
worden zu sein. Das reicht von einer nur wenige Wochen umfassenden zentralistisch
angelegten Expertenarbeit in  Frankreich bis hin  zu einem mehrmonatigen
Beteiligungsprozess, an dem mehrere Tausend Personen beteiligt waren — berufliche
Experten ebenso wie Selbsthilfeorganisationen und vergleichbare Gruppen. Stilistisch und
zielgruppenbezogen reicht das Spektrum von umfangreichen Arbeitspapieren fur die
politische und die Fachdéffentlichkeit (z.B. Frankreich) bis zur bewussten Verwendung

einfacher Sprache und der breiten Bevdlkerung als Zielgruppe (Wales).

Neben der Analyse nationaler Demenzplane hat das ISO-Institut in einem weiteren Schritt 14
Experten in Deutschland zu ihren Vorstellungen fir einen Nationalen Demenzplan befragt.
Alle bekréftigten die Notwendigkeit eines solchen Plans und winschten, dass ein
Demenzplan zu einer ethischen Grundorientierung und einem Bewusstseinswandel in
Richtung auf eine ,Entschreckung“ von Demenz beitragen mége. Uber die generelle

Relevanz  einzelner Themenfelder (z. B. Krankenhaus, Verbesserung von
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Versorgungsleistungen, Qualifizierung, Forschung) fur einen Demenzplan konnte
Ubereinstimmung erzielt werden. Je nach Hintergrund der jeweiligen Experten (z. B.
Forschung, Betroffene, Kostentrager, Angehdrige, Versorgungsanbieter) wurden
Gewichtungen und konkrete Ausgestaltungen jedoch sehr unterschiedlich beurteilt. W&hrend
fur die einen die soziale Dimension des Phanomens Demenz oder der Inklusionsgedanke
nur einzelne Aspekte unter vielen anderen sind, stellen sie fir andere Kernfragen dar. Auch
bei den Vorschlagen zur Versorgungsoptimierung und zur Forschung werden von den
Experten deutlich unterschiedliche Gewichtungen vorgenommen. Mit Blick auf Erwartungen
an einen Nationalen Demenzplan wurden die Aspekte beteiligungsorientierter Prozess,
Langzeitperspektive, Konkretisierung von Malinahmen und Zielen sowie Vermeidung von

Doppelstrukturen genannt.

Landesplane und -strategien
Mehrere Bundesléander haben eigene Demenzpléne vorgelegt, die jedoch nicht nur
unterschiedlich tituliert werden, sondern sich auch in Bezug auf Charakter, Inhalte,

Ausrichtung und Verbindlichkeit unterscheiden.

Landesinitiative Demenz-Service NRW

Da auf diese Initiative im Kapitel 3.7 ausfiihrlicher eingegangen wird, soll sie an dieser Stelle
nur kurz benannt werden. Mit der Landesinitiative Demenz-Service NRW hat das Land eine
Plattform geschaffen, die den Erfahrungsaustausch und die Vernetzung von Initiativen,
Modellprojekten und Angeboten fir Menschen mit Demenz und deren Angehdrige auf breiter
Basis ermdglichen soll. 13 regionale Demenz-Servicezentren stehen fir die Beratung
Demenzbetroffener und ihrer Angehodrigen sowie zur Erganzung, Weiterentwicklung und
Unterstitzung bestehender Hilfeangebote fiir Menschen mit Demenz und den sie
Pflegenden zur Verfligung.

www.demenz-service-nrw.de.

Demenz-Kampagne Rheinland-Pfalz

Im Méarz 2004 startete die Landeszentrale fir Gesundheitsférderung in Rheinland-Pfalz e. V.
(LZG) die ,Demenzkampagne Rheinland-Pfalz“ mit dem Ziel, eine intensive und aktive
Aufklarungsarbeit zum Thema Demenz zu betreiben. Ziele der Kampagne, die bis heute
fortgefihrt wird, sind, Vorurteile zur Entstehung und zum Verlauf dementieller
Veranderungen abzubauen und zu mehr Verstandnis fir Demenzbetroffene, insbesondere
auch fur die Sorgen und Probleme der pflegenden Angehdrigen, zu schaffen. Dazu
konzipierte die Landeszentrale fir gesundheitliche Aufklarung Informations- und

Aufklarungsaktivitdten, in denen der Fokus vor allem auf frihe, medizinische und
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pflegerische Versorgungsaspekte ausgerichtet ist. Trotz derzeit rund 30 regionalen
Demenznetzwerken, die es sich zur Aufgabe gemacht haben, Schnittstellen in der
Versorgung demenziell erkrankter Menschen zu verbessern, und eines flachendeckenden
Ausbaus der Pflegestitzpunkte im Land, kann von einer Demenzstrategie bzw. einem

Landesdemenzplan im eigentlichen Sinne nicht gesprochen werden (www.demenz-rip.de).

Demenz-Strategie Bayern
Das Land Bayern hat eine eigene Demenzstrategie vorgelegt und veroffentlicht. Diese
benennt ein breites Feld an Handlungsfeldern und Zielen, die sich Uberwiegend auf den
Bereich der Versorgung (stationar, ambulant) beziehen, aber auch Aspekte wie die
Forschung oder die gesetzliche Betreuung aufgreifen. Breiteren Raum nimmt auch der Punkt
Aufklarung und Offentlichkeitsarbeit ein. Als Leitziele der Demenzstrategie werden benannt:
+ einen Bewusstseinswandel in der Gesellschaft im Umgang mit dem Thema Demenz
zu bewirken
+ die Selbstbestimmung und Wirde der Betroffenen in allen Phasen der Erkrankung zu
bewahren
+ die Lebensbedingungen und die Lebensqualitat fur die Betroffenen und ihre
Angehdrigen zu verbessern
+ die Moglichkeiten zur Teilhabe am gesellschaftlichen Leben fiir Angehérige und
Betroffene zu verbessern und
+ eine angemessene, an den Bedarfen orientierte Betreuung und Pflege
sicherzustellen.
* Zu den einzelnen im Text genannten Handlungsfeldern werden jeweils Vorhaben und
Ziele benannt, die entweder bereits umgesetzt, fortgesetzt oder neu verfolgt werden

sollen.

Demenzplan Schleswig-Holstein

In  Schleswig-Holstein hat das Sozialministerium den Landesverband der Alzheimer
Gesellschaft mit der Vorbereitung eines Demenzplanes fur Schleswig-Holstein beauftragt,
nachdem der Landtag die Erstellung eines solchen Planes im Frihjahr beschlossen hatte.
Der Demenzplan soll eine Bestandsaufnahme der Lebenssituation von Demenzkranken und
ihren Angehdrigen enthalten, Vorbeugemafinahmen sowie Entlastungsangebote auflisten.
Ziel soll es sein, die Lebensqualitdét von Demenzbetroffenen und ihren Angehérigen zu
verbessern. Den Auftakt macht eine Fachveranstaltung am 31. Oktober 2013 in Kiel (Motto

,Mitdenken, mitgestalten“ — Demenzplan Schleswig-Holstein®).
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Einschatzung

Die Analyse der nationalen Demenzplane anderer Lander zeigt eine grof3e Bandbreite auf
und macht deutlich, dass es einen allgemeingutigen Masterplan nicht gibt. Die
Unterschiedlichkeit der Plane ermdglicht es jedoch, daraus Impulse und Fragen an den
Inhalt und an den Prozess der Entwicklung eines Demenzplans bzw. einer Demenzstrategie
in Deutschland zu gewinnen. Mit der ,Allianz fur Menschen mit Demenz® hat die Arbeit an
einem Nationalen Demenzplan fir Deutschland bereits begonnen. Abzuwarten bleibt, ob
bzw. wie die sich bereits bei den 0. g. Expertenbefragungen abzeichnende teilweise sehr
unterschiedliche Bewertung und Gewichtung spezifischer Aspekte in dem Plan auf3ern
werden. Auch besteht durchaus die Gefahr, dass der Demenzplan letztendlich nur einen
Kompromiss und eine Einigung auf kleinstem gemeinsamem Nenner darstellen wird. In

diesem Fall wirde das seine Praxisrelevanz und Schlagkraft erheblich beeintrachtigen.

Unabhéangig von Bemiihungen auf nationaler Ebene mussen jedoch Verbesserungen und die
Weiterentwicklung der Lebensbedingungen von Menschen mit Demenz auf regionaler Ebene
(Land, Kommunen) erfolgen und angegangen werden. Daher bedarf es landerspezifischer
Strategien, fiur die einige Aussagen zu einem Nationalen Demenzplan (z. B.
beteiligungsorientierter Prozess, Langzeitperspektive, ethische Fundierung) Ubernommen
werden kénnen. Die Analyse bereits existierender Landespléne oder strategien zeigt jedoch,
dass es auch hier sehr unterschiedliche Herangehensweisen und keinen allgemeingultigen
Masterplan gibt. Die Landesplane entsprechen zum Teil mehr, zum gréReren Teil aber
weniger dem, was unter einer Strategie zu verstehen ist. Deutlich wird, dass die
grundsatzlichen Setzungen zu Inhalt, Ausrichtung, Prozess; Verbindlichkeit und weiteren
Aspekten in einem Landesdemenzplan von den jeweils politisch Verantwortlichen im Land

getroffen werden muissen.
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2. Mit Demenz leben

Lange Zeit hat man Menschen mit Demenz vor allem oder gar ausschlieSlich als
pflegebedurftige Personen betrachtet, die Versorgungsleistungen in Form von Behandlungs-
und Betreuungsleistungen bendétigen. Aus dem Blick geriet dabei vollig, dass sie vor allem
Personen mit Bedurfnissen wie alle anderen Menschen auch sind. Ein erweiterter Blick auf
Demenz, wie er sich in den zuriickliegenden Jahren entwickelt hat — vom Kranken zur
Person und zum Blrger - muss sich daher folgerichtig all den Aspekten und Bereichen des
Lebens zuwenden, die entscheidend fur die Bewaltigung des Alltags, die individuell
erfahrene Lebensqualitat sowie die Mdoglichkeiten der Teilhabe am Leben der Gesellschaft
sind. Der Uberwiegende Teil der Menschen mit kognitiven Beeintrachtigungen lebt in
Privathaushalten und nicht in stationaren Einrichtungen. Um ein méglichst selbsténdiges und
selbstbestimmtes Leben fiihren zu kdnnen ist die Beschaffenheit des Wohnraums daher von
grol3ter Bedeutung. Hier spielt auch die Madoglichkeit, Wohnraum nachtraglich den
veranderten Bedurfnissen anzupassen, eine grol3e Rolle. Wohnen auferhalb von
Einrichtungen wird bei demenziellen Verédnderungen oftmals auf unterstitzende
Dienstleistungen angewiesen sein. Diese kdnnen durch ambulante und andere Dienste in die
Wohnungen gebracht werden (siehe Kapitel 3.3), oder aber ihre Bereitstellung ist an
spezielle Wohnformen angegliedert oder deren integraler Bestandteil. Neben Angeboten des
Betreuten Wohnens gewinnen dabei ambulant betreute Wohngemeinschaften immer starker
an Attraktivitdt und Gewicht. Wichtig ist, dass die Menschen aus einer Vielfalt
unterschiedlicher Wohnformen die flr sie passende auswahlen koénnen. In diesem
Zusammenhang konnen zukinftig auch heute noch wenig bekannte und verbreitete
unterstiitzte Wohnformen wie das Leben in einer Gastfamilie, das Wohnen auf dem

Bauernhof oder in einem Mehrgenerationenhaus an Bedeutung gewinnen.

Das Leben beschrankt sich jedoch nicht auf die Wohnung. Fur das subjektive Wohlbefinden,
die Moglichkeit, weiter in der vertrauten Umgebung leben zu koénnen und Teil der
Gemeinschaft zu bleiben sind unterstitzende Nachbarschaftsstrukturen notwendig. Diese
konnen nicht vorausgesetzt, sondern miissen zum Teil initiiert und angeregt werden. Uber
die unmittelbare Nachbarschaft hinaus wird das Quartier — der soziale Nahraum — immer
wichtiger. Mittel- und langfristig wird die Schaffung lebendiger und demografiefester
Quartiere zum zentralen Ansatzpunkt, um die Herausforderungen des demografischen
Wandels zu schultern. Hierbei ist auch die Gestaltung der Aul3enwelt in Augenschein zu
nehmen — fuhrt sie aufgrund existierender Barrieren zur sozialen Exklusion von Menschen

mit (kognitiven) Handicaps oder kann sie inklusiv wirken?
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Das professionelle Hilfesystem wird zukinftig nicht mehr in der Lage sein, die gewaltige
Aufgabe der Sorge (Care) fir die auf Unterstitzung angewiesenen Mitglieder unserer
Gesellschaft zu leisten. Nicht allein deshalb, sondern auch weil eine lebendige
Birgergesellschaft vom Engagement ihrer Mitglieder fir existenzielle Fragen des
Zusammenlebens lebt, muss burgerschaftliches Engagement zukunftig weiterhin und in
steigendem Mal3 auch im Umfeld des Themas Demenz eine bedeutende Rolle spielen.
Dabei sind Formen (weiter) zu entwickeln, die Udber klassische ehrenamtliche
Betreuungsleistungen weit hinausgehen und vielfaltige Mdoglichkeiten des Einbringens
erlauben. Burgerschaftliches Engagement spielt eine zentrale Rolle bei der Ermdglichung
von Teilhabe fur Menschen mit Demenz. Teilhabe scheitert bei Menschen mit kognitiven
Beeintrachtigungen oft an fehlenden Mobilitdtsangeboten. Hier missen dringend Formen
und Angebote entwickelt werden, die den spezifischen Bedarf dieser Personengruppe, der

oft anders als bei Menschen mit Kérperbehinderungen ist, aufgreifen und befriedigen.

Hatte man lange Zeit ausschlie3lich aus der Perspektive professioneller Berufe und spater
auch aus der pflegender Angehotriger auf das Thema Demenz geschaut, vollzieht sich
zaghaft ein Wechsel in der Gestalt, dass auch die Subjektperspektive der direkt von einer
Demenz betroffenen Menschen zur Kenntnis genommen wird. Doch reicht ein
Zurkenntnisnehmen nicht aus. Auf allen gesellschaftlichen Ebenen muss vielmehr die
Selbstbestimmung von Menschen mit Demenz ermdglicht und missen Formen der
Selbstartikulation und der Selbsthilfe unterstitzt werden. Der Demenzbetroffene ruckt dabei
aus der Position des passiven Hilfebedlrftigen in die des mitgestaltenden
Gesellschaftsmitglieds. Als zentrale Aufgabe steht dann die von der UN-
Behindertenrechtskonvention geforderte Realisierung der vollen gesellschaftlichen Teilhabe
aller Menschen auf der Tagesordnung. Diese auch fir die Personengruppe der Menschen
mit kognitiven Beeintrachtigungen umzusetzen, wird eine zentrale Aufgabe nicht allein der

(Sozial)Politik, sondern aller gesellschaftlicher Akteure darstellen.

2.1 Wohnen

Von den 82 Millionen Burgern in Deutschland sind 17 Millionen 65 Jahre und alter
(Statistisches Bundesamt 2009). Altere Menschen leben dabei genauso haufig in
stadtischen, halb-stadtischen oder landlichen Gemeinden wie die Ubrige Bevolkerung. Der
Uberwiegende Teil, namlich 97 % der unter 80jéhrigen, lebt dabei in Privathaushallten,
Uberwiegend in 2-Personen-Haushalten (Keding/Eggen 2011). Das gilt auch fur
pflegebedurftige Menschen. Von den insgesamt 278 296 Pflegebedurftigen im Jahr 2011 in
Baden-Wirttemberg lebten 68 % (= 190 325 Menschen) zuhause und wurden dort betreut

(Statistisches Landesamt Baden-Wurttemberg 2013). Die Zahl alterer Menschen, die in 2-, 3-
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oder 4-Generationenhaushalten wohnen (mit Kindern oder Enkeln) ist in den letzten
Jahrzehnten gesunken.

Mit zunehmendem  Alter bzw. bei Hochbetagten ist eine Zunahme der
Gemeinschaftsunterkiinfte (Heime) zu beobachten. Im Stdwesten Deutschlands lebten 2009
insgesamt 11 % der tber 80jahrigen Frauen und 4 % der Manner dieser Altersgruppe in
Gemeinschaftsunterkiinften. Ab dem 90. Lebensjahr lebt jede 3. Frau bzw. jeder 6. Mann in
einem Heim. Von allen Pflegebedurftigen sind es 32 %, die in einer stationare Einrichtung
leben. Man geht davon aus, dass drei Viertel der von einer Demenz betroffenen Menschen in
privaten Haushalten leben (Grass-Kapanke et al. 2008), teils mit Partnern oder anderen
Familienmitgliedern, teils aber auch alleine (Deutsche Alzheimer Gesellschaft e. V. 2010a).

Anforderungen an Wohnraum

Wohnen, bzw. die Wohnung haben fur alle Menschen eine zentrale Bedeutung. Fur altere
Menschen trifft das noch starker zu, da die Wohnung immer mehr zum Lebensmittelpunkt
wird. So halten sich beispielsweise Personen ab 60 Jahren, die nicht mehr erwerbstatig sind,
im Durchschnitt weniger als 3 Stunden taglich au3erhalb der Wohnung auf (Keding/Eggen
2011). Bei hochbetagten, mobilitdtseingeschrankten und pflegebedirftigen Menschen
verringert sich dieser Anteil immer weiter. Fir die Aspekte der Selbstandigkeit und der

Lebensqualitat spielt daher die Wohnsituation eine wichtige Rolle.

Wohnraumanpassung

Problematisch erscheint in diesem Zusammenhang, dass laut einer Studie des Zentrums fur
Européaische Wirtschaftsforschung und der Universitat Mannheim im Auftrag der L-Bank es in
Baden-Wirttemberg bei weitem nicht gentgend barrierefreie Wohnungen fir alte und
behinderte Menschen gibt (Stuttgarter Zeitung 2013). Insgesamt leben nur ca. 5 % der
Seniorenhaushalte in Wohnungen ohne Barrieren (Oswald 2012). MalBnahmen der
Wohnraumanpassung koénnen hier manchmal individuell Abhilfe schaffen. In Baden-
Wirttemberg existieren in zahlreichen Stadten oder Landkreisen Wohnberatungsstellen in
unterschiedlicher Tragerschaft und Anbindung (z.B. Stadt, Seniorenrat, Wohlfahrtsverband).

Eine Ubersicht findet man unter http://www.tischler.de/produkte/sonderwohnen/wb-stell.pdf.

Der Kommunalverband fur Jugend und Soziales (KJVS) bietet eine Werkstatt Wohnen als
barrierefreie Musterwohnung an: Hier konnen Musterlésungen fir barrierefreies Bauen und
fur Wohnungsanpassungsmal3inahmen sowie zahlreiche Hilfsmittel unter sachkundiger

Fuhrung besichtigt werden (http://www.kvjs.de/soziales/senioren/werkstatt-wohnen.html).

Auf Bundesebene wird das Thema Wohnraumanpassung von der

Bundesarbeitsgemeinschaft Wohnungsanpassung mit den Aufgaben Information,
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Lobbyarbeit und Qualitatsentwicklung koordiniert  (http://www.wohnungsanpassung-
bag.de/ueber-uns.html). Viele Anpassungsmaflnahmen zielen zwar auf primar korperliche
Beeintrachtigungen ab (z.B. Schwellenentfernung, bodengleiche Dusche), nutzen jedoch
auch Menschen mit kognitiven Beeintrachtigungen (plus korperlichen Einschrankungen).
Anpassungsmafnahmen fir Menschen mit Demenz beinhalten haufig kleinere oder auch
groRBere technische Hilfsmittel (z.B. Erinnerungsfunktionen, Sicherheitsvorkehrungen in
Kiche und Bad siehe Kapitel 2.9).

Universelles bzw. inklusives Design

Die Barrierefreiheit von Wohnraum im Sinne der einschlagigen DIN-Normen reicht jedoch
nicht aus, um den Anforderungen der demografischen Entwicklung sowie den veranderten
Wohnbediirfnissen der Menschen gerecht zu werden. In der Fachwelt wird daher unter den
Begriffen universelles oder inklusives Design gefordert, Wohnraum (sowie auch die weitere
raumliche Umwelt) prinzipiell so zu konzipieren, dass er von mdglichst allen Menschen
(Kinder, Menschen mit korperlichen oder kognitiven Beeintrachtigungen, ,gesundef
Erwachsene usw.) genutzt werden kann, ohne dass Anpassungen oder spezialisierte
Auslegungen erforderlich sind (Herwig 2008). Ein solcher Ansatz entspricht damit auch den
Vorgaben der UN-Behindertenrechtskonvention, in deren Kontext universelles Design ,als
grundlegendes Kriterium definiert wurde, um gréRtmdgliche Zuganglichkeit (accessibility) fur
alle Menschen mit und ohne Behinderung zu beurteilen und zu schaffen“ (Radzey 2010).
Insbesondere im Kontext von Quartiersentwicklungsprogrammen, die Neubauoptionen
beinhalten, sowie in Verbindung mit Konzepten unterstitzender Technik (assistive

Technology), sollte inklusives Design zuklnftig eine zentrale Rolle spielen.

Alleinlebende Menschen mit Demenz

Dass die Zahl der Einpersonenhaushalte in unserer Gesellschaft kontinuierlich zunimmt, ist
lange bekannt. Mit steigendem Alter wachst diese Zahl weiter an. Laut Statistischem
Bundesamt lebten im Jahr 2009 36 % der Frauen und 15 % der M&nner im Alter von 70 bis
75 Jahren alleine. Bei den 80-85jahrigen waren es dann schon 63 % bzw. 24 %
(Statistisches Bundesamt 2009). Wie viele Menschen mit Demenz alleine leben, ist nicht
bekannt. Die Zahl darf jedoch nicht unterschatzt werden. Wenn man weil3, dass es zumeist
die Ehepartner oder andere Familienmitglieder sind, die im Falle einer demenziellen
Veranderung Unterstitzungsmalinahmen einleiten, selten aber die betroffene Person selbst,
wird die Brisanz dieses Themas deutlich. Alleinlebende Menschen mit Demenz sind nur sehr
schwer zu erreichen und haben nur selten Kontakt zum formellen Hilfesystem
(Beratungsstellen usw.). Mit Blick auf diese Personengruppe rickt die Wichtigkeit so

genannter ,weicher‘ Faktoren der Unterstitzung ins Blickfeld. Benotigt werden vor allem ein
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demenzsensibles Umfeld sowie vitale Nachbarschafts- und Sozialbeziehungen (siehe Kapitel
2.3). Existiert ein tragféhiges soziales Netz, kdnnen viele Demenzbetroffene durchaus auch
alleine leben (Gilmour et al. 2003). Auch hier koénnen technische Hilfsmittel eine
unterstutzende Rolle spielen.

Im Rahmen eines Projektes der Deutschen Alzheimer Gesellschaft wurden zum Thema
alleinlebende Menschen mit Demenz diverse Schulungsmaterialien fur unterschiedliche
Berufs- und Bevolkerungsgruppen (z.B. Bankangestellte, Polizisten) entwickelt und in einem
Handbuch zusammengefasst (Deutsche Alzheimer Gesellschaft e. V. 2010b).
Vorausgegangen waren Interviews mit Demenzbetroffenen zu ihrem Alltag, sowie zu ihren

Sorgen und Winschen.

2.2 Spezielle Wohnformen

Neben dem Wohnen im Privathaushalt und im Heim existieren weitere (alternative) Formen,
die nachfolgend betrachtet werden sollen.

Betreutes Wohnen

Betreutes Wohnen stellt eine bereits seit Langem existierende Wohn- bzw. Betreuungsform
dar. Diese ist keineswegs auf altere Menschen beschréankt, sondern existiert auch fur
psychisch Kranke, Behinderte oder Jugendliche. Grundidee des BW bei alteren Menschen
ist, die Vorteile des privaten selbstdndigen Wohnens mit den Vorteilen der
Versorgungssicherheit einer institutionellen Wohnform zu verbinden. 1992 definierte der
Deutsche Verein das betreute Wohnen folgendermaRRen: "Betreutes Wohnen bedeutet die
Sicherstellung, beziehungsweise verlassliche Organisation von Betreuungsleistungen in
Kombination mit dem Wohnen. Die Spannweite der Betreuungsleistungen reicht von
einfachen handwerklich-technischen oder pflegerisch-hauswirtschaftlichen Hilfen bis zu einer
Pflege, die mit der Betreuung in einer stationaren Einrichtung vergleichbar sein
kann...“(Deutscher Verein 1992).

Der Begriff Betreutes Wohnen ist nicht geschitzt. Daher finden zahlreiche andere
Bezeichnungen wie beispielsweise Service-Wohnen, unterstitztes Wohnen, Wohnen plus
und mehr Verwendung, was eine Orientierung fur die Verbraucher und andere nicht leicht
macht. Zudem umfassen diese Angebote ein sehr unterschiedliches quantitatives und
gualitatives Dienstleistungsspektrum. Wahrend in einem Service-Modell das Wohnen im
Vordergrund steht und Dienstleistungen im Hintergrund nur nach Bedarf abgerufen und
bezahlt werden, spielen in den so genannten Betreuungsmodellen vor allem auch Angebote

des Hilfsmanagements und der Moderation eine grof3e Rolle. Umfassende, auch

32



pflegerische Dienstleistungen umfassende Servicekonzepte lassen die Grenzen zu

stationaren Dienstleistungsangeboten oftmals verschwimmen.

Eine Internetrecherche (Suchbegriff: Betreutes Wohnen) erbrachte fur Baden-Wirttemberg
1.140 Angebote (Immobilienscout, Stichtag 8.10.2013). Das Spektrum reichte dabei von der
Seniorenwohnung mit Hausnotruf bis zu Wohnangeboten als Teil einer stationaren
Pflegeeinrichtung. Um den Verbrauchern ein Beurteilungsinstrument und Anbietern eine
Planungsgrundlage und Qualitatsrichtlinie bieten zu kénnen, wurde in Baden-Wirttemberg
das Qualitatssiegel .Betreutes Wohnen far Senioren” entwickelt
(http://www.kvjs.deffileadmin/dateien/soziales/qs-betr-wohnen/flyer-qs-2008.pdf). Es dient
auch als Grundlage fir ein Zertifizierungsverfahren auf freiwilliger Basis. Ein Verzeichnis der
zertifizierten Wohnanlagen kann unter dem folgenden Link eingesehen werden:

http://www.kvjs.de/fileadmin/publikationen/qgs-betr-wohnen/gs-verzeichnis-mitlinks-klein.pdf

Winfried Saup weist darauf hin, dass es sich beim Betreuten Wohnen um eine Wohn- und
Versorgungsform handelt, die nicht fur Menschen mit demenziellen Beeintrachtigungen
entwickelt worden ist. Im Rahmen einer bundesweiten Erhebung, an der sich 445
Einrichtungen beteiligten, ermittelte er mit seinem Team die folgenden Informationen (Saup
et al. 2004; Saup/Eberhard 2005): In den Einrichtungen waren die Bewohner in der Mehrzahl
hoch- und hdchstaltrig (70-79 Jahre = 37 %; 80-89 Jahre = 40,9 %). Als pflegebedurftig
waren ca. 19 % eingestuft. Der Anteil demenziell ver&nderter Bewohner betrug
durchschnittlich 9,4 %. Fur mehr als 30 % der Einrichtungen stellten Menschen mit Demenz
ein mittelgrofRes oder grofRes Problem dar wahrend aber nur 11 % nach eigenem Bekunden

ein Demenzkonzept vorhielten.

Eine Demenz beziehungsweise damit verbundene Verhaltensweisen scheinen betreute
Wohnangebote in der Regel zu uberfordern. Saup et al. beschaftigen sich in ihrer
Untersuchung mit den ,Betreuungsgrenzen’ fir das Wohnen von Menschen mit Demenz.
Genannt werden hier beispielsweise aggressive Handlungen oder eine Weglauftendenz. Sie
kommen zu dem Schluss, dass in einem fortgeschrittenen Stadium der Demenz, in dem die
Personen ihren Alltag nicht mehr alleine bewerkstelligen kdnnen und von der Hilfe anderer
abhangig sind, die Erhaltung der Wohn- und Lebensqualitat nicht mehr méglich sei. Dieser
Einschatzung widersprechen die Erfahrungen von Einrichtungen, wie den Kieler Service-
Wohnhausern der Arbeiterwohlfahrt (http://www.awo-pflege-sh.de). Diese versprechen Ihren
Mietern: ,Was auch immer mit lhnen passiert: Sie kénnen in lhrer Wohnung bleiben. Auch
bei schwersten Krankheiten ist ein Umzug nicht erforderlich. Mit Hilfe eines Netzes
integrierter Dienstleistungen bleiben hier Mieter auch bei schwerer Demenz in der eigenen

Wohnung. Das Netz beinhaltet ambulante Pflege, Tagespflege, Betreuungsgruppen,
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ehrenamtliches, nachbarschaftliches sowie das Engagement von Angehdérigen. Diese
Elemente und speziell die intelligente Vernetzung des betreuten Wohnangebots mit den
Ressourcen des Quartiers/Gemeinwesen scheinen ein Kernelement fur den Erfolg dieses
Modells darzustellen. Diese Erfahrungen sollten im Rahmen von Quartierskonzepten (siehe
Kapitel 2.4) aufgegriffen und nutzbar gemacht werden.

Ein spezielles Angebot betreuten Wohnens fir Menschen mit Demenz bietet der
Caritasverband Leipzig e.V. Der Tréger bietet neben einem weitgehend unabh&ngigen
Leben in einer von 16 barrierearmen Wohnungen: Alltagsbegleitung, ambulante Pflege,
gemeinsame  Mabhlzeiten, individuelle Forderung und eine 24-Stunden-Prasenz

(http://wogetra.de/services/cura-maria.html).

Ambulant betreute Wohngemeinschaften

Als interessante Alternative zu einer stationaren Wohn- und Betreuungsform haben sich in
den vergangenen Jahren immer starker ambulant betreute Wohngemeinschaften fur
Menschen mit Demenz profiliert. Im Kontext der Diskussion um kleinraumige,
sozialraumorientierte und nicht-institutionelle Wohn- und Betreuungsformen stellen sie einen
zentralen Baustein dar. Die Leistungen und Vorteile dieser Wohn- und Betreuungsform

wurden in den zuriickliegenden Jahren in einer Reihe von Studien belegt, u.a.:

DeWeGE - Berliner Studie zur outcomebezogenen Evaluation der gesundheitlichen
Versorgung von Menschen mit Demenz in ambulant betreuten Wohngemeinschaften. Die
Studie wurde vom Bundesministerium fir Gesundheit gefordert und von der Alice Salomon
Hochschule Berlin, Charité Universitatsmedizin Berlin — Institut fir medizinische Soziologie
durchgefuhrt (Laufzeit: 2008 — 2010). In ihr wurden ambulant betreute Wohngemeinschaften
mit stationaren Spezialwohnbereichen fir Menschen mit Demenz (SWB) verglichen.
Hauptergebnisse: In den ambulant betreuten WGs sind tagstber im Mittel doppelt so viele
Mitarbeiter pro Bewohner wie in den SWB. Die WG-Bewohner haben nach 12 Monaten eine
bessere  psychosoziale Verfassung und nehmen weniger Psychopharmaka.
Verhaltensauffalligkeiten nehmen in den WG ab und die Lebensqualitét verbessert sich — in
den SWB ist es umgekehrt. Insgesamt, so die Projektverantwortlichen, weisen die
Ergebnisse auf die erhebliche Bedeutung von ambulant betreuten Wohngemeinschaften in

der Versorgungslandschaft fir Menschen mit Demenz hin (Wolf-Ostermann 2011).

Auch die Studie des Kuratoriums Deutsche Altershilfe (KDA) Potenziale in der Betreuung

und Begleitung von Menschen mit Demenz in Haus- und Wohngemeinschaften durch
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Benchmarking (2008-2010, geférdert vom BMG) kommt zu dem Ergebnis, dass ambulant
betreute Wohngemeinschaften Menschen mit Demenz sehr gut begleiten und ihnen
ermoglichen, in dieser Lebensphase ein HochstmalR an Selbstbestimmung und
Lebensqualitat zu erlangen (Besselmann 2011).

Das Institut fur Palliative Care und Organisations-Ethik/IFF an der Alpen-Adria Universitat
Wien sowie die Demenz Support Stuttgart gGmbH haben das Sterben in ambulant betreuten
Wohngemeinschaften  untersucht (Pleschberger/Schumann/Reitinger 2007  sowie
WiBmann/Sauer 2009). Dabei wurde festgestellt, dass in Wohngemeinschaften ein
wirdevolles Leben und Sterben fir Menschen mit Demenz mdglich ist und stattfindet.
Gleichzeitig wurden Anregungen fur eine starkere Kooperation von WG und Hospiz- und

Palliativdiensten gegeben.

Das Freiburger Modell. Wohngruppen in geteilter Verantwortung fir Menschen mit Demenz

Diese Studie wurde vom Bundesministerium fur Gesundheit und vom Bundesministerium fur
Familie, Senioren, Frauen und Jugend (2009) geférdert und von Alter, Gesellschaft und
Partizipation. Institut fir angewandte Sozialforschung im FIVE e.V. an der Evangelischen
Hochschule Freiburg durchgefihrt. In der Studie wurde das Modell der geteilten
Verantwortung flir Menschen mit Demenz in ambulant betreuten Wohngemeinschaften
untersucht. Als Ergebnis wird formuliert, dass ein Netzwerk fir Wohngruppen in geteilter
Verantwortung moglich, aber durchaus nicht einfach zu realisieren ist. Im Rahmen des
Freiburger Modells wurden wichtige Schritte auf dem Weg zu einem vom burgerschaftlichen
Engagement getragenen Pflege alter und hilfebeduirftiger Menschen erprobt. Deutlich wurde
auch, dass Initiativen ganz unterschiedlicher Genese in der Lage sind, Strukturen der

geteilten Verantwortung zu etablieren.

Wohngemeinschaften im Bund und in Baden-Wirttemberg

Bundesweit durften aktuell weit Uber 1.000 ambulante Wohngemeinschaften existieren,
wobei die Verbreitungszahlen von Bundesland zu Bundesland stark differieren. Wahrend es
allein in Berlin vermutlich Gber 500 WGs gibt, die meisten davon fir Menschen mit Demenz,
gibt es andere Lander mit einem Verbreitungsgrad dieser Wohnform zwischen 0 und 5 WGs
(z.B. Sachsen). Baden-Wirttemberg hatte lange Zeit mit einer widerspriichlichen Situation zu
leben: Einerseits war hier ein besonders innovatives WG-Modell entwickelt und realisiert
worden (Freiburger Modell), das an die starke Tradition des birgerschaftlichen Engagements
im Land anknipft und die Wohngemeinschaften als zivilgesellschaftlich verortetes Modell

des Wohnen und der Sorge (Care) entwickelte. Damit stellt es (sowie weitere WGs in
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Kirchheim Teck, Ostfildern usw.) auch eine Alternative zu anbietergesteuerten WG-Modellen

wie dem Berliner Modell dar.

Auf der anderen Seite gab es von Seiten der Sozialpolitik bis vor kurzer Zeit keinen
erkennbaren Willen, alternative Wohnformen wie die ambulanten WGs ernsthaft als
zuséatzliche Wohn- und Betreuungsform im Land zu etablieren. Im Ergebnis weist Baden-
Wirttemberg bis heute laut Ubersichtsliste der Alzheimer Gesellschaft Baden-Wurttemberg
17 Wohngemeinschaften auf. Mit dem von der aktuellen Landesregierung auf den Weg
gebrachten Gesetz fur unterstiitzende Wohnformen, Teilhabe und Pflege (WTPG) soll jedoch
zukunftig ausdrucklich die Entstehung von Wohngemeinschaften gefordert und
vorangebracht werden. Das korrespondiert mit dem Wunsch vieler pflegender Angehoérigen,
Birgergruppen und Kommunen, die ihr Interesse an der Initiierung von ambulant betreuten
Wohngemeinschaften formuliert haben oder bereits erste Schritte eingeleitet haben.
Wahrend jedoch die Landesregierung mit dem WTPG die Voraussetzungen fur die
Entwicklung sowohl anbieter- als auch so genannter selbstorganisierter WGs in der Tradition
des Freiburger Modells zukiinftig als optimal gegeben betrachtet, formulieren Praktiker und
Experten aus dem WG-Bereich Bedenken und Kritik. Sie befiirchten, dass die
Bestimmungen des WTPG vor allem die Entwicklung selbstorganisierter WGs eher
behindern werden, da im Gesetz als Normalform die tragerverantwortete WG vorgegeben
wird und die Bestimmungen zur Selbstorganisation die spezifischen Anforderungen und
Erfahrungen der Zielgruppe Menschen mit Demenz nicht adéquat berticksichtigen. Es bleibt
abzuwarten, wie sich die Entstehung von ambulanten WGs in Baden-Wiurttemberg

tatsachlich entwickeln wird.

In den meisten Bundeslandern hat diese Wohn- und Betreuungsform bereits in
landerspezifischen Wohn- und Teilhabegesetzen ihre rechtliche Verortung erfahren. Als
Konsequenz aus der Landerzustandigkeit fur die Gesetzgebung im Bereich der Wohnformen
finden sich hier unterschiedliche Regelungen. Die Webseite

http://www.heimgesetze.de/2.html bietet einen Uberblick tiber die Landergesetze.

Im Rahmen des Modellprojekts "Qualitdtssicherung in  ambulant betreuten
Wohngemeinschaften" in Tréagerschaft des Vereins Freunde alter Menschen und der
Alzheimer Gesellschaft Brandenburg (geférdert vom BMFSFJ) wurden Qualitatskriterien fir
Wohngemeinschaften sowie zahlreiche Informations- und Arbeitsmaterialien fir die Praxis
entwickelt. Das Projekt ist 2009 ausgelaufen, die Webseite steht jedoch weiterhin als
Informationsportal zur Verfiigung und dient als Plattform fir die Qualitatsdiskussion

(http://www.wg-qualitaet.de/).
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Mittlerweile existiert eine Reihe sehr hilfreicher Broschiren und Arbeitshilfen zum Thema
ambulant  betreuter Wohngemeinschaften. Besonders hervorzuheben ist das
Praxishandbuch ,Es selbst in die Hand nehmen®, das eine alltagsnahe und wertvolle
Arbeitshilfe fur Initiatoren von WGs, speziell fur Angehdrige von Menschen mit Demenz,
darstellt (Leben wie ich bin e.V. 2012).

Ambulant betreute Wohngemeinschaften stellen ihre Initiatoren (z.B. Angehorige,
Birgervereine) vor grof3e Herausforderungen. Um die Entwicklung von WGs als Baustein im
System der Versorgung zu férdern und voranzutreiben, werden daher flankierende
Beratungs- und Unterstitzungsstrukturen bendétigt. In mehreren Bundeslandern sind hierzu
spezielle Koordinationsstellen eingerichtet worden. Als Pionier gilt dabei die Hamburger
Koordinationsstelle fir Wohn-Pflege-Gemeinschaften. Sie ist seit 2006 ein Arbeitsbereich der
STATTBAU HAMBURG, Stadtentwicklungsgesellschaft mbH und wird von der Freien und
Hansestadt Hamburg gefoérdert (http://www.koordinationsstelle-pflege-wgs-hamburg.de). Um
ihren Auftrag umzusetzen
+ berat sie pflegebedirftige Menschen und deren Angehorige bzw. gesetzlichen
Betreuer, Wohnungsunternehmen, Pflegedienste und Trager von Wohneinrichtungen,
e flUhrt sie eine Wohnborse, mit der sie Interessierten hilft, freien Wohnraum zu finden,
* begleitet sie Initiatoren, die Wohn-Pflege-Gemeinschaften auf den Weg bringen
mochten,
* unterstutzt sie Akteure in geplanten und bestehenden Wohn-Pflege-Angeboten in
Form von Beratung und regelmaRig stattfindenden Foren,
 betreibt sie Offentlichkeitsarbeit mit Fachveranstaltungen, Newsletter und Journal,

sowie mit dem Internetauftritt der Hamburger Wohn-Pflege-Gemeinschaften.

Die Hamburger Koordinationsstelle hat anderen Stellen in anderen Bundesléandern als
Vorbild gedient. Weitere Koordinations- bzw. Beratungsstellen gibt es u.a. in Brandenburg, in
Rheinland-Pfalz, in Schleswig-Holstein und in Bayern. In einigen Bundeslandern (z.B.
Hamburg, Rheinland-Pfalz) existieren spezielle Fordermdglichkeiten fur

Wohngemeinschaften sowie fir andere innovative Wohnformen.

In Baden-Wrttemberg findet unter dem Dach der Alzheimer Gesellschaft einmal jahrlich ein
Austauschtreffen von Vertretern aus Wohngemeinschaften im lockeren Rahmen statt
(DemenzDialog). Eine landesweite Arbeitsgruppe, in der selbstorganisierte WGs (z.B.
Eichstetten, Ostfildern, Kirchheim a.d.T.) sowie weitere Fachleute und Institutionen (z.B.

Institut fur angewandte Sozialforschung AGP/Freiburg, Demenz Support Stuttgart, Stiftung
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Liebenau, ARBES e.V.) vertreten sind, tritt mit fachlichen Stellungnahmen zum Thema
selbstorgansierte Wohngemeinschaften an die Offentlichkeit und beteiligt sich an der
Diskussion von Vorhaben wie beispielsweise dem geplanten Wohn-, Teilhabe- und
Pflegegesetz (WTPG).

Gastfamilien

Eine noch kaum verbreitete Wohn- und Betreuungsform fur Menschen mit Demenz stellt das
Leben in einer Gastfamilie dar. Die wenigen existierenden Angebote dieser Art lassen sich
grob in zwei Formen aufteilen:

. Das Wohnen auf Zeit. Hier lebt der Demenzbetroffene einige Wochen in einer
Gastfamilie, damit beispielsweise sein pflegender Partner selbst einmal Urlaub
machen kann.

. Das Wohnen auf Dauer. In diesem Modell lebt der Betroffene im Regelfall fir
immer, also bis zu seinem Tod, in einer Gastfamilie.

Angebote wie das betreute Wohnen in Familien (oder die Kurzzeitpflege in Gastfamilien)
kénnen zum einen familidre Strukturen ersetzen oder erganzen, zum anderen sind sie eine
kostengiinstige Alternative zur institutionellen Versorgung. Und sie haben noch weitere
Vorteile: Eine Gastfamilie muss, im Gegensatz zu einer Institution, den Alltag nicht kinstlich
erzeugen. Sie ist daher leichter anschlussfahig an das vorherige Leben des Menschen mit
Demenz. Der Vorteil derartiger Versorgungsformen liegt darin, dass diese birgerschaftlichen
Arrangements die Demenz als Phdnomen eher wieder in die Mitte der Gesellschaft riicken.
Und nicht zuletzt erflllen die engagierten Gastfamilien die politisch sinnvolle Forderung nach

mehr birgerschaftlichem Engagement.

Das Modell Gastfamilie ist wie jedes andere Modell nicht fur alle Menschen mit Demenz
geeignet, jedoch deutlich ausbaufahig. Geeignet ist es fir altere Menschen, die aufgrund
besonderer personlicher Umstédnde oder eines Betreuungsbedarfs nicht mehr in der
bisherigen (eigenen) Wohnung leben kénnen. Dies kdnnen Menschen mit und ohne eine
Demenz sein. Bei der auf Dauer angelegten Wohnform sind insbesondere solche Menschen
angesprochen, die eine Alternative zur Betreuung in einer stationdren Einrichtung suchen.

Erfahrungen zeigen, dass sich als Gastfamilien vor allem Familien und Personen
angesprochen fuhlen, die immer schon ein ahnliches Modell gelebt haben. Beispielsweise
Pflegefamilien mit Kindern, Menschen, die immer ein ,offenes Haus“ hatten, Personen, die
sich in der Nachbarschaftshilfe engagiert haben, Menschen mit pflegerisch oder sozialem
Berufshintergrund wie Altenpfleger und Sozialarbeiter, ehemals pflegende Angehoérige

(Bausteine.demenz 2012a).
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In den bekannten Angeboten dieser Art aus Baden-Wirttemberg (Biberach, Ravensburg,
Landkreis Esslingen) oder aus anderen Regionen Deutschlands (z.B. Ostwestfalen-Lippe,
Hessen) lassen sich die notwendigen Rahmenbedingungen nachvollziehen und ableiten
(z.B. Bayerisches Staatsministerium fir Arbeit, Sozialordnung, Familie und Frauen 2011).
Insbesondere braucht es eine professionelle Begleitung, die die Auswahl interessierter
Familien und deren kontinuierliche Begleitung sowie auch die Beratung interessierter Gaste
(und derer Bezugspersonen) umfasst.

Wohnen auf dem Bauernhof

Ebenfalls ein bisher kaum verbreitetes Modell des Wohnens im Alter und bei Demenz ist das
Wohnen auf dem Bauernhof (Bausteine.demenz 2012b). Hierunter fallen zum einen
klassische Service-Wohn-Angebote (siehe die Ausfilhrungen zum Betreuten Wohnen), zum
anderen gibt es auch Modelle von Kleinstheimen oder ambulant betreuten
Wohngemeinschaften unter dem Dach eines Bauernhofes. Angesprochen sind hier als
Nutzer altere Menschen (mit und ohne Demenz), die ihren Haushalt nicht mehr alleine
versorgen und nicht mehr alleine leben kénnen, und die sehr stark mit dem landlichen Milieu
verbunden sind und weiterhin dort leben méchten. Aus Baden-Wirttemberg sind aktuell
keine Beispiele fir diese Wohnform bekannt. In Bayern will das zustandige
Landwirtschaftsministerium mit seinem Projekt ,Service-Wohnen auf dem Bauernhof‘ nicht
nur ein attraktives Angebot fiir altere Menschen aus dem landlichen Raum schaffen, sondern
auch einen Beitrag zum Erhalt der baurischen Wirtschaft leisten. Zu diesem Zweck werden
alle Betriebe beraten, die sich fir das Konzept interessieren, es werden Informations- und
Qualifizierungsmalinahmen angeboten und es werden Investitionen fir notwendige
Umbaumaflnahmen gefordert. Zurzeit ist die Zahl der Betriebe, die dieses Modell realisiert
haben, noch gering (5 Betriebe in 2012). Dem steht jedoch eine deutlich groRere Nachfrage

bei alteren Menschen gegenuber.

Ebenso wie bei den Gastfamilien (siehe oben) missen die Familien der
Landwirtschaftsbetriebe besondere Voraussetzungen erfullen und Qualifikationen vorweisen
oder erwerben. Dort, wo das Wohnen auf dem Bauernhof als Kleinstheim (z.B. Schulhauser
Hof, Bayern) oder als ambulant betreute Wohngemeinschaft (z.B. Marienrachdorf,
Rheinland-Pfalz) organisiert ist, gelten im Ubrigen die fur diese Formen (blichen
Bestimmungen (Sozialrecht, Qualifikationen, Personalanforderungen, Qualitatssicherung).

Fur Bundeslander mit grof3erem landlichen Anteil und entsprechender Landwirtschaft (wie
Baden-Wirttemberg) konnte das Angebot des Wohnens auf dem Bauernhof fir altere und

demenziell veranderte Menschen ein interessantes Modell darstellen, das die beiden
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Intentionen, innovativ auf den demografischen Wandel zu reagieren und die bauerliche

Struktur im Land zu erhalten, kreativ miteinander verbindet.

Mehrgenerationenwohnen

Als Mehrgenerationenhduser oder Mehrgenerationenwohnen bezeichnet man eine Lebens-
und Wohnform, in der mehrere Personen unterschiedlichen Alters (in einem Haus oder in
einer Wohnanlage) zusammenleben und auf die gegenseitige Unterstiitzung von Jung und
Alt setzen. Der Begriff Mehrgenerationenhaus (MGH) ist jedoch zweideutig, weil darunter
auch offene Treffpunkte im Stadtteil verstanden werden, die vor allem im Rahmen des
Aktionsprogramms MGH des Bundesministeriums fur Familie, Senioren, Frauen und Jugend
(BMFSFJ) in Deutschland geférdert wurden und werden. Bei den tatsachlichen
Wohnprojekten sind es oft private Initiativen von Personen, die Gleichgesinnte fir ihr
generationsverbindendes Vorhaben suchen. Auf der Webseite des Forums
Gemeinschaftliches Wohnen oder des Wohnprojekte-Portals kdnnen Interessierte hierzu
Adressen von Initiativen finden.

Daneben haben auch soziale Trager die Idee des Generationenwohnens aufgegriffen und in

Projekte umgesetzt.

Praxisbeispiel: Mehrgenerationenhaus ,Miteinander leben und wohnen“ (NRW,
Wipperfiirth) der Caritas Betriebsfiihrungs- und Tragergesellschaft mbH (CBT)

In dieser Wohnanlage, die aus zwei Hausern mit barrierefreien Mietwohnungen besteht,
leben Menschen unterschiedlichen Alters und Familienstandes (sowie mit und ohne
Handicap) zusammen. Fir gemeinsame Aktivitdten der Hausgemeinschaft stehen
Gemeinschaftsrdume zur Verfigung. Die Mieter kimmern sich weitgehend selbst um
Belange wie z.B. die Gartengestaltung oder den Einzug neuer Mieter. Die Idee ist, sich bei
Bedarf gegenseitig im Alltag zu helfen und zu unterstitzen, z.B. bei der Erledigung von
Einkaufen, Fahrdienste, Begleitung zum Arzt, Unterstitzung bei der Kinderbetreuung,
Blumenpflege im Urlaub u.v.m. Eine hauptamtliche Kraft unterstitzt die Mieter, indem sie
Aktivitaiten bindelt, Konflikte moderiert und durch Beratung und Vermittlung eine
selbstandige Lebensfuhrung fordert. Weitere Serviceleistungen (z.B. Pflege) sind nicht

Konzeptbestandteil.

Praxisbeispiel: ,,Lebensraume fiir Jung und Alt“ der Stiftung Liebenau

In Baden-Wirttemberg ist es u.a. die Stiftung Liebenau, die an mehreren Standorten
intergeneratives Wohnen fur aktive, ristige Senioren, Alleinstehende, Paare,
Alleinerziehende oder junge Familien anbietet. Unter den Titeln ,Generationen im Gesprach*

sowie ,Eigenverantwortung ubernehmen — in jedem Alter® sind die beiden zentralen
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Konzeptideen zusammengefasst: Jung und Alt unterstiitzen sich, Nachbarn helfen sich und
alle ibernehmen Verantwortung fur die individuellen sowie die gemeinschaftlichen Belange.

Inwieweit Menschen mit demenzieller Problematik in den existierenden Projekten des
Mehrgenerationenwohnens leben kdnnen, ist unsicher. So heildt es bei den Lebensraumen
fur Jung und Alt beispielsweise nur: ,Bei alteren Bewohnern kann Pflegebedurftigkeit
hinausgezdgert oder unter Umstanden verhindert werden®. Jedoch sollten Menschen mit

Demenz bei zukinftigen Wohnprojekten konzeptionell von vornherein mitbedacht werden.

Einschatzung

Um Menschen mit Demenz realistische Alternativen zu einer stationdren Unterbringung
sowie reale Wahlmoglichkeiten zu erdffnen, missen heute noch kaum zur Verfiigung
stehende, wenig bekannte und neue Wohnformen mit Unterstiitzungsangebot zu einem
Angebotsmix weiterentwickelt, erprobt und geférdert werden. Aber auch die Méglichkeiten
eines ,alten’ Angebots wie dem Betreuten Wohnen scheinen — mit Blick auf Menschen mit
Demenz - aktuell noch in keiner Weise ausgelotet worden zu sein, obwohl einzelne Beispiele

hier auf realistische Entwicklungsoptionen deuten.

Eine wichtige Rolle kénnen zukiinftig ambulant betreute Wohngemeinschaften spielen. Hier
gibt es sowohl einen reichhaltigen Fundus an Erfahrungen und Erkenntnissen (bundes- und
landesweit), als auch ein grof3es Interesse bei Kommunen, pflegenden Angehdrigen und
engagierten Burger/innen im Land. Ob tatsachlich in relevantem Umfang ambulant betreute
Wohngemeinschaften in Baden-Wurttemberg entstehen werden, héngt zum einen sehr stark
von den aktuell noch nicht abschlieBend fixierten gesetzlichen Rahmenbedingungen im
WTPG ab. Diese koénnen sich — je nach Ausgestaltung - férdernd oder hemmend auf die
Entwicklung insbesondere selbstorganisierter Wohngemeinschaften auswirken. Gerade
diese konnten jedoch, anknipfend an die lange Tradition burgerschaftlichen Engagements
im Land, zu einem Profilierungsmerkmal des Landes im Bereich Wohnformen/Wohngruppen
und zu einem wichtigen Element einer Blrgergesellschaft werden. Hierzu wird jedoch ein
dauerhaftes flankierendes Beratungs- und Unterstlitzungsangebot in Form einer Beratungs-
und Koordinationsstelle nach Vorbild anderer Bundeslander bendtigt. Weitere familien- und
am Normalitdtsgedanken orientierte Wohnformen mit Unterstiitzung (z.B. Gastfamilien) sind
in ihren Maoglichkeiten bisher noch kaum erprobt worden. Wenn auch nicht als
Massenmodell, kdnnten sie dennoch einen wichtigen Bestandteil eines Angebotsmix
darstellen. Mit Blick auf Neubau von Wohnraum wird bisher eine Orientierung am Konzept
des Universellen Designs kaum bertcksichtigt. Dieses sollte jedoch in einer bunter und alter
werdenden Gesellschaft zum Standard werden.
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2.3 Nachbarschaft

Unter Nachbarschaft wird in der Soziologie ein soziales Beziehungsgeflecht aufgrund der
raumlichen Nahe des Wohnens verstanden. Nachbarschaft bzw. Nachbarschaftshilfe haben
immer schon eine zentrale Rolle im Leben der Gemeinschaft gespielt. Klaus Ddrner weist
darauf hin, dass es menschheitsgeschichtlich keine Kultur ohne den dritten Sozialraum der
Nachbarschaft gegeben hat — mit Ausnahme der Industriegesellschaft, die ihn unter dem
Aspekt des Fortschritts ruckstandig empfand (Dorner 2012). Aktuell ist jedoch wieder die
Einsicht starker geworden, dass es ohne funktionierende Sozialraum- und
Nachbarschaftsstrukturen nicht gelingen kann, die vielféltigen sozialen Herausforderungen
der alter werdenden Gesellschaft zu meistern. Insbesondere fir altere und hochbetagte
Menschen, spielt das nachbarschaftliche Umfeld eine wichtige Rolle bei ihrem Wunsch, ein
moglichst selbstandiges, selbstbestimmtes und integriertes Leben im gewohnten

Wohnumfeld fihren zu kdnnen.

Altere Menschen und Nachbarschaft
Berlcksichtigt werden muss dabei jedoch, dass Begriff, Inhalt und Bedeutung von
Nachbarschaft sich in unserer Gesellschaft nicht mehr mit inrem historischen Charakter als
lebensnotwendige Zwangsbeziehung zur Bewaltigung des Alltags aufgrund gegenseitigen
Angewiesenseins vergleichen lasst. Rohr-Zanker und Miuller (1998) konstatieren fir den
Lebensraum Stadt, dass Nachbarschaft hier zwar immer noch eine Tatsache, ihre
Bedeutung jedoch mit Blick auf ein eher traditionelles und ein modernes junges Milieu
durchaus sehr unterschiedlich sei. Auch sie bestatigen die Rolle der Nachbarschaft fur
spezielle gesellschaftliche Gruppen wie alte Menschen als zentrale Voraussetzung fir die
Bewadltigung des Alltags und stellen fest, dass altere Menschen — ebenso wie Familien —
auch mehr und intensivere Nachbarschaftskontakte als junge und kinderlose Menschen
pflegen. Ein Ergebnis der Frankfurter Studie BEWOHNT (Oswald et al. 2013) ist, dass
gerade bei schlechter Gesundheit und im sehr hohen Alter nachbarschaftliche
Zusammengehorigkeit und Stadtteilverbundenheit grof3e Bedeutung fir das eigene
Wohlbefinden haben. Eine lebendige Nachbarschaft bietet &lteren Menschen vor allem:

*  Kontakt und Begegnung

* Gemeinsame Aktivitaten und soziale Netzwerke

*  Gegenseitige Unterstitzung und Hilfe sowie

» Birgerschaftliches Engagement und Mitgestaltung von Nachbarschaften (Scholl

2010).

Die Aufzdhlung macht deutlich, dass Nachbarschaft mehr als ein Hilfe- und
Unterstltzungsnetzwerk darstellt, gleichwohl sind jedoch informelle und formelle

Unterstitzungsleistungen in ihm wichtig.
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Informelle Nachbarschaftshilfe

Unter dieser versteht man gemeinhin eine gegenseitige Hilfe unter Nachbarn, die ohne
Entgelt erfolgt und auf Gegenseitigkeit setzt. Sie ist vor allem ein nicht-formales Element in
sozialen Gemeinschaften, mit denen auf individuelle oder gemeinschaftliche Bedarfe und
Notlagen reagiert wird. Informelle Hilfe findet auch heute statt, jedoch anders als in friiheren
Zeiten: In der Regel bleibt sie auf wenige Nachbarn beschrankt, es bleibt bei kleine (Not)-
Hilfen und es wird strikt darauf geachtet, dem anderen nichts schuldig zu bleiben
(Scholl/Konzet 2010). Sollen Strategien zur Initiierung von Nachbarschaftshilfe und -
strukturen erfolgreich sein, missen die Spielregeln heutiger Nachbarschaft bertcksichtigt

werden.

Organisierte Nachbarschaftshilfe

Mit der Bezeichnung Nachbarschaftshilfe werden auch Dienstleistungen versehen, bei denen
alteren, pflegebeduirftigen und anderen Menschen wohnortnah alltagspraktische Hilfen in
Form von hauswirtschaftlichen Téatigkeiten, Begleitdiensten usw. vermittelt werden. Beispiele
aus Baden-Wirttemberg sind unter anderem die organisierte Nachbarschaftshilfe der
Diozese Stuttgart-Rottenburg (http://www.drs.de/index.php?id=267) und die ,Hilfe von Haus
zu Haus® in Gaienhofen am Bodensee (http://kath-landfrauen.varadi.eu/hilfe-von-haus-zu-
haus). Die Ditzese verweist auf Uber 250 Gruppen mit rund 3900 Ehrenamtlichen, die hier
tatig sind. Wie diese versteht sich auch das Angebot in Gaienhofen als pflegeerganzender
und alltagsunterstitzender Dienst. Die Helfer/innen erhalten ein geringes Entgelt (ca.
10,50 €/Stunde oder 450 €-Basis). Bei diesen sowie weiteren existierenden Angeboten kann
nicht von Nachbarschaftshilfe im originaren Sinn gesprochen werden. Vielmehr handelt es
sich hier um wertvolle formelle Dienstleistungen, die eine groRe Rolle vor Ort bei der
Unterstltzung (nicht nur) &lterer und pflegebedirftiger Menschen spielen. Mit Blick auf
demenziell ver&dnderte Menschen dirften sie vor allem fiir diejenigen Betroffenen und
Familien interessant sein, die zuhause leben und mit relativ geringer Unterstitzung das

hausliche Setting aufrechterhalten kénnen.

Nachbarschaftsarbeit

Lebendige Nachbarschaft(strukturen) entstehen nicht automatisch, sondern bedirfen in den
meisten Féllen der gezielten Initierung. Diesem Zweck dienen Konzepte der
Nachbarschaftsarbeit. Wahrend Nachbarschaftshilfe sich im Wesentlichen auf die

Unterstitzung in speziellen Bedarfssituationen bezieht, will Nachbarschaftsarbeit auch
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soziale Netzwerke schaffen, Begegnung ermdglichen, birgerschaftliches Engagement
fordern und mehr. Einen guten Uberblick tber beispielhafte Themen- und Betatigungsfelder,
Aktivitatsformen und Tipps fur eine erfolgreiche Nachbarschaftsarbeit findet man im ProAlter
Heft 3/2010. Eine Reihe von Praxisbeispielen wird im Themenschwerpunktheft 4/2010 des
Forums Seniorenarbeit vorgestellt (http://www.forum-seniorenarbeit.de).

Oft sind es Wohnprojekte von Wohnungsunternehmen oder sozialen Tragern, die gezielt
eine lebendige Nachbarschatft initiieren wollen.

Praxisbeispiel: ,,Lebensrdaume fiir Jung und Alt“ — Stiftung Liebenau

In unterschiedlichen Wohnanlagen der Stiftung Liebenau an mehreren Standorten in Baden-
Wirttemberg und in Bayern wird das Ziel verfolgt, die Inanspruchnahme professioneller
Dienste mdglichst zu vermeiden, indem vor allem Selbst- und Nachbarschaftshilfe geftrdert
und ermoglicht wird. Die Bewohner Ubernehmen auf freiwilliger Basis Hausmeister- und
Gartentatigkeiten, unterstiitzen hilfebedurftige Nachbarn beim Kochen oder beim Einkauf
und helfen sich bei der Kinderbetreuung. Wesentlicher Konzeptbestandteil ist eine
entsprechende bauliche Infrastruktur (insbesondere Gemeinschaftsrdaume) sowie die
Moderation durch hauptamtliche Fachkrafte (Gemeinwesenarbeiter/in). Das Konzept ist

intergenerativ ausgerichtet (www.st.anna-hilfe.de).

Praxisbeispiel: Verein Integrative Wohnformen e.V.

13 Stuttgarter Wohnungsunternehmen mit einem Wohnungsbestand von rund 27000
Wohnungen grindeten im Juli 2008 den Verein Integrative Wohnformen e.V. mit dem Ziel
guartiersbezogene Wohnprojekte zu entwickeln, in denen die Initierung von Nachbarschaft
einen zentralen Stellenwert hat. So gibt es in jedem Wohnprojekt ein Wohncafé als
Nachbarschaftstreffpunkt, der allen Blrgerinnen und Blrgern aus dem Quartier offen steht.
Ziel ist es, auch bei Hilfebedarf selbstbestimmt in der gewohnten Umgebung bleiben zu
konnen. Innerhalb der Wohnprojekte ist eine vielfaltige Mischung der Mieterinnen und Mieter

erwinscht und gegeben (www.integrative-wohnformen.de).

Praxisbeispiel: Zeitbank 55plus in Achkarren

Ein ganz anderes Modell wird im baden-wirttembergischen Achkarren praktiziert. Der
dortige ,Zeitbank-55-plus-Verein“ hat sich gelebte Nachbarschaftshilfe mit dem Ziel, dass
jedes Mitglied auch in Situationen von Pflegebedirftigkeit moglichst selbstandig und ins
Gemeinwesen integriert leben kann, auf die Fahnen geschrieben. Die ldee ist, dass
Menschen anderen Menschen Hilfen geben, diese auf einem Stundenkonto gutgeschrieben
werden und im eigenen Bedarfsfall wieder in Form von Nachbarschaftshilfe in Anspruch

genommen werden kdnnen.
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Einschatzung

Nachbarschaftsprojekte und Konzepte sind in der Regel nicht auf spezielle Gruppen wie
Menschen mit Demenz ausgerichtet und konnen es im Prinzip auch nicht sein. Eine
lebendige Nachbarschaft ist jedoch auch fir Menschen mit kognitiven Einschrankungen eine
wichtige Voraussetzung fur ein selbstbestimmtes und mdglichst selbstédndiges Leben im
vertrauten Umfeld. Auch pflegenden Angehdrigen bietet eine funktionierende Nachbarschaft
emotionale und funktionale Unterstiitzung. Notwendig werden zukiinftig aber eine starkere
Sensibilisierung fir die Belange dieser Personengruppe(n) und eine entsprechende
Weiterentwicklung von Nachbarschaftskonzepten sein. Nachbarschaft entsteht nicht
unbedingt von allein, sondern bedarf oftmals auch ihrer Initiierung. Hilfreich kdnnten hier
Zielgerichtete Programme sein, die Anregungen, Impulse und Unterstitzung fiir eine solche
Initierung von Nachbarschaftsstrukturen geben (fir Bdrger/innen, Projekte des
blrgerschaftlichen Engagements usw.). Diese sollten jedoch um Wirksamkeit zu entfalten, in

Ubergreifende Konzepte/Programme von Quartiersentwicklung eingebettet sein.

2.4 Wohnumfeld und Quartier

In den zuriickliegenden Jahren hat sich in der Fachwelt und zunehmend auch bei politisch
Verantwortlichen die Erkenntnis durchgesetzt, dass dem demografischen und
sozialgesellschaftlichen Wandel nicht durch tradierte Versorgungskonzepte begegnet
werden kann, sondern es einer Weiterentwicklung der Strukturen vor Ort durch
Quartierskonzepte bedarf. Unter einem Quartier soll dabei der Ort in den jeweiligen
Kommunen verstanden werden, der von den dort lebenden Menschen als ihr Quartier
empfunden wird, also der personlich-raumliche Bezugsrahmen, in dem sie ihre sozialen
Kontakte pflegen und ihr tagtagliches Leben gestalten (MGEPA 2013). Dabei geht es nicht
darum, vollig neue Strukturen zu schaffen, sondern vorhandene Ressourcen und
Kreativitatspotenziale zu nutzen. Das Lebensumfeld der Menschen soll so gestaltet werden,
dass es mehr Orientierung bietet und auch Personen mit Unterstiitzungs- und Pflegebedarf
die Moglichkeit haben, im vertrauten Umfeld selbstbestimmt und so selbstandig wie moglich
leben zu kdnnen.

Einen wichtigen Impuls hat die Diskussion um Quartiersansétze durch die Ratifizierung der
UN-Behindertenrechtskonvention (in Deutschland seit dem 26.3.2009 in Kraft) erhalten. Die
daraus resultierende Verpflichtung, allen Birgerinnen und Birgern unabhéngig von
eventuellen Handicaps die vollstandige Teilhabe und Inklusion am Leben der Gesellschaft zu
ermdglichen, beinhaltet auch die Schaffung gemeinde- und sozialraumintegrierter Wohn-,

Betreuungs-, Freizeit- und Partizipationsmdglichkeiten.
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Bedeutung des Quartiers fiir Altere

Eine kirzlich veréffentlichte Studie der Universitat Frankfurt BEWOHNT (2013), eine der
umfangreichsten Felduntersuchungen zum Wohnen im hohen Alter in Deutschland,
bekraftigt die Bedeutung des Quartiers und der Nachbarschaft fur altere Menschen: ,Hier
will ich wohnen bleiben! Zur Bedeutung des Wohnens in der Nachbarschaft fur gesundes
Altern (BEWOHNT)* durchgefiihrt vom Lehrstuhl fir Interdisziplindre Alternswissenscharft
(IAW) der Goethe-Universitat Frankfurt am Main (Projektleitung: Professor Dr. Frank
Oswald), Gefordert von der BHF-BANK-Stiftung, Laufzeit: April 2010 — September 2012.

In drei ausgewdahlten Stadtteilen, die typische Frankfurter Bebauungstypen reprasentieren,
wurden Menschen der Altersgruppen 70-79 Jahre sowie 80 Jahre befragt. Einige wichtige
Ergebnisse: Altere Menschen sind zumeist sehr sesshaft und wohnen zum Teil seit tiber 45
Jahren im selben Stadtteil. Sie sind gute Kenner ihres Stadtteils, registrieren sehr genau
Veranderungen und sind mit ihm tief verbunden. Zentrale Orte und Platze des Stadtteils sind
nicht nur fur die Versorgung wichtig, sondern auch fiir das Erleben von Verbundenheit. Bei
Angeboten im Stadtteil fir Altere kommt es nicht allein auf Versorgung und Sicherheit,
sondern auch auf Anregung und Wohlfuhlen an. Wichtig fir das eigene Wohlbefinden ist,
sich der Nachbarschaft zugehorig zu fiihlen. Dabei ist das Mitbekommen dessen, was
geschieht, oft wichtiger, als selbst mitzumachen. Bei alleinlebenden alteren Menschen ist die
Beziehung zum Quartier und zur Nachbarschaft auch unter dem Aspekt der Vermeidung von
Einsamkeit wichtig. Die Studie liefert wichtige Hinweise fiur die weitere Entwicklung von
Formen sozialer Teilhabe alterer Menschen im Quartier sowie zu dessen raumlich-baulicher

Gestaltung.

Das Wohnumfeld

Neben einer alten- und demenzgerechten, oder besser: inklusiven Gestaltung von Radumen
in Gebauden (Wohnung, Heim usw.) tragt die Gestaltung des Nahraums malfgeblich zur
Ermdglichung oder zur Verhinderung sozialer Teilhabe bei. Als Nahraum wird hierbei jenes
raumliche Umfeld verstanden, das bei erhaltener Mobilitdt zumindest potenziell erreichbar ist
(Kreutzner 2009). Brendan Gleeson (2001) hat darauf hingewiesen, dass die moderne Stadt
aufgrund ihrer (historisch) spezifischen Gestaltung bestimmte soziale Gruppen in zuvor nicht
dagewesener Weise durch fehlende Zugénglichkeit aus dem sozialen Geschehen
ausschlief3t. Wahrend die Bedarfe von Menschen mit kérperbezogenen Handicaps in den
vergangenen Jahrzehnten immer starker unter dem Aspekt der ,Barrierefreiheit’
Berticksichtigung bei der Gestaltung des Nahraums gefunden haben (z.B. Fahrstiihle, keine
Bordsteinkanten) wurden kognitive Handicaps weitgehend ignoriert. Einigkeit besteht in der

Fachwelt dartber, keine ,demenzgerechte’ Umfeldgestaltung zu verfolgen, sondern, ebenso
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wie bei Raumen in Gebauden und in Ubereinstimmung mit den Forderungen der UN-
Behindertenrechtskonvention ein inklusives Design der Aulenwelt anzustreben, dass
kognitive Beeintrachtigungen miteinschlief3t und bericksichtigt. Eine der wenigen Studien zu
diesem Thema — die so genannte Oxford-Studie (Mitchell et al. 2004) — hat die Wichtigkeit
der Lesbarkeit der auReren Umgebung anhand von speziellen Gestaltungsmerkmalen und
Landmarken fur Menschen mit Demenz herausgearbeitet. In einer Publikation von Burton
und Mitchell (2006) wurden auf der Basis dieser sowie weiterer Forschungsergebnisse
zentrale Gestaltungsmerkmale und -prinzipien formuliert. Sowohl diese, als auch der
partizipative Forschungsansatz (Menschen mit Demenz wurden befragt bzw. erkundeten ihre
Umwelt), kdnnen wertvolle Anregungen fir planerische MafRnahmen im Kontext einer

Quartiersentwicklung bieten.

Ziele und Verantwortlichkeiten fir Quartiersentwicklung
Das Kuratorium Deutsche Altershilfe (KDA) beschéftigt sich bereits seit einigen Jahren mit
Fragen der Quartiersarbeit und hat 2011 ein Diskussionspapier vorgelegt (Michell-Auli 2011),
das sowohl die Ziele einer Quartiersentwicklung, als auch die Verantwortlichkeiten fir deren
Umsetzung beschreibt. Ziele sind danach:
1. ein wertschatzendes gesellschaftliches Umfeld
eine tragende soziale Infrastruktur
eine generationsgerechte raumliche Infrastruktur

2

3

4. bedarfsgerechte Wohnangebote

5. bedarfsgerechte Dienstleistungen und Angebote
6

eine wohnortnahe Beratung und Begleitung.

Als Verantwortliche fur die Umsetzung der genannten Ziele werden drei Akteure benannt:
neben der Kommune, hier verstanden als verwaltungspolitische Einheit, sind dies im
Weiteren die Burgerschaft und Dienstleister im Sozial- und Gesundheitswesen sowie in der

Wohnungswirtschaft.

Praxisbeispiele fir Quartierskonzepte und -strategien
In der Praxis lassen sich unterschiedliche Modelle und Ansétze finden, in denen jeweils einer
der drei genannten Akteure oder auch mehrere gemeinsam Initiatoren beziehungsweise

treibende Krafte fir das jeweilige Quartierskonzept sind.

Praxisbeispiel: Burgergemeinschaft Eichstetten
In Eichstetten stellt das Dorf mit seinen rund 3.300 Einwohnern das Quartier im Sinne der

0.g. Definition dar. Auf Anregung der Politik in Person des Birgermeisters wurde hier vor
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vielen Jahren die ldee vom Dorf als Solidargemeinschaft geboren, die fir sich die Aufgabe
des Generationenvertrages aufgreift und neu gestaltet. Die 1998 gegriindete
Birgergemeinschaft Eichstetten, dem fast 500 Haushalte angehodren, hat es sich zur
Aufgabe gemacht, altere oder hilfebedurftige Menschen im ganzen Dorf zu unterstitzen,
damit jede Person, die dies wiinscht, auch im Alter, bei Pflegebedurftigkeit und Demenz in
der Dorfgemeinschaft leben kann. Zu diesem Zweck werden von Burgerinnen und Burgern
aus dem Dorf hauswirtschaftliche und pflegerische Dienstleistungen im Betreuten Wohnen,
in Privathaushalten des Dorfes sowie in einer ambulant betreuten Wohngemeinschaft fur
Menschen mit Demenz erbracht. Eichstetten stellt ein Beispiel fir eine Strategie gezielter
Quartiersentwicklung, der gemeinsamen Verantwortung von Kommunalpolitik und Burgern
sowie flr die Chancen einer zivilgesellschaftlichen Herangehensweise an die demografische

Frage dar (http://www.buergergemeinschaft-eichstetten.de).

Praxisbeispiel: SONG — Netzwerk: Soziales neu gestalten

Das Netzwerk: Soziales neu gestalten ist ein Zusammenschluss mehrerer Akteure der
Sozialwirtschaft, unter anderem der Stiftung Liebenau aus Baden-Wirttemberg und anderen
Tragern, die selbst Quartiers- und Nachbarschaftsansatze realisieren, sowie dem KDA und
der Bank fiir Sozialwirtschaft. SONG mdchte neue lokal-kooperative Sozialmodelle und
Quartierskonzepte entwickeln und liefert hierzu kontinuierlich in Publikationen und
Fachveranstaltungen Diskussionsbeitrage, Studien und Anregungen. In der Publikationsreihe
,Zukunft Quartier — Lebensrdume zum Alterwerden® wurden beispielsweise
Potenzialanalysen ausgewahlter Wohnprojekte, Fallstudien zum Welfare-Mix sowie eine
Untersuchung der sozialen und wirtschaftlichen Effekte quartiersbezogener Wohnprojekte
vorgelegt (Netzwerk: Soziales neu gestalten 2008, 2009a, 2009b). In der letztgenannten
Untersuchung (durchgefuihrt ~ vom Mannheimer Zentrum far Européische
Wirtschaftsforschung ZEW und Partnern) wurde unter anderem festgestellt, dass die
Unterstitzungskosten Aalterer Bewohner in den Modellprojekten des SONG-Netzwerkes
erheblich geringer als in den herkdmmlichen Pflege- und Betreuungsstrukturen sind und

nachbarschaftliches Engagement dabei eine bedeutende Rolle spielt (http://www.netzwerk-

song.de).

Die Bertelsmann-Stiftung engagiert sich seit vielen Jahren unter anderem fur die Verbesse-
rung der Lebensqualitdt auf kommunaler und regionaler Ebene und bietet Praxishilfen fur
Kommunen an. Zu nennen sind hier vor allem das Internetportal Wegweiser Kommune (In-
formationssystem mit Daten u.a. zum demografischen Wandel) sowie die Best-Practice Da-

tenbank Demographie konkret (http://www.wegweiser-kommune.de

http://www.demographiekonkret.de).
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Politische Strategie auf Landesebene

So wie die Kommunalpolitik ihre Verantwortung fir die Entwicklung quartiersbezogener
Konzepte als Antwort auf die demografische Herausforderung annehmen muss, muss dies
auch auf ubergeordneter Ebene, hier: der Ebene der Bundesléander, geschehen. Ein gutes
Beispiel hierfur bietet das Ministerium fir Gesundheit, Emanzipation, Pflege und Alter des
Landes Nordrhein-Westfalen, das 2013 einen Masterplan altengerechte Quartiere vorgelegt
hat (MGEPA 2013) . Dieser soll Erfahrungen bindeln, Wissenstransfer unterstiitzen sowie
Kommunen Beratung und Hilfe anbieten und vermitteln. Neben der allgemeinen politischen
Zielsetzung — selbstbestimmtes und moglichst selbstéandiges Leben ermdéglichen u.d.m. —
werden als Zielsetzungen bzw. als Effekte einer altengerechten Quartiersentwicklung auch
die folgenden Aspekte genannt. der Neubau weiterer kosten- und personalintensiver
stationarer Einrichtungen wird entbehrlich und durch eine besser aufeinander abgestimmte
Versorgungsstruktur kénnen kostenintensive Doppelstrukturen reduziert und Synergieeffekte
genutzt werden. Im Wissen darum, dass Seniorenpolitik nur einen Aspekt von Sozialpolitik
darstellen kann, wird von vornherein die Notwendigkeit einer engen Abstimmung aller
Konzepte, in denen es um eine kommunale Quartiersentwicklung geht, betont. Der
Masterplan benennt vier zentrale Handlungsfelder einer altengerechten

Quartiersentwicklung:

1. ,Sich versorgen‘ - Versorgungssicherheit schaffen

2. \Wohnen‘ — Altengerechte Wohnangebote bedarfsgerecht ausbauen

3. ,Gemeinschaft erleben’ — Solidarisches und intergeneratives Miteinander férdern
4. ,Sich einbringen’ — Partizipation ermoglichen.

Elemente des Plans sind
. ein Methoden- und Instrumentenkasten, der die Kommunen dabei unterstiitzen soll,
in den vier Handlungsfeldern Strategien fir die Gestaltung ihrer Quartiere zu
erarbeiten und umzusetzen
. eine internetbasierte Landkarte, die einen systematischen und klassifizierten
Uberblick tiber existierende Modelle bieten soll sowie
. Beratungsangebote fir Kommunen (im Internet, persdnliche Beratung und Beratung
vor Ort).
Demenzfreundliche Kommunen werden bei all dem als Teil der angestrebten
demografiefesten Gestaltung von Quartieren betrachtet (LeBmann 2012). Im Kontext der
Weiterentwicklung des Landespflegerechts sollen zudem auch finanzielle Anreize fir

Quartiersmanagement bzw. -manager geschaffen werden
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Einschatzung

Die Erkenntnis, dass das Quartier (im erlauterten Sinn) der zentrale Ansatzpunkt fur die
Bewaltigung der demografischen Herausforderung sowie fur die Lebensqualitat und die
Teilhabe der Menschen (nicht nur der Menschen mit Demenz) ist, verbleibt oftmals noch auf
der Ebene verbaler AuRerungen. Es existieren bundesweit und im Land Baden-Wiirttemberg
interessante Konzept- und Praxisansatze fur Quartiersarbeit. Jedoch fehlt eine
systematische Auswertung mit Blick auf die in ihnen enthaltenen Zukunfts- und
Transferpotenziale. Quartiersentwicklung kann nicht von oben verordnet, sondern muss vor
Ort (und damit auch verschiedenartig) entwickelt werden. Eine systematische und
langfristige Strategie auf Landesebene boéte jedoch die Chance, Kommunen und ihren
Akteuren (Politik, Burger, Wohnungsunternehmen, Sozialprojekte u.v.m.) Hilfestellungen fir
die Entwicklung demografiefester Quartiersentwicklungskonzepte zu bieten, Prozesse zu

bindeln und den erfahrungs- und Wissenstransfer zu ermdglichen.

2.5 Biirgerschaftliches und ehrenamtliches Engagement

Im Bereich klassischer ehrenamtlicher Arbeit und des burgerschaftliches Engagements
nimmt Baden-Wirttemberg bundesweit eine Spitzenposition ein. Eine landesspezifische
Sonderauswertung des seit 1999 regelmaflig von der Bundesregierung erstellten
Freiwilligensurveys bestétigt dies (Zentrum fiur zivilgesellschaftliche Entwicklung 2011).
Danach sind 41 % der Bevdlkerung im Land gemeinschaftlich aktiv (z.B. Teilnahme an
Gruppen) und/oder freiwillig engagiert (z.B. durch eine Funktion im Verein oder den Einsatz
in einem Besuchsdienst). Darliber hinaus gibt es ein wachsendes Potenzial von Menschen,
die sich vorstellen kénnen, sich zukilnftig zu engagieren (34 % bestimmt oder eventuell).
Und auch bei den bereits Engagierten geben 22 % ihre Bereitschaft an, sich zuklnftig noch

starker zu engagieren.

Engagement findet vorrangig in Sport und Bewegung statt, der soziale Bereich ist mit 6 %
und der Gesundheitsbereich mit 2 % vertreten. Es sind vor allem die 14 bis 19-Jahrigen und
dann wieder die 45 bis 49-Jahrigen, die gemeinschatftlich aktiv sind oder sich engagieren.
Doch auch die Zahl der Engagierten Uber 65 Jahre ist auf insgesamt 31 % dieser

Altersgruppe gestiegen.

Forder- und Koordinationsstrukturen

In Baden-Wirttemberg existieren zahlreiche Ansprechpartner, koordinierende Stellen sowie
Forderstrukturen und Instrumente fiir das birgerschaftliche und ehrenamtliche Engagement.
Auf ministerialer Ebene spielen das Ministerium fur Kultus, Jugend und Sport sowie das

Ministerium fur Arbeit und Sozialordnung, Familien, Frauen und Senioren die zentrale Rolle.
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Auch viele Stadte und Kommunen sowie die kommunalen Spitzenverbande leisten auf
diesem Gebiet wichtige Arbeit. Mit dem Ehrenamtsportal des Landes Baden-Wiurttemberg
(http://lwww.ehrenamt-bw.de) wurde ein Wegweiser und Leitfaden fur alle ehrenamtlich und
birgerschaftlich Interessierten und Aktiven geschaffen. Das Portal zeigt Moglichkeiten auf,
wo und wie man sich in Baden-Wirttemberg ehrenamtlich und birgerschaftlich engagieren
kann und gewahrt Einblick in die Struktur und Organisation des Ehrenamts im Land.

Im Landesnetzwerk Burgerschaftliches Engagement sind drei kommunale Netzwerke
vertreten: das Gemeindenetzwerk, das Stadtenetzwerk und das Landkreisnetzwerk. Dem
Stadtenetzwerk steht eine spezielle Fachberatung zur Seite. Die FaLBE (Fachkrafte im
Landesnetzwerk Blrgerschaftliches Engagement) sind als Fachkréfte fur blrgerschaftliches
Engagement in Stadten, Gemeinden und Landkreisen sowie in Organisationen und bei
Verbéanden beruflich tatig. Eine Reihe von birgerschaftlich engagierten Gruppierungen hat
sich zudem auf Landesebene zur Arbeitsgemeinschaft Burgerschaftliches Engagement
(ARBES) zusammengeschlossen
(http://www.sm.baden-wuerttemberg.de/de/Buergerengagement_in_Baden-
Wuerttemberg/81089.html).

Betreuungsgruppen

In dem ohnehin eher knappen 8 %-Anteil des Sozial- und des Gesundheitsbereichs am
geleisteten freiwilligen Engagement in Baden-Wirttemberg stellen Aktivitdten fur altere
Menschen nur einen von vielen anderen Aspekten dar. Hier waren noch einmal Aktivitaten
und Angebote zu differenzieren, die sich speziell an die Zielgruppe der Menschen mit
Demenz wenden. Uber diese Aktivitaten liegen jedoch keine verlasslichen Informationen
bzw. Zahlen vor. Ein grof3er Teil des freiwilligen Engagements dirfte sich jedoch im Rahmen
von Angeboten nach 8§ 45 c Sozialgesetzbuch Xl abspielen, hier vor allem in den
Betreuungsgruppen fir Menschen mit besonderem Betreuungsbedarf, insbesondere mit
Demenz. Zum 31.12.2012 existierten in Baden-Wlrttemberg 487 Gruppen. In den Gruppen,
die vor allem der Entlastung Angehoriger dienen, werden Demenzbetroffene unter Anleitung
einer Fachkraft mehrere Stunden (z.B. an einem Nachmittag) betreut. Da in Baden-
Wirttemberg die Empfehlung einer 1:1-Betreuung fir solche Gruppensettings gilt (Alzheimer
Gesellschaft Baden-Wirttemberg e. V. 2013) kann indirekt auf eine relativ hohe Zahl
Engagierter geschlossen werden. Im Rahmen der 1996 eingerichteten und bei der Alzheimer
Gesellschaft Baden-Wirttemberg angesiedelten Koordinationsstelle fir Betreuungsgruppen
(Hipp 2007) konnen die ehrenamtlich Tatigen Information und Beratung abrufen. Besonders
hervorzuheben sind jedoch die regelmaRig stattfindenden QualifizierungsmalRahmen fiir die

freiwillig Tatigen. Diese vermitteln notwendiges Wissen und Handwerkszeug fiir die Arbeit in
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den Gruppen. Freiwilliges Engagement findet weiterhin im Rahmen Hauslicher
Betreuungsdienste (8 45¢ SGB XIl) von Seniorennetzwerken und Pflegegebegleiter-Initiativen
(8 45d SGB XIl) statt. Auf diese MalRnahmen und ihre impliziten Potenziale wird an anderer

Stelle noch einmal intensiver eingegangen werden.

Besuchsdienste

Eine weitere Form freiwiligen Engagements fir Menschen mit Demenz stellen
Besuchsdienste dar. Trager sind hierbei vor allem Wohlfahrtsverbande (z.B. Besuchsdienst
des DRK), kirchliche Verbande (z.B. Besuchsdienst Vierte Lebensphase der Evangelischen
Gesellschaft) oder Kommunen (z.B. Besuchsdienst fiir Altere und Verwirrte in Ostfildern).
Einige richten sich allgemein an altere, andere an gerontopsychiatrisch veranderte und
andere speziell und ausschlie3lich an Menschen mit einer Demenz. Ebenso wie bei den
Betreuungsgruppen werden die Freiwilligen auch hier fachlich begleitet und nehmen an

Qualifizierungsmafinahmen teil.

Engagement im stationaren Bereich

Birgerschaftliches Engagement hat seit jeher auch seinen Platz in stationaren
Pflegeeinrichtungen gehabt. Es soll sowohl mehr Lebensqualitat fir die Bewohner der
Einrichtungen schaffen als auch die Verbindung zwischen der Einrichtung und dem
Gemeinwesen ermoglichen. In Baden-Wirttemberg wurde zwischen 2002 und 2010 mit den
BELA-Programmen | — lll versucht, dieses Engagement systematisch zu entwickeln und zu
verstetigen (Landesseniorenrat Baden-Wirttemberg e. V. 2010). BELA bedeutet
Birgerengagement  fir  Lebensqualitét im  Alter. BELA | beinhaltete ein
Fortbildungsprogramm fir Freiwillige in stationdren Eirichtungen, eine empirische Analyse
und eine internationale Fachtagung. Seit 2003 entstand dann der Praxisverbund BELA Il als
Gemeinschaftsprojekt von 19 Einrichtungen an neun Standorten — jeweils mit kommunalen
Partnern und eingebettet in eine landesweite Offentlichkeitskampagne. In der dreijahrigen
Laufzeit von BELA Il nahmen 120 Projekte und Gber 300 Freiwillige ihre Arbeit auf. Mit BELA
Ill, einer Gemeinschaftsinitiative von Land, kommunalen Landesverbdnden und dem
Landesseniorenrat sollte schlie3lich bis Ende 2010 ein landesweites, tragertbergreifendes,
auf Dauer angelegtes Netzwerk stationdrer Einrichtungen aufgebaut werden. Hier waren
zum ersten Mal auch Eigenmittel von den Einrichtungen aufzubringen. Wesentliche
Projektbestandteile waren ein halbjahrliches Qualifizierungsprogramm, Seminare zum
Aufbau von Tandemstrukturen mit Freiwilligen und Hauptamtlichen, Workshops, eine
Projektborse und mehr. Zeitweise waren bis zu 100 Einrichtungen in dem Netzwerk aktiv
bzw. Mitglied. Ziel war, dass die Verantwortung fir das Netzwerk nach Ende der

Projektphase in die Hande der Trager Ubergehen sollte. Wahrend im Projektverlauf eine
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beeindruckende Anzahl von Aktivitaten, Qualifizierungen, Projekten und Materialien
entstanden sind, ist die dauerhafte Verstetigung des Verbundes nicht gelungen. Jedoch
konnten in vielen Einrichtungen wichtige Impulse zur Weiterentwicklung des freiwilligen
Engagements gegeben werden. Im Rahmen einer Bestandserhebung fir das
Sozialministerium Baden-Wirttemberg gaben 230 der insgesamt 287 teilnehmenden
stationaren Einrichtungen, das sind 80,1 %, an, ehrenamtlich tatige Personen bei der
Betreuung demenziell ver&nderter Bewohner einzusetzen (Kurz et al. 2012). Allerdings
wurden davon weniger als 10 % durch Fortbildung mit dem Thema Demenz vertraut
gemacht und in ihrer Tatigkeit unterstutzt. Hier wird grof3er Handlungsbedarf deutlich. Zudem
darf nicht aus dem Umstand, dass ehrenamtliche Helfer in einer Einrichtung tatig sind,
geschlossen werden, dass auch ein systematisches Konzept zur Verbindung von

blrgerschaftlichem Engagement und der Arbeit der beruflich tatigen Mitarbeiter existiert.

Initiativen nach SGB XI § 45d

GroRRe Bedeutung fiir das freiwillige Engagement im Themenbereich Demenz hat der § 45d
SGB Xl fir die Férderung und den , Auf- und Ausbau von Gruppen ehrenamtlich tatiger
sowie sonstiger zum bulrgerschaftlichen Engagement bereiter Personen, die sich die
Unterstlitzung, allgemeine Betreuung und Entlastung von Pflegebedurftigen, von Personen
mit erheblichem allgemeinem Betreuungsbedarf sowie deren Angehdrigen zum Ziel gesetzt
haben®. Voraussetzung fir eine Foérderung durch die Pflegekassen und/oder durch
Landesmittel ist eine kommunale Ko-Finanzierung. Von Freiwilligen getragene Projekte im
Rahmen des § 45d sind beispielsweise die bereits an anderer Stelle genannten
Seniorennetzwerke und Pflegebegleiterinitiativen, Besuchsdienste, Einkaufsunterstiitzung
und mehr. Von 2009 bis 2012 wurden in Baden-Wirttemberg insgesamt 67 Forderantrage in
diesem Rahmen gestellt, davon 29 mit Landeszuschissen und 38 rein kommunal finanzierte
(jeweils mit zuséatzlicher Pflegekassenférderung). Dennoch werden die Moglichkeiten, die der
845d bietet, bei weitem nicht ausreichend ausgeschopft. In 22 von 44 Stadt- und
Landkreisen wurden bis 2012 keine entsprechenden Antrage gestellt bzw. Projekte auf den
Weg gebracht (Steiner 2013). Mit der BesT-Ausschreibung — Burgerengagement sichert
Teilhabe - ist es daraufhin gelungen, Anreize fir 15 weitere Standorte, darunter 7 aus Stadt-
und Landkreisen ohne 8§  45d-Férderung, zu geben  (http://www.pflege-
engagiert.de/Best/Content/main.php).

Seniorengenossenschaften
Eine zukunftstrachtige, wenn bisher auch kaum verbreitete Form des burgerschaftlichen
Engagements, aber auch der Selbsthilfe, stellen Seniorengenossenschaften dar. Hier

schlie@en sich Menschen mit dem Ziel zusammen, auf gegenseitiger Basis alle
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erforderlichen Hilfen anzubieten, damit die Mitglieder der Genossenschaft bis zu ihrem
Lebensende im gewohnten Lebensumfeld bleiben kénnen. Bereits 1990 war in Baden-
Wirttemberg ein Modellprogramm zur Férderung von Seniorengenossenschaften aufgelegt
worden. Heute gibt es im Land Genossenschaften in Abstatt, Asperg, Ravensburg,
Riedlingen, Steinen und Uhldingen-Muhlhofen. Die &lteste besteht seit 1991 in Riedlingen.
Sie hat die Rechtsform eines eingetragenen gemeinntitzigen Vereins und hatte im Jahr 2007
650 Mitglieder. Rund 100 freiwillige Mitarbeiter erbringen eine Reihe von Dienstleistungen
wie Fahrdienste, Betreutes Wohnen, Essen auf Radern, Besuchsdienste oder Hilfen rund
ums Haus. Wer mitarbeitet kann sich seine Tatigkeit auszahlen lassen oder bei der
Genossenschaft ansparen. Wer also im Lauf der Zeit beispielsweise 300 Stunden
angesammelt hat, kann diese im Bedarfsfall (z.B. Krankheit, Pflegebedurftigkeit) nun selbst
fur Dienstleistungen in Anspruch nehmen. Die Genossenschaft ist vollstandig eigenfinanziert

und arbeitet ohne Zuschisse (www.martin-riedlingen.de/senioren/seniorenhomepage.htm).

Einen hilfreichen Ratgeber zum Thema Seniorengenossenschaften hat das Bayerische
Sozialministerium herausgegeben

(www.stmas.bayern.de/senioren/aktive/genossenschaften.php). Zudem besteht hier die

Mdglichkeit, einer befristeten staatlichen Forderung. Einzelne Projekte - unabhangig von der
Rechtsform - kdnnen nach Vorliegen einer Projektskizze inkl. Kosten- und Finanzierungsplan
mit bis zu 30.000 € gefdrdert werden. Perspektivisch kdnnen Seniorengenossenschaften als
Form der birgerschaftlich und in Form von Selbsthilfe getragenen Unterstitzung eine
wichtige Rolle bei der Losung demografischer Herausforderungen spielen. Bisher sind sie

jedoch noch kaum bekannt.

Burgerengagement und Teilhabe

Der allergrof3te Teil der Aktivitaten, bei denen freiwillig Tatige sich im Themenfeld Demenz
engagiert, hat ,betreuenden’ Charakter: Ehrenamtliche betreuen Demenzbetroffene,
meistens auch mit der Zielsetzung, die pflegenden Angehdrigen zu entlasten. Dabei handelt
es sich um eine gesellschaftlich bedeutsame Tatigkeit, von der im Idealfall viele Beteiligte
profitieren: der Angehoérige, der Demenzbetroffene und auch der Engagierte. Auch wenn
Baden-Wirttemberg auf diesem Gebiet, z.B. bei den Betreuungsgruppen, bundesweit eine
Spitzenposition einnimmt, ist der Bedarf an solchen Angeboten sicherlich noch bei Weitem
nicht gedeckt und sollten die Anstrengungen zu deren Ausbau fortgefihrt werden.
Freiwiliges Tun im Sinne von burgerlichem Engagement darf sich jedoch nicht auf
betreuende Aktivitaten (etwas fur andere tun) beschranken. Vielmehr kann es daruber
hinaus einen wichtigen Beitrag zur Realisierung von Teilhabe im Sinne der UN-
Behindertenrechtskonvention und zur Begegnung von Menschen auf der Ebene des

Birgerstatus leisten (Burger — Birger statt Betreuender — Betreuter). Indem entsprechende
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Mdglichkeiten des Engagements erschlossen werden, besteht zudem die Chance, weitere
und potenziell neue Gruppen fur eine freiwillige Tatigkeit zu gewinnen. Als Beispiele fur diese
andere Qualitat des Engagements im Umfeld von Demenz kdénnen unter anderem die beiden
folgenden Beispiele aus Baden-Wiirttemberg dienen:

+ Offenes Atelier im Nachbarschaftshaus Scharnhauser Park (Ostfildern): Burger/innen
mit Interesse an kreativem Tun gehen diesem gemeinsam mit Demenzbetroffenen
nach (http://www.ostfildern.de/multimedia/teil_8-p-7964.pdf)

* Birger/innen engagieren sich im Rahmen eines Foérdervereins fur die Etablierung
ambulanter Wohngemeinschaften und begleiten eine solche (z.B. WOGE e.V. in
Freiburg http://www.wogevauban.de/)

In diesen Beispielen und vergleichbaren Aktivitdten spielen Aspekte eine Rolle, die von
Engagierten als Erwartungen an die freiwillige Tatigkeit formuliert wurden, u.a.: Spal3 haben,
anderen helfen, etwas flr die Gemeinschaft tun, eigene Interessen und Erfahrungen
einbringen sowie die eigenen Kenntnisse und Erfahrungen erweitern (Zentrum fir

Zivilgesellschaftliche Entwicklung 2001).

Freiwilliges Engagement kénnte sich zuklnftig starker als Inklusionsbegleitung profilieren
und an gemeinsamen Interessen von Engagierten und Demenzbetroffenen anknipfen.
Projekte wie z.B. ,Was geht! Sport, Bewegung und Demenz* (www.sport-bewegung-
demenz.de) machen die Notwendigkeit und die Chancen einer solchen Inklusionsbegleitung
(bzw. personlichen Assistenz) deutlich und zeigen Moglichkeiten fir freiwilliges Engagement
in den Bereichen Sport, Kultur und mehr auf. Dass in solchen Formen des Engagements
nicht so sehr der Entlastungsaspekt fur pflegende Angehdérige, sondern der der Begegnung
von Burger/innen mit und ohne Handicaps und der Teilhabe am gesellschaftlichen Leben im
Vordergrund steht, entspricht der geforderten Beriicksichtigung der Subjektperspektive von
Betroffenen sowie den sozialpolitischen und menschenrechtlichen Leitideen der Inklusion
und Teilhabe. Anders bzw. weitergehend als beispielsweise bei den Betreuungsgruppen, die
fur Menschen mit erheblichem Betreuungsbedarf konzipiert sind, konnten sich solche
Formen des Engagements zudem starker auch an die grof3e Gruppe der sogenannten
Frihbetroffenen richten (siehe Kapitel 2.7). Fir Engagementfelder im Sinne einer
Inklusionsbegleitung bietet wiederum der § 45d gute Moglichkeiten der Férderung und der
Unterstiutzung (Ehrenamtlichen- und Gruppen des birgerschaftlichen Engagements,
Selbsthilfe). Dartber hinaus ist hier aber auch das Engagement weiterer gesellschaftlicher

Einrichtungen (z.B. Vereine, Kirchen) erforderlich.
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Burgerschaftliches Engagement und demografische Herausforderung

Birgerschaftliches Engagement ist mehr als das traditionelle Ehrenamt. Im damaligen
Bericht der Enquete-Kommission des Deutschen Bundestages (2002) wurde betont, dass die
Kennzeichnung ,burgerschaftlich® verkntpft sei mit der Betonung von bestimmten Motiven
und Wirkungen wie etwa der Verantwortung fur andere, dem Lernen von
Gemeinschaftsfahigkeit oder dem Aktivwerden der Mitbirger. Robert Hahn, ehemaliger
Leiter der Stabstelle Burgerengagement im Sozialministerium Baden-Wirttemberg zahlt
auch dazu ,die Beteiligung an bekannten, aber auch neuen Formen politischer Teilhabe und

Teilnahme* (Hahn http://www.digitale-chancen.de/service/stories/index.cfm/aus.2/

key.1676/secid.105/secid2.38). Im Kontext der Herausforderung der demografischen
Entwicklung kann und sollte dies bedeuten, dass sich die Birgerinnen und Birger dartber
Gedanken machen, wie sie im Alter, bei Pflegebediirftigkeit und mit Demenz leben méchten
und wie im konkreten Sozialraum daher stitzende Lebensbedingungen und eine
Copingstruktur geschaffen werden kdnnen. In einzelnen Kommunen in Baden-Wirttemberg,
genannt seien hier beispielhaft die Stadt Ettenheim und das Dorf Eichstetten, hat man
bereits vor langer Zeit einen solchen Diskurs begonnen und daraus ein von hohem
Birgerengagement getragenes Modell fiir den konkreten Sozialraum entwickelt und in die
Praxis umgesetzt. Forderung von Blrgerengagement sollte zuklnftig nicht allein auf
personenbezogene Angebote (Besuchsdienste, Betreuungsgruppen usw.) abzielen, sondern
diesen Diskurs anregen, flankieren und unterstiitzen. Eine Umsetzung muss jedoch auf
kommunaler Ebene erfolgen. Das Bundesnetzwerk Bulrgerschaftliches Engagement hat
engagementpolitische Impulse entwickelt und vorgestellt die das Engagement der
Birgerinnen und Birger im Rahmen der Birgergesellschaft sowie die Aufgaben von Bund,
Landern und Kommunen thematisieren.

(www.b-b-e.de/netzwerk/gruendungsgeschichte/impulsepapiere)

Einschéatzung

Im Bereich des burgerschaftlichen Engagements spielt Baden-Wurttemberg von je her eine
fuhrende Rolle in Deutschland. Dies hat sich nicht geandert. Das Potenzial der Blrgerinnen
und Burger, die gemeinsam aktiv sind oder sich freiwillig engagieren, ist - das belegt der
Freiwilligensurvey- jedoch auch noch weiter ausbauféhig. 48 % der engagierten Menschen
gaben an, durch eigenes Erleben zu ihrem Engagement motiviert worden zu sein. Bei 59 %
war es die direkte Ansprache und Werbung durch Dritte, die den Ausschlag gab, sich auch
tatsachlich zu engagieren (Zentrum fur zivilgesellschaftliche Entwicklung 2011). Das lasst fir
die Themenfelder Alter und Demenz Hoffnung entstehen, denn eine Bertihrung mit ihnen ist

fur alle Burgerinnen und Burger quasi unvermeidlich. Eine gezielte Ansprache kann hier

56


http://www.digitale-chancen.de/service/stories/index.cfm/aus.2/
http://www.b-b-e.de/netzwerk/gruendungsgeschichte/impulsepapiere

ansetzen, muss jedoch eher tradierte Ehrenamtswerbung vermeiden und die Motive fir ein
Engagement von Burgern bertcksichtigen (mit anderen Menschen zusammen kommen,
Gesellschaft im Kleinen mitgestalten, Qualifikationen erwerben usw.). Wichtig wird es
insbesondere auch mit Blick auf Demenz sein, neue und hoch attraktive Formen von
Engagement zu ermdglichen, die Uber klassische Betreuungsleistungen hinausgehen und
die Verbindung eigener Interessen (z.B. Sport, Kultur) mit der freiwilligen Tatigkeit
ermdglichen. Die Unterstiitzung von Teilhabemdglichkeiten fir altere und demenziell
veranderte Menschen und die starkere Akzentuierung des birgerschaftlichen Engagements

als Inklusionsbegleitung sollten verstarkt ins Auge genommen werden.

Die ausdifferenzierte Struktur mit dem birgerschaftlichen Engagement befasster Stellen und
Netzwerke im Land ist einerseits Ausdruck des groRen Stellenwerts dieses Engagements
zum anderen aber fur Auf3enstehende nicht einfach durchschauen. Sinnvoll kénnte eine
Analyse der Forder-, Organisations- und Koordinationsstrukturen unter den Aspekten von

Doppelstrukturen, Nebeneinander u.v.m. sein.

2.6 Mobilitat

Mobilitat stellt ein menschliches Grundbeddtirfnis dar und ist eine wichtige Voraussetzung um
sich korperlich und geistig gesund zu halten, selbstédndig zu bleiben, seinen Interessen
nachzugehen und sein Leben aktiv zu gestalten, soziale Kontakte zu halten und sozial
integriert zu bleiben. Im Alter erfahrt die Mobilitdit zumeist Einschrankungen, die auf
individuelle und auf raumliche Mobilitdtsbarrieren zurtickzufiihren sind (BMVBS 2012). Zu
den individuellen Barrieren zahlen beispielsweise kdrperliche Beeintrachtigungen und
psychologisch fundierte Angste um die personliche Sicherheit. Raumliche Barrieren kénnen
sein: fehlende Verkehrsangebote, zu grofRe Entfernungen zu wichtigen Punkten oder
physische Hindernisse (fehlende Fahrstihle, unebene Gehwege). All diese Barrieren kdnnen
zur sozialen Exklusion &lterer Menschen fihren, erst recht, wenn sie kérperlich, seelisch

oder geistig beeintrachtigt sind.

Die Wissenschaft beschéftigt sich seit geraumer Zeit mit diesem Problem. Auch die Politik
hat entsprechenden Handlungsbedarf erkannt (siehe Sozialministerium Baden-Wirttemberg
2013a). Die meisten Empfehlungen und Verbesserungsvorschldge beziehen sich auf die
oben genannten Mobilitdtsbarrieren, allerdings werden die besonderen Probleme und
Bedarfe von Menschen mit kognitiven Beeintrachtigungen so gut wie nie beriicksichtigt. Wie
alle anderen alteren oder in ihrer Mobilitdt eingeschrankten Personen profitieren auch
Menschen mit Demenz von MalRBhahmen wie beispielsweise der Ausstattung o6ffentlicher
Gebaude mit Fahrstihlen, der Einfihrung zusétzlicher Buslinien oder einer

Bordsteinabsenkung. Auch Angebote zum Training der korperlichen Beweglichkeit sind
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nutzbringend. MalBhahmen wie beispielsweise ein spezielles Seniorentraining zur Erhéhung
der Sicherheit im Stral3enverkehr oder technische Assistenzsysteme konnen von vielen
Demenzbetroffenen jedoch aufgrund kognitiver Einschrankungen nicht sinnvoll genutzt
werden.

Die meisten demenziell veranderten Menschen sind in ihrer Beweglichkeit und korperlichen
Mobilitat nicht oder nur wenig eingeschrankt. Mobilitatsbarrieren existieren fir sie vor allem
im psychologischen Bereich, im Bereich der Orientierung und vor allem im Fehlen von
Begleitdiensten, die mehr sind als Hol- und Bringdienstleistungen.

Projekt und Studie ,,Nach der Diagnose*

Im Rahmen der vom Sozialministerium Baden-Wirttemberg geférderten Studie ,Nach der
Diagnose* berichteten fast alle befragten Demenzbetroffenen von
Mobilitatseinschrankungen, beispielsweise aufgrund von Orientierungsschwierigkeiten im
offentlichen Nahverkehr, durch Barrieren im nahen Umfeld und aufgrund des Fehlens von
Begleitpersonen (Piest, Haag 2012). Einschrankungen der Mobilitat wurden als Grenze der
eigenen Handlungsfahigkeit erlebt, die verhindern, dass individuell relevante Aktivitaten
(Freizeit, soziale Kontakte usw.) wahrgenommen werden kénnen — bis hin zur Teilnahme an
einer Gruppe von/fir Menschen mit Demenz. Gestltzt auf eine englische Studie der
Innovations in Dementia CIC (2011), in der ebenfalls Menschen mit Demenz befragt worden
sind und ein groRer Teil die Reaktionen des Personals in 6ffentlichen Verkehrsmitteln als
eine wichtige Barriere benannt hatte, wurden im Umsetzungsteil des Projekts ,Nach der
Diagnose” in der Praxisregion Ludwigsburg QualifizierungsmafRnahmen fir die Mitarbeiter
von Busunternehmen angeregt und geplant. Solche MalRBhahmen sind in den vergangenen
Jahren auch immer wieder einmal von Initiativen im Rahmen der Kampagne
,Demenzfreundliche Kommunen® durchgefihrt worden (http://www.aktion-demenz.de/). In

der Regel blieb es aber bei einmaligen Aktionen.

Schwerbehinderung und Demenz

Bei Menschen mit Demenz, die in erheblichem Umfang auf Unterstiitzung und Begleitung
angewiesen sind, ist eine Anerkennung als Schwerbehinderter nach dem
Schwerbehindertengesetz und der Erhalt eines Schwerbehindertenausweises mdglich. Je
nach zuerkanntem Merkzeichen sind in diesem Fall Verglinstigungen wie Preisnachlasse im
oOffentlichen Nahverkehr oder die Erm&Rigung der KFZ-Steuer mdglich. Die relevanteste
Vergunstigung dirfte die kostenlose Mitfahrgelegenheit fir eine Begleitperson im Nah- und
Fernverkehr sein. Bei Demenzbetroffenen, die nicht auf eine Begleitperson zurtickgreifen
kénnen, werden diese sowie die weiteren Verglinstigungen im Rahmen des

Schwerbehindertenausweises jedoch keine nachdrtcklichen Auswirkungen haben.
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Mobilitatshilfe- und Fahrdienste

Vor allem die Trager der freien Wohlfahrtspflege bieten bundesweit sowie in Baden-
Wirttemberg Transportgelegenheiten in Form von Fahrdiensten an. Diese stehen im Prinzip
allen korperlich oder geistig behinderten Menschen zur Verfigung. Moglich sind neben
Fahrten aus medizinischem Anlass auch solche zu Freizeitstatten und zu Privatbesuchen.
Diese sind kostenpflichtig. Zahlreiche Stadte und Landkreise bezuschussen solche Fahrten
bzw. Fahrdienste, entweder in Form von Freifahrtkontingenten fur die Nutzer oder durch
geringe Geldzuschisse pro Fahrt. Gelegentlich, so zum Beispiel in Stuttgart, ist diese
Forderung jedoch auf stadteigene Veranstaltungen oder auf Veranstaltungen in von der
Stadt geforderten Einrichtungen, z.B. Freizeitstatten, beschrankt. In anderen Féllen ist der
berechtigte Personenkreis recht klein (z.B. nur Schwerbehinderte mit Merkzeichen aG). Fur
Menschen mit Demenz ist eine Nutzung daher oftmals kaum moglich. Beispiele fir
geforderte Fahrdienste von Stadten und Kommunen siehe:

http://www.service-bw.de/zfinder-bw-web/search.do?searchString=Schwerbehinderte&tab=4

Mobilitat und formelle Hilfsangebote

Formelle Dienstleistungsangebote aus dem Bereich der Pflege und Betreuung von
Menschen mit Demenz werden in der Regel (Tagespflege) oder haufig (Betreuungsgruppen
nach 8§ 45 SGB XIl) motorisierte Hol- und Bringdienste beinhalten. Diese stehen jedoch nur
einem speziellen Personenkreis (Nutzer und Besucher der Tagespflege, der

Betreuungsgruppen usw.) zur Verfigung und nur zu dem jeweiligen speziellen Zweck.

Besuchsdienste

In vielen Stadten existieren Besuchsdienste fur altere Menschen allgemein oder fir
gerontopsychiatrisch veranderte Personen, gelegentlich auch speziell fir Menschen mit
Demenz. Zu den wahrgenommenen Aufgaben dieser ehrenamtlich geleisteten
Besuchsdienste gehdren auch Spaziergange oder die Begleitung zu Einkaufen oder anderen
Aktivitdten. Ein Beispiel fur einen solchen Besuchsdienst ist der Besuchsdienst Vierte

Lebensphase in Stuttgart: http://www.eva-stuttgart.de/besuchsdienst-vierte-lebensphase.html

Beweglichkeit und Mobilitat

Wahrend mit Mobilitat der Wechsel zwischen physischen Raumen oder Standorten
bezeichnet wird, meint Beweglichkeit das bloRe Vermégen unterschiedliche Stellungen und
Haltungen einzunehmen. Beweglichkeit stellt daher eine wichtige Voraussetzung fir diverse
Formen von Mobilitdt dar (Laufen, Spazierengehen usw.). Mit Blick auf die Folgen von

Stirzen &lterer Menschen wurde in Deutschland bereits vor langerer Zeit ein
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Expertenstandard Sturzprophylaxe entwickelt, der helfen soll, die Zahl von Stiirzen drastisch
zu minimieren. Eine Reihe von Studien belegt die Notwendigkeit und die Mdoglichkeit
beweglichkeitsfordernder Malinahmen auch fir demenziell verdnderte Menschen. Mit
Unterstitzung u.a. des Sozialministeriums Baden-Wirttemberg wurde an der Universitat
Heidelberg/Geriatrisches Zentrum ein Trainingsprogramm fir demenziell veranderte
Menschen entwickelt, das in Gruppen, vor allem aber zuhause durchgefiihrt werden kann
(www.bewegung-bei-demenz.de). Dieses Programm wird Uber das Internet einer breiten

Zielgruppe zur Verfugung gestellt.

Das Projekt NADIA (Neue Aktionsrdume fir Menschen mit Demenz und ihre Angehérigen
(http://www.nadia-projekt.de) richtet sich mit einem Bewegungstrainingsprogramm an
Betroffene und Angehoérige. Es wurde an der Deutschen Sporthochschule Koéln/Institut far
Bewegungs- und Sportgerontologie entwickelt. Mittlerweile haben bundesweit und in Baden-
Wirttemberg auch einige Sportvereine spezielle Bewegungsangebote fur Menschen mit

Demenz entwickelt.

Das Projekt ,Was geht! Sport, Bewegung und Demenz® (Trager: Demenz Support Stuttgart,
gefordert von der Robert-Bosch-Stiftung, dem BMFSFJ und der Gradmann-Stiftung) hat es
sich zum Ziel gesetzt, moglichst viele Sport- und bewegungsorientierte Vereine fir die
Zielgruppe demenziell veranderter Menschen zu sensibilisieren. Auf der Webseite des
Projekts finden sich Informationen zu Sport- und Bewegungsangeboten von Vereinen,

Kommunen und anderen Tragern (www.sport-bewegung-demenz.de).

Mobilitat, Sport, Bewegung und Teilhabe

Ein Grof3teil der im Rahmen von Sportvereinigungen entstandenen Gymnastik- und
Bewegungsangebote hat die Steigerung korperlicher und mentaler F&ahigkeiten bei
Demenzbetroffenen zum vorrangigen Ziel erklart. Bei anderen wird der Fokus eher auf den
Aspekt der Teilhabe am gesellschaftlichen Leben gelegt. In beiden Fallen sowie bei allen
Aspekten der Mobilitat ist jedoch nicht allein die individuelle Beweglichkeit, die Existenz
entsprechender Angebote oder die Beschaffenheit der Umwelt (bauliche Barrieren)
ausschlaggebend, sondern die Frage, ob Menschen mit kognitiven Einschrdnkungen auf
Personen zurlckgreifen konnen, die tber pure Hol- und Bringdienstfunktionen hinaus im
Sinne von Inklusionsbegleitern beziehungsweise einer personlichen Assistenz tatig werden

(siehe Kapitel 2.8). Diese Dienstleistung wird Menschen mit Demenz bisher noch verweigert.
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Einschatzung

Das Thema Mobilitat ist erst kirzlich von Seiten der Landespolitik (Ministerin) zu einem
wichtigen Thema erklart worden. Ohne adaquate und verfiigbare Angebote der
Mobilitatsunterstiitzung bleiben MalRnahmen zur Verbesserung der Lebensqualitat und der
gesellschaftlichen Teilhabe von Menschen mit Demenz sowie anderer Personengruppen
oftmals wirkungslos. In der Diskussion und in der Praxis findet jedoch Uberwiegend eine
Verengung des Themas auf Aspekte korperbedingter Handicaps und darauf abgestimmter
Mobilitdtsangebote statt. Menschen mit kognitiven Beeintréachtigungen bendtigen jedoch
oftmals andere Unterstitzungsangebote. Hier werden Angebote im Sinne einer
personenorientierten Inklusionsbegleitung bendbtigt.

2.7 Selbstbestimmung und Selbsthilfe

Die Auseinandersetzung mit dem Thema Demenz in der Theorie, in der Forschung und in
der Praxis war bis vor wenigen Jahren Uberwiegend eine Auseinandersetzung aus der
Perspektive von Medizin, Neurobiologie und Pflegewissenschaften sowie der professionellen
Helferberufe und spater auch der Angehdrigen. Anders als in Bereichen wie beispielsweise
der Psychiatrie oder der Behindertenhilfe hatte die Betroffenenperspektive im Umfeld der
Demenz keinen Raum.

Anregungen aus dem Ausland

Im Jahr 2006 wurde der erste systematische Versuch unternommen, den Entwicklungsstand
von Aktivitdten im Ausland, die unter dem Titel ,Hearing the voice of people with dementia“
firmierten, fUr die deutschsprachige Fachwelt aufzubereiten (DeSSorientiert 1/06). Er zeigte,
dass vor allem im Vereinigten Konigreich der Aspekt der Betroffenenperspektive und
einbeziehung bereits seit einigen Jahren Eingang in die politische und fachliche Praxis
gefunden hatte. Im Rahmen breit angelegter interdisziplinarer ,dementia studies” hatte man
sich beispielsweise intensiv Fragen wie der sozialen Exklusion von Demenzbetroffenen
zugewandt (Innes et al. 2004). Mit der Grindung einer Interessensvertretung in Schottland
(http://lwww.sdwg.org.uk/) waren erstmalig Demenzbetroffene als Akteure in eigener Sache
ins Rampenlicht getreten und haben dazu beigetragen, dass sich auch in den
Alzheimergesellschaften langsam die Akzente zu verschieben begannen. Sowohl im
Vereinigten Konigreich als auch in den USA wurden zunehmend Studien und Aktivitaten
durchgefihrt, bei denen Demenzbetroffene selbst zu ihren Wiinschen, Erfahrungen und

Vorstellungen befragt wurden(Langdon et al. 2007; Alzheimer’s Association 2008).

»Ich spreche fiir mich selbst!“
Nach einzelnen Auftritten von Demenzaktivisten aus dem Ausland und einer ersten

deutschen Betroffenen auf Alzheimerveranstaltungen in Deutschland (sowie der erstmaligen
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Teilnahme einer Demenzbetroffenen aus Deutschland in der Offentlichkeit) verschaffte die
Veranstaltung ,Stimmig! Menschen mit Demenz bringen sich ein“ (2010) dem Thema ,Ich
spreche fur mich selbst® grol’e Aufmerksamkeit. Demenzbetroffene aus Deutschland, den
USA und aus Schottland traten hier in die Offentlichkeit und sprachen in eigener Sache
(http://demenz-support.de/stimmig/). Zeitgleich zu dem Kongress war unter dem Titel ,Ich
spreche flr mich selbst® ein Buch erschienen, in dem ausschliel3lich Menschen mit Demenz
ihre Erfahrungen und Forderungen formulierten (Demenz Support 2010). Die Veranstaltung
sowie die Publikation haben in der Folgezeit eine Reihe von Aktivitaten in Deutschland
ausgelost. So trauen sich immer mehr Demenzbetroffene in die Offentlichkeit und sprechen
auf Veranstaltungen und in den Medien Uber ihre Belange. Im Jahr 2011 erschienen die
ersten beiden Blcher von Demenzbetroffenen in Deutschland. Die Betroffenenperspektive
findet verstarkt Eingang in die Uberlegungen von Organisationen (z.B. Deutscher Ethikrat

2012), in die Wissenschaft (siehe weiter unten) sowie in Fachveranstaltungen.

Frihdemenz
Die Diskussion und Praxis im Umfeld der Demenz sind stark von einem speziellen
Demenzbild gepragt, bei dem vor allem Menschen im Fokus stehen, die aufgrund ihrer
Demenz in fast allen Bereichen (Orientierung, Sprache, Mobilitat usw.) stark beeintrachtigt
und auf umfassende Hilfe angewiesen sind. Aus dem Blick geraten dabei all diejenigen, die
zwar in ihren Alltagskompetenzen eingeschrénkt sind, zugleich aber Uber sehr viele
Kompetenzen und F&higkeiten (Artikulation, Entscheidungen, Aktivitaten usw.) verfigen.
Diese sogenannten frihdementen Personen (wobei frihdement’ keine altersmaRige
Zuschreibung bedeutet) sind durch Aktivitaten wie die vorstehend genannten starker ins
Blickfeld geraten. Fur den Diskurs und die Praxis im Umfeld von Demenz wirft diese
Personengruppe interessante Fragen auf, weil sie
a) in besonderer Weise dazu befahigt ist, sich zu artikulieren und fur sich selbst zu
sprechen
b) prinzipiell eine Vielzahl von Aktivitaten unterschiedlichster Art austiben kann aber
c) auch deutlich macht, dass das System der Unterstitzung von Menschen mit
Demenz auf ihre Fahigkeiten und Interessen nicht eingestellt ist.
Mittlerweile findet das Thema Friihdemenz jedoch auch in der Forschung gréf3ere Beachtung

(siehe den folgenden Punkt).

Subjektperspektive in der Wissenschaft
Sowohl der Aspekt der Frihdemenz als auch besonders die Subjektperspektive
demenzbetroffener Menschen hat im deutschsprachigen Raum noch keine lange Tradition.

Pionierarbeit wurde hier von der Psychologin Elisabeth Stechl geleistet. lhre 2006
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veroffentlichte qualitative Studie ,Subjektive Wahrnehmung und Bewaltigung der Demenz im
Frihstadium“ SUWADEM (Stechl 2006) hat in Deutschland einen wichtigen Beitrag zum
langst Uberfalligen Wechsel von der Objekt- zur Subjektforschung geleistet und
Uberraschende Ergebnisse erzielt. So lautet beispielsweise eine Schlussfolgerung, dass eine
in der Fachwelt kontinuierlich als mangelnde Krankheitseinsicht von Demenzbetroffenen
titulierte und pathologisierte Verhaltensweise im Kontext der Betroffenenperspektive als ein
legitimer Versuch betrachtet werden muss, sich drohender Stigmatisierung zu erwehren und
seine Handlungsfahigkeit zu sichern

(http://geriatrie.charite.de/forschung/ausgewaehlte abgeschlossene projekte/suwadem).

Im Rahmen des Forschungsprojektes ,Friihdemenz aus Subjektsicht und Anforderungen an
die kommunale Vernetzung®, durchgefihrt im Rahmen des SILQUA-Programms von der
Fachhochschule Kiel (Prof. Gaby Lenz, Prof. Marita Sperga), wurden Interviews mit 64
Betroffenen gefihrt. Hier wurde die Subjektsicht von Betroffenen entlang der Kategorien
Erleben von Friihdemenz, Interaktionsbeschreibungen und Erfahrungen mit Hilfeangeboten
rekonstruiert. Hierdurch sollten Anregungen fiir eine bedarfsgerechte Ausrichtung
kommunaler Angebote in Schleswig-Holstein flr frihdemente Personen gewonnen werden
(http://demenz-sh.de/images/pdf/abschlussbericht%20 fruehdemenz %202012 08.pdf.).

Um Konsequenzen fir Beratungs- und Unterstiitzungsangebote ging es auch in der vom

Sozialministerium Baden-Wirttemberg geférderten Studie ,Nach der Diagnose“ im Rahmen
des gleichnamigen Projektes (Trager: Demenz Support Stuttgart gGmbH in Kooperation mit
der Alzheimer Gesellschaft Baden-Wirttemberg). Die qualitativen Interviews ergaben, dass
die Diagnose Demenz fir die Betroffenen einen existenziellen Einschnitt darstellt, dem mit
klassischen demenzfokussierten Beratungs- und Unterstlitzungsangeboten nicht adaquat
begegnet werden kann. Erforderlich sind vielmehr eine breit angelegte multimodale
,Lebensberatung’, in der die Demenz nur einen Aspekt darstellt, zugehende Angebote sowie
ein Setting, das der Narration der Betroffenen eine zentrale Rolle sowie ausreichend Zeit
einraumt. Aufbauend auf den Ergebnissen dieser Studie wurde im zweiten Projektteil
versucht, in einer Stadt (Ludwigsburg) Entwicklungsprozesse anzustof3en, bei der die

Anregungen aus den Interviews Eingang finden (http://www.demenz-

support.de/Repository/Dess _at work 01 final.pdf). Der Bericht tber den Umsetzungsteil

wird nach Freigabe durch das Sozialministerium ebenfalls als PDF-Dokument veroffentlicht.

,Selbstwahrnehmung und Intervention (SEIN)“ lautet der Titel einer weiteren Studie am
DZNE (Deutsches Zentrum fur Neurodegenerative Erkrankungen). Hier geht es darum zu
ermitteln, wie sich die Selbstbestimmung von Menschen mit Demenz im Frihstadium ihrer
Erkrankung individuell passgenau und damit ressourcenorientiert férdern lasst. Um diese

Frage zu beantworten, werden in der Studie Menschen mit Demenz im Frihstadium ihrer
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Erkrankung, die zu Hause leben und sich in Selbsthilfegruppen engagieren, verglichen mit
Menschen, die an Multipler Sklerose erkrankt sind. Es soll untersucht werden, wie sich der
Umgang mit ihrem Leben durch ihre Erkrankung verandert und welcher Stellenwert dabei
dem Engagement in Selbsthilfegruppen zukommt (www.dzne.de/standorte/witten.html).

(http://pflegen-online.de/nachrichten/aktuelles/auf-die-stimme-der-demenzkranken-

hoeren.htm)

Selbstbestimmung

Einem biologistischen Defizitbild folgend schien die Frage der Mdoglichkeit von
Selbstbestimmung bei Demenz lange Zeit kein attraktives Diskussionsthema in der Fachwelt
und noch weniger in der Praxis darzustellen. Dabei hat die Antwort auf die Frage, ob
Demenzbetroffene Uber Selbstbestimmungskompetenz verfligen, zentrale — positive oder
negative — Auswirkungen auf die Praxis von Pflege, Begleitung und Unterstitzung. Mit dem
Konzept der graduellen Selbstbestimmung hat der Hamburger Psychologe Michael Wunder
einen wichtigen Beitrag zur Fachdebatte geleistet (Wunder 2008). Sein Ansatz wurde vom
Deutschen Ethikrat (2012) in dessen Stellungnahme ,Demenz und Selbstbestimmung®
Ubernommen. Demnach  verflgen Menschen mit  Demenz immer  Uber
Selbstbestimmungskompetenz, die jedoch nach dem Grad der konkreten Beeintrachtigung
unterschiedlich ausgepragt ist und dementsprechend von Dritten zu beachten und zu
unterstitzen ist. Damit wird deutlich, dass der Aspekt der Selbstbestimmung nicht auf
spezielle Gruppen wie beispielsweise Frihbetroffene beschrankt werden kann, sondern ein
umfassendes Konzept darstellt. Erfreulich ist, dass in die Stellungnahme des Ethikrats, die
konkrete Handlungsfelder und Umsetzungsschritte benennt, die noch jungen Entwicklungen
der Selbstartikulation und Selbstzeugnisse von Betroffenen sowie die Erkenntnisse
entsprechender Forschungsstudien Eingang gefunden haben

(http://mwww.ethikrat.org/dateien/pdf/stellungnahme-demenz-und-selbstbestimmung.pdf).

Selbsthilfe

Selbsthilfe im Umfeld von Demenz wird in der Fachwelt und in der Praxis fast ausschlief3lich
mit der Selbsthilfe von pflegenden Angehoérigen gleichgesetzt. Mit der Grindung von
regionalen Alzheimergesellschaften sowie der Deutschen Alzheimer Gesellschaft vor mehr
als zwanzig Jahren traten die pflegenden Angehdrigen mit ihren spezifischen Interessen und
Bedarfen ins Rampenlicht und forderten die ihnen zustehende Aufmerksamkeit und
Unterstutzung ein. Heute gibt es bundesweit viele hundert Gruppen, in denen pflegende
Angehdrige zusammenkommen, um sich zu informieren und gegenseitig zu stiitzen. Ist von
Selbsthilfe oder von Selbsthilfegruppen die Rede, so sind damit fast immer ausschlief3lich

Angehdorigengruppen gemeint. Wie schon bei dem Aspekt der Selbstbestimmung, so haben
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bis heute gravierende Fehl- und Defizitvorstellungen von der Unfahigkeit zur
Krankheitseinsicht von Demenzbetroffenen dazu gefiihrt, dass Selbsthilfe von Betroffenen,
also die Auseinandersetzung mit einer gemeinsamen Beeintrachtigung oder Lebenslage
unter gleichbetroffenen Personen, als unrealistisch betrachtet wird. Bis vor wenigen Jahren
existierten daher (oder dennoch) nur eine Handvoll von Selbsthilfegruppen von Menschen
mit Demenz. Im Zuge der Entwicklung des Buches ,lIch spreche fur mich selbst!” (Demenz
Support 2010) wurden diese wenigen Gruppen miteinander in Kontakt gebracht und das
Thema Selbsthilfegruppen aktiv aufgegriffen. Mit Forderung der Robert Bosch Stiftung
konnte 2011 das Projekt ,Unterstutzte Selbsthilfe fur Menschen mit Demenz® realisiert
werden. Demenzbetroffene, Moderator/innen existierender Selbsthilfegruppen sowie
berufliche Experten (Demenz Support Stuttgart, Alzheimer Gesellschaft Baden-Wirttemberg)
entwickelten das Praxiskonzept der Unterstiitzten Selbsthilfe von Menschen mit Demenz
weiter und veroffentlichten ein entsprechendes Arbeitspapier (STARTPUNKT — unterstitzte
Selbsthilfegruppen von Menschen mit Demenz) mit dem Ziel, die Griindung solcher Gruppen
anzuregen (http://www.demenz-support.de/Repository/Startpunkt_ FINAL _web.pdf). In der
Folgezeit sind bundesweit eine Reihe neuer Selbsthilfegruppen entstanden. lhre Zahl ist
aber nach wie vor Kklein. Die Arbeitsgemeinschaft Unterstitzte Selbsthilfe/AgusH
(http://www.agush.de) steht diesen Gruppen als fachlicher Ansprechpartner zur Verfligung.
Die Deutsche Alzheimer Gesellschaft ladt einmal im Jahr zu einem Erfahrungsaustausch von
Gruppen ein. Eine zuverlassige Ubersicht tber existierende Selbsthilfegruppen existiert
nicht. Auf den Webseiten der Deutschen Alzheimer Gesellschaft als auch der Alzheimer
Gesellschaft Baden-Wirttemberg werden zwar Gruppen aufgefihrt, jedoch nicht nach
Selbsthilfe- und anderen Gruppenformen differenziert.

Ein bisher ungeldstes Problem stellt die Finanzierung von Selbsthilfegruppen dar. Viele
Krankenkassen wollen Gruppen von Menschen mit Demenz nicht als Selbsthilfegruppen
anerkennen, da die Betroffenen aufgrund ihrer kognitiven Einschrdnkungen moderate
Servicefunktionen durch professionelle Helfer bendtigen, dies jedoch der klassischen

Definition von Selbsthilfe (ohne professionelle Unterstiitzung) widerspricht.

Einschatzung

Die Aspekte der Selbstbestimmung und der Selbsthilfe von Menschen mit Demenz spielen in
der offentlichen Wahrnehmung und in der Praxis bei Weitem noch nicht die Rolle, die sie im
Kontext der UN-Behindertenrechtskonvention spielen mussten. Viele Demenzbetroffene
konnen ihre Perspektive und Wunsche durchaus artikulieren, jedoch bedarf es dazu
entsprechender Unterstitzungsangebote und Rahmenbedingungen. Der Blick auf das
Thema Demenz sollte sich Uber die Perspektive von Professionellen und Angehdrigen
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hinaus zu einer Perspektiven-Trias entwickeln. So genannte Friihbetroffene fallen bisher
noch weitgehend aus der 6ffentlichen Wahrnehmung heraus — doch gerade sie (doch nicht
nur sie!) kdnnen Trager von Selbstartikulationsprozessen werden. In den zurtickliegenden
Jahren wurde praktisch demonstriert, dass auch bei Demenzbetroffenen Selbsthilfe im
Rahmen von Selbsthilfegruppen praktiziert werden kann. Die Verbreitung solcher Gruppen
ist jedoch noch gering. Um hier Entwicklungsmdoglichkeiten zu erdffnen, ist es vor allem
erforderlich, Finanzierungsoptionen zu ermdglichen, wie sie anderen Personengruppen zur
Verfigung stehen, Gruppen Demenzbetroffener oftmals aber (von Kassen) verweigert
werden. Zudem mussen professionelle Helfer und Institutionen sensibilisiert und qualifiziert
werden, sich die Unterstitzung von Betroffenenselbsthilfe zu eigen zu machen, ohne sich

von klassischem Betreuungsdenken leiten zu lassen.

2.8 Teilhabe und aktiv sein

In den zurtickliegenden Jahren hat sich der Fokus des Fachdiskurses zum Thema Demenz
schrittweise verschoben: von primar versorgungsorientierten Konzepten hin zu einer
teilhabeorientierten Sichtweise, wie sie im Bereich der klassischen Behindertenpolitik
spatestens seit ihrer Verankerung im Sozialgesetzbuch IX im Jahr 2001 gilt. Auch wenn die
Praxis diesem Diskurs um Jahre hinterherhinkt, ist der Teilhabeaspekt nicht mehr aus der
Debatte im Umfeld von Demenz wegzudenken. Teilhabe wird dabei als neues Konzept und

als gesellschaftlicher Wert fiir alle Birgerinnen und Biirger verstanden.

Die Behindertenrechtskonvention

Mit dem Inkrafttreten der UN-Behindertenrechtskonvention (26.3.2009) hat Deutschland das
gleiche Recht aller Menschen mit Behinderungen anerkannt, ,mit gleichen
WahImaoglichkeiten wie andere Menschen in der Gemeinschaft zu leben“ und wirksame und
geeignete MalRnahmen zu treffen, ,um Menschen mit Behinderungen den vollen Genuss
dieses Rechts und ihre volle Einbeziehung in die Gemeinschaft und Teilhabe an der
Gemeinschaft zu erleichtern® (BRK, Artikel 19). Dass Menschen mit Demenz
selbstverstandlich  zur  Gruppe behinderter Menschen im  Sinne der UN-
Behindertenrechtskonvention zadhlen, ist in der Fachwelt unumstritten (siehe Klie 2009,
Fuchs 2010), in der politischen Diskussion und in der Praxis der Betreuung und Begleitung
von demenziell ver&nderten Menschen findet dieser Umstand bisher jedoch kaum Beachtung

bzw. beschrankt sich auf verbale Beteuerungen.

Mittlerweile ist die Bundesregierung ihrer Verpflichtung nachgekommen und hat den ersten
Teilhabebericht vorgelegt (BMAS 2013). Auch wenn ein solcher Bericht primar behinderte

Menschen ohne Differenzierung nach Spezialgruppen in den Blick nehmen muss, fallt auf,
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dass Menschen mit Demenz mit ihren Problemlagen in ihm im Prinzip nicht auftauchen. Das
Berichtsprufungsverfahren zur UN-Konvention sieht vor, dass in jedem Land ein
Parallelbericht zivilgesellschaftlicher Organisationen vorgelegt werden muss. In Deutschland
haben sich in der BRK-Allianz 78 Organisationen zusammen geschlossen (http://www.brk-
allianz.de). Der Bereich Demenz ist durch den Verein Alzheimer Ethik e.V. und die Deutsche
Alzheimer Gesellschaft in der Allianz vertreten. In ihrem Parallelbericht kommt die BRK-
Allianz zu dem Schluss, dass in Deutschland eine konsequent menschenrechtliche
Betrachtungsweise sowie ein politischer Veranderungswille noch nicht ausreichend
erkennbar sind und die von der Bundesregierung in einem Nationalen Aktionsplan

formulierten MaRnahmen wenig Ehrgeiz erkennen lieBen (BRK-Allianz 2013).

Demenz und Teilhabe

In Studien und Aktivitaten, bei denen Demenzbetroffene selbst befragt wurden oder
Gelegenheit hatten, ihre Vorstellungen zu auf3ern, wurde immer wieder vor allem der
Wunsch geédulert, in das Leben der Gemeinschaft einbezogen zu bleiben und aktiv darin
einbringen zu koénnen. In der Praxis von Pflege und Begleitung demenziell veréanderter
Menschen scheint der Teilhabegedanke jedoch bisher noch kaum verankert zu sein. Auch
fehlen bislang elaborierte Konzepte, die ihn fir die Vielfalt von Demenz (friihbetroffene bis
schwerdemente Menschen) sowie der unterschiedlichen Lebenswelten (selbstandig bzw.

unterstitzt zuhause bis stationar untergebracht) operationalisieren.

Auf Seiten der klassischen Behindertenverbande wird wenig Interesse gezeigt, auch die
Zielgruppe der Menschen mit Demenz aktiv in dem Diskurs um Teilhabe und Inklusion mit zu
bedenken bzw. sie darin einzuschlieBen. Die Sozialpolitik schlieBlich dirfte mit Blick auf
Kostenaspekte groRe Angste vor einer konsequenten Umsetzung des Teilhaberechts bei
Menschen mit Demenz haben (z.B. personliche Assistenz, freie Wahl des Wohnortes).
Gerade aus einem rechtlichen Blickwinkel wird aber von Fachleuten beklagt, dass die in der
Praxis vorherrschende Reduzierung von Ansprichen bei Menschen mit Demenz auf
Leistungen im Umfeld von Pflege (SGB Xl usw.) sowie das Vorenthalten weitergehender
Anspriiche (beispielsweise nach dem SGB I1X) eine grundgesetzwidrige Diskriminierung
dieser Gruppe darstellt (Klie 2009).

Teilhabeebenen

Gesellschaftliche Teilhabe und Inklusion beinhaltet in Anlehnung an die IFC- und andere
Definitionen die Bereiche bzw. Lebenssituationen a) zwischenmenschliche Interaktionen und
Beziehungen, b) Erziehung und Bildung, c) Arbeit und Beschéaftigung, d) Wirtschaftliches

Leben sowie e) Gemeinschafts-, soziales und staatsburgerliches Leben (Erhardt/Griber
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2011). Wahrend die Bereiche b—d bezogen auf Menschen mit Demenz bisher vollig
unbeleuchtet geblieben sind, kénnen beispielhafte Teilhabeansatze insbesondere im Bereich
e) benannt werden. Gleichwohl! stellen auch die Aspekte von Arbeit, Beschéaftigung und
wirtschaftlicher Tatigkeit insbesondere mit Blick auf jingere Demenzbetroffene eine grofRe
Herausforderung dar.

Ansétze fur Teilhabe von Menschen mit Demenz

Der Lebensbereich Gemeinschafts-, soziales und staatsbirgerliches Leben (s.0.) kann mit
Blick auf realisierte Teilhabeanséatze und -beispiele noch einmal in die Aspekte Kultur,
Partizipation und Soziales Leben differenziert werden.

Kultur

Die Rezeption kultureller Angebote aus den Sparten Theater, Film, bildende Kunst, Musik
und mehr gehdrt fir viele Menschen zum Alltagsleben und bedeutet ein Stick
Lebensqualitdt. Um solche Erlebnisse auch Menschen mit Demenz weiter oder neu zu
ermdglichen, organisiert der Stuttgarter Verein Rosenresli — Kultur fir Menschen mit Demenz
e.V. fur Demenzbetroffene Besuche von Ausstellungen, Museen, Konzerten oder
Gottesdiensten (http://rosen-resli.net/home.html). Dabei ist es ihm gelungen, renommierte
Partner der Kulturszene, so z.B. die Staatsgalerie Stuttgart, die Stuttgarter Philharmoniker
oder das Mercedes-Benz-Museum zu gewinnen. Durch die Anerkennung des Vereins als
Institution nach § 45 SGB Xl besteht fur die meisten Teilnehmer dieser Aktivitaten eine
Refinanzierungsmdoglichkeit der Kosten. Museums- und Ausstellungsbesuche fir Menschen
mit Demenz haben sich  auch in anderen  Stadten  etabliert  (z.B.

Duisburg/Lehmbruckmuseum, Bremen).

Nicht um die Rezeption von Theater, sondern um das aktive Theaterspielen ging es in
mehreren Projekten, so beispielsweise in Moers (http://www.schlosstheater-moers.de ), in
Kdln (http://2012.sommerblut.de/anderland) und in Konstanz (http://www.theaterkonstanz.de)
Das Besondere an diesen Projekten ist, dass hier Menschen mit und ohne Demenz
zusammenarbeiten und ihre Sticke in reguldren Spielstatten des Kunstbetriebs (z.B.
stadtisches Theater) offentlich auffihren. So findet tUber den Weg kultureller Aktivitaten

Begegnung und Teilhabe statt.

Dies gilt auch fur das Offene Atelier im Nachbarschaftshaus Scharnhauser Park in Ostfildern.
Als Scharnier zwischen den Bewohnern des Nachbarschaftshauses (WG und
Hausgemeinschaften sowie Tagespflege fir Menschen mit Demenz, Wohnungen fir

behinderte Menschen) und dem Stadotteil fungierend, finden hier ebenfalls Begegnungen und
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gemeinsame Aktivitaten (Holzwerkstatt, offenes kinstlerisches Arbeiten) zwischen

Menschen mit und ohne Demenz statt.

Einen guten Uberblick tber weitere Angebote und Projekte in Deutschland bietet das
Kompetenzzentrum fir Kultur und Bildung im Alter kubia. Es fungiert als Fachforum fur alle,
die kulturelle Teilhabe von &lteren und von Menschen mit Demenz ermdglichen wollen. Dazu
dienen vor allem die Webseite des Projektes (http://ibk-kubia.de/) sowie ein zweimal jahrlich
erscheinendes Magazin.

Partizipation

Teilhabe bedeutet immer auch die Mdoglichkeit der Partizipation an Diskussionen und
Entscheidungen in  Institutionen, Vereinen und anderen Zusammenhangen.
Partizipationsmdoglichkeiten von demenziell veranderten Menschen sind bisher noch rar in
Deutschland. Sie findet zum einen statt in den existierenden Selbsthilfegruppen (siehe Kap.
2.7). Als beispielhaftes Modell fiir Partizipation kann das Projekt Unterstitzte Selbsthilfe
gelten, bei dem Demenzbetroffene gemeinsam mit Profis ein Positionspapier zur Selbsthilfe

von Menschen mit Demenz erarbeiteten.

In einem aktuellen Projekt der Deutschen Alzheimer Gesellschaft "Mehr Teilhabe fir
Menschen mit Demenz  ermdglichen”  (http://www.deutsche-alzheimer.de/ueber-
uns/projekte/projekt-mehr-teilhabe-ermoeglichen.html) sollen, ausgehend von einmal jahrlich
stattfindenden bundesweiten Treffen mit Teilnehmern und Moderator/innen aus
Selbsthilfegruppen Partizipationsméglichkeiten entwickelt werden: ,Ziel ist es moéglichst, eine
legitimierte Struktur zu schaffen, bei der gewdahlte Vertreter und Vertreterinnen sich an
(politischen) Prozessen innerhalb der Verbandsstruktur der Deutschen Alzheimer

Gesellschaft oder auch auRRerhalb beteiligen kdnnen®.

Die Demenz Support Stuttgart hat bereits 2011 einen Beraterkreis eingerichtet, dem
ausschlie3lich Menschen mit Demenz angehdren (Einzelpersonen und Selbsthilfegruppen).
Diese nehmen zu ausgewahlten Themen Stellung (z.B. Selbstbestimmung, Teilnahme an
Vereinen) und beraten die hauptberuflichen Mitarbeiter/innen der Organisation

(http://www.demenz-support.de/portraet/beraterkreis).

In dem populér orientierten bundesweit vertriebenen Magazin demenz arbeiten von Beginn
an Demenzbetroffene aktiv mit, werden regelmalig Demenzbetroffene portraitiert und
nehmen regelmaflig Menschen mit Demenz Stellung zu aktuellen Themen (www.demenz-

magazin.de).

69



Wer partizipieren und teilhaben méchte, muss Zugang zu Informationen haben und diese
verstehen konnen. In diesem Zusammenhang konnen Maflinahmen der so genannten
Jeichte Sprache‘ von Nutzen sein. Die Deutsche Alzheimer Gesellschaft sowie die Alzheimer
Gesellschaft in Baden-Wiurttemberg haben sich vorgenommen bzw. damit begonnen,
Materialien in leichter Sprache zu entwickeln. Die Demenz Support Stuttgart hat in
Zusammenarbeit mit der Caritas Stuttgart fur Menschen mit Lernschwierigkeiten eine

schottische Broschire in ,leichter Sprache” (,What is dementia?“) Ubersetzen lassen.

Soziales Leben

In den zurlickliegenden Jahren haben viele Aktivitaten Eingang in die Praxis der Begleitung
von Menschen mit Demenz gefunden, die dazu beitragen sollen, diesen schéne Erlebnisse
zu ermoglichen (z.B. Gottesdienste fiir Demenzbetroffene). Uberwiegend finden solche
Aktivitaten jedoch in speziellen Welten (z.B. Heim) und als Sonderveranstaltungen (z.B. nur
fur Demenzbetroffene) statt. Die soziale Teilhabe am Leben der Gesellschaft, die sich auch
in der Begegnung mit anderen Gesellschaftsmitgliedern und durch die Prasenz im
offentlichen Raum realisiert, findet dabei nicht statt. Von besonderem Interesse sind daher
Anséatze und Modelle, in denen es zu einer Verknlpfung mit der Normalitat des Sozialraums
und den dort handelnden Personen, Gruppen und Institutionen kommt.

So wird beispielsweise im Rahmen des vom BMFSFJ und der Robert-Bosch-Stiftung
geforderten Projekts ,Was geht! Sport, Bewegung und Demenz* das Ziel verfolgt, Sport- und
Wandervereine fiur das Thema Demenz zu sensibilisieren und Sportangebote fir
Demenzbetroffene zu 6ffnen. Von Sportvereinen, Kommunen oder anderen Trégern werden
Wanderungen, Tanzveranstaltungen, Radtouren, Kanufahrten und andere
Bewegungsangebote als offene Angebote fir Menschen mit und ohne Demenz konzipiert
und durchgefihrt (www.sport-bewegung-demenz.de). Dabei kommt es zu einer Kooperation
und zu einem gemeinsamen Lernprozess der Bereiche Sport auf der einen sowie
Soziales/Demenz auf der anderen Seite. Das Miteinander von Menschen mit und ohne
kognitiven oder anderen Beeintrachtigungen wird konkret erfahrbar und Demenzbetroffene
haben Gelegenheit an der Normalitdt des Gemeinwesens zu partizipieren. Diese Beispiele
aus dem Bereich der sportlichen und bewegungsorientierten Aktivitdt bieten sich zur
Ubertragung auf andere gesellschaftliche Felder an (z.B. Kirchen/Gemeinden, kulturelle
Vereine). In allen Féllen bedeutet eine solche Offnung aber auch, dass Strukturen, Ablaufe
und Rahmenbedingungen von Vereinen und anderen gesellschaftlichen Institutionen

angepasst und modifiziert werden missen.
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Ein gutes Beispiel fur teilhabeorientierte Aktivitaten ist auch das Projekt ,Wir tanzen wieder!®
http://www.wir-tanzen-wieder.de/. Das Tanzen fur Menschen mit Demenz findet hier nicht im
Seniorenheim oder in einer sozialen Einrichtung, sondern in den Raumen einer Tanzschule
statt. Damit setzt das Projekt, das in Kooperation eines Sozialarbeiters/Demenzexperten und
eines Tanzschulinhabers erfolgt, bewusst an der Alltagsnormalitdt und den Einrichtungen

des Gemeinwesens an.

Um die hier realisierte Verknupfung mit der Normalitat des Sozialraums und den dort
handelnden Akteuren geht es auch in den Kommunen, die beispielhafte Modelle der
Integration und Teilhabe all ihrer Blrger/innen unter Einschluss der alteren und demenziell
verandern realisiert haben. So ist es beispielsweise in Eichstetten
(http://www.buergergemeinschaft-eichstetten.de/) gelungen, einen Grof3teil der Bevolkerung
fur den Diskurs Uber die Frage ,Wie wollen wir im Alter leben?” sowie fiur ein aktives
Engagement zu gewinnen. Die Integration der alteren Birger/innen ist erklartes Ziel. Ein
Ergebnis ist unter anderem eine ambulant betreute und selbstorganisierte
Wohngemeinschaft fir Menschen mit Demenz, die fest im Leben der Gemeinschaft
verankert ist: die Bewohner/innen der WG werden von Birger/innen aus dem Ort begleitet,
ihre Angehdrigen sind eingebunden, die WG ist im 6ffentlichen Raum (Markt, Laden, Feste
usw.) prasent. Ahnliche kleinraumige Praxiskonzepte lassen auch an anderen Orten finden,
wenn sie insgesamt auch noch viel zu wenig verbreitet sind. Die Stadt Ettenheim sowie
weitere Orte, an denen sich Birger/innen aktiv engagieren und Angebote des betreuten
Wohnens geschaffen oder Quartierskonzepte umgesetzt haben (z.B. Ostfildern, Freiburg,
Kirchheim a.d. Teck) kénnen ebenfalls als Anregung fir realisierte Teilhabe von Menschen

mit Demenz dienen.

Einschatzung

Eine Umorientierung des Denkens von Versorgungsdenken zu einer teilhabeorientierten
Ausrichtung tut sich im Umfeld des Themenbereichs Demenz immer noch schwer. Dass die
Behindertenrechtskonvention als robuste menschen- und birgerrechtliche Grundlage auch
Menschen mit Demenz einschlie3t, wird von vielen Akteuren im Umfeld von Pflege und
Altenhilfe, aber auch von der klassischen Behindertenhilfe noch nicht ausreichend gewitirdigt.
Hier fehlt es an Dbereichsiubergeifendem Diskurs (u.a. Altenhilfe, Psychiatrie,
Behindertenhilfe) und Handeln. Sinnvoll ware zudem der konzeptionelle Versuch, die
Teilhabenorm fiur alle Bereiche der Begleitung und Pflege von Menschen mit Demenz zu
operationalisieren und der Praxis dadurch Impulse und Handlungsorientierung zu bieten.
Zukunftig sollten Initiativen, Projekte und MalRnahmen sich nicht auf die Herausbildung und
Pflege von Parallelwelten fir Menschen mit Demenz ausrichten, sondern stabile
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Verbindungen mit dem gesellschaftlichen Umfeld schaffen. Bei dieser Aufgabe sind nicht nur
und nicht einmal vor allem die Altenhilfe und Pflege gefordert, sondern alle gesellschaftlichen
Agenturen, Akteure und Bereiche, wie beispielsweise der Sport, die Kultur oder die Kirchen.

2.9 Technische Unterstiitzung

Es besteht eine groRe Zuversicht, dass es durch den Einsatz technischer
Unterstitzungsmoglichkeiten gelingen kann, Menschen mit Demenz ein l&angeres Verbleiben
in der eigenen Hauslichkeit zu ermdéglichen, ihre Lebensqualitat zu verbessern und
Angehorige oder sonstige Begleiter zu entlasten. Inzwischen steht weltweit eine Fille
technischer Losungen zur Verfigung, die dabei helfen kénnen, Selbstandigkeit zu
unterstutzen, Sicherheit zu erh6hen, Kommunikation zu erleichtern und Anregungen zu
bieten. Einerseits schreiten die Entwicklungen in diesem Bereich rasant voran, andererseits
haben sich verfiigbare Produkte derzeit noch nicht etabliert. Deutschland- und landesweit
nimmt der Bereich der technischen Unterstitzung einen wichtigen Stellenwert in der
Forschung ein. Einige zentrale Projekte und Initiativen im Bereich ,Alter und Technik® werden

im Folgenden dargestellt.

Forschungsprojekte und Initiativen des BMBF

Unter ,Ambient Assisted Living" (AAL) werden Konzepte, Produkte und Dienstleistungen
verstanden, die neue Technologien und soziales Umfeld miteinander verbinden und
verbessern mit dem Ziel, die Lebensqualitat fir Menschen in allen Lebensabschnitten zu
erhdhen. In Deutschland ist das Bundesministerium fir Bildung und Forschung (BMBF) Uber
das Referat Mikrosystemtechnik federfihrend an der Forschung in diesem Themenfeld
beteiligt. Die Webseite www.aal-deutschland.de hat die zentrale Aufgabe, die europaischen

und deutschen Aktivitdten zu ,Ambient Assisted Living* zu verbreiten.

Im Jahr 2008 wurde die erste grof3e Forschungsinitiative vom Bundesministerium fur Bildung
und Forschung (BMBF) lanciert. Unter dem Fdrderschwerpunkt ,Altersgerechte
Assistenzsysteme fur ein gesundes und unabhangiges Leben (AAL)* wurden 18
Forschungsprojekte im Rahmen der Hightech-Strategie der Bundesregierung mit einem
Volumen von rund 45 Millionen Euro gefordert. Geftérdert wird der Aufbau regionaler
Netzwerke wu.a. aus Anbietern von Gesamtsystemen, Unternehmen, Dienstleistern,
Wohnungswirtschaft, Arzten, Krankenkassen, Nutzern und Landespolitik. Begleitend zu den
Verbundprojekten wurde die Begleitforschung AAL und BMBF/VDE Innovationspartnerschaft

AAL ins Leben gerufen. Als zentrale Veranstaltung fir Unternehmen und
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Forschungseinrichtungen findet seit 2008 jahrlich der Deutsche AAL-Kongress von BMBF

und VDE statt (www.aal-kongress.de).

Aktuell: Forschungsagenda ,,Das Alter hat Zukunft“

Mittlerweile sind die Aktivitdten des Ministeriums im Bereich Technik unter der
Forschungsagenda ,Das Alter hat Zukunft® subsummiert. Mit dieser wurde ein langfristiges,
ressortibergreifendes Forschungskonzept vorgelegt (Laufzeit 2009-2016). Dabei werden
bzw. wurden in vier Ubergeordneten Themenbereichen Projekte gefordert: ,Selbstbestimmt
leben®, ,Mobil bis ins hohe Alter, ,Assistierte Pflege von morgen” und ,Arbeit 60 plus®. Die
aktuellen Initiativen des Ministeriums sind auf folgender Internetseite dargestellt:
http://lwww.mtidw.de/

Selbstbestimmt leben (Laufzeit 2009 bis 2013)

18 Projekte haben sich in der ersten groRen Forderrunde unter dem Titel ,Altersgerechte
Assistenzsysteme fir ein gesundes und unabhéngiges Leben — AAL" damit befasst, wie es
alteren Menschen ermdglicht werden kann, mdoglichst lange im hauslichen Umfeld wohnen
zu bleiben. Haufig wurde der Ansatz sozio-technischer Assistenzsysteme verfolgt. Technik
gewabhrleistet dabei nicht nur schnelle Intervention in Notfallen, sondern ermdéglicht auch
Frihwarnsysteme bei schleichenden gesundheitlichen Verénderungen. Verstarkt stehen
bezahlbare Losungen im Vordergrund und es wird auf Technik gesetzt, die im Hintergrund
stattfindet. Andere Projekte fokussierten starker die Entlastung der Betreuer, etwa durch
effiziente  Pflegedokumentationssysteme oder technikgestiitzte Bereitstellung von
bedarfsgerechten Informationen. WebDA richtet sich als einziges Projekt explizit an Senioren
mit »Sschwindendem Erinnerungsvermogen® und konzipiert weiterfuhrende
Unterstitzungsmoglichkeiten  fir  diese  spezielle  Zielgruppe, wie etwa ein

Dienstleistungsangebot zum Auffinden verlegter Gegenstande.

Mobil bis ins hohe Alter (Laufzeit 2011 bis 2015)

Die Projekte aus dem zweiten Themenbereich befinden sich in der Umsetzungsphase. Im
Mittelpunkt stehen vor allem nahtlose Mobilitdtsketten von der Haustire bis zum
Bestimmungsort sowie Services mit Informationen und Hilfsangeboten, um Mobilitat fir
altere Menschen zu vereinfachen. Zielgruppe der Projekte sind insbesondere altere
Menschen allgemein oder solche mit kérperlichen Einschrankungen. Kein Projekt nennt
ausdrickliche Bestrebungen Mobilitat fur Menschen mit Demenz zu ermdéglichen. Nur das
Projekt inDAgo nennt die Problematik des Orientierungsverlustes alterer Personen und plant,

dass der Betroffene Uber ein mobiles Multifunktionsgerat Hilfe anfordern kénnen soll. Es
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bleibt abzuwarten, ob der Service so gestaltet wird, dass er auch fir Menschen mit Demenz

nutzbar sein wird.

Assistierte Pflege von morgen (Laufzeit 2012 bis 2016)

Im dritten Themenblock finden sich ahnliche Ansétze wie im ersten Themenblock
~oelbstbestimmtes Leben®. Im Gegensatz dazu zielen aber mehrere Projekte explizit auf
Probleme schwerer Pflegebedurftigkeit ab, wie etwa Inkontinenz, Dekubitus oder
Langzeitbeatmung und die Entlastung der Pflegenden steht noch starker im Vordergrund.
Vereinzelt wird das Ziel verfolgt durch technikgestutzte Assistenz und Koordination die
problematische Versorgungssituation in landlichen Gegenden zu verbessern. Das Projekt
NeuroCare schlieBlich setzt konkret bei der Unterstlitzung von Menschen mit kognitiven
Einschrankungen und ihren Pflegenden an. Ein Assistenzsystem soll einerseits die
Pflegenden zum Beispiel bei Diagnose und Pflegedokumentation unterstiitzen, andererseits
den Betroffenen kognitive Trainingsangebote zur Verfigung stellen sowie allen Beteiligten

Austausch und Zugang zu relevanten Informationen ermdglichen.

Arbeit 60+
Zu diesem Themenblock liegen noch keine Informationen vor. In Bezug auf die
Versorgungssituation von Menschen mit Demenz sind auch keine relevanten Projekte zu

erwarten.

Forschung in Baden-Wirttemberg
Auch in Baden-Wirttemberg gibt es eine Reihe von Forschungsvorhaben im Bereich ,Alter
und Technik®, die insbesondere durch das Ministerium flir Arbeit und Sozialordnung, Familie,

Frauen und Senioren des Landes Baden-Wirttemberg geférdert werden.

Projekt ,,Alter und Technik“ im Schwarzwald-Baar-Kreis

Seit dem 01.12.2011 ist im Landratsamt Schwarzwald-Baar-Kreis die erste Beratungsstelle
.Projekt: Alter und Technik” in Baden-Wirttemberg eingerichtet. Diese Beratungsstelle ist
sowohl eine zentrale Anlaufstelle fur alle Betroffenen und Interessierten, die sich Uber
technische Unterstitzungsmoglichkeiten informieren maochten, wie auch der zentrale
Anlaufpunkt Uber den sich Handwerker, Pflegedienstleister, Institutionen, Forschungs- und
Studienprojekte dieses Bereichs vernetzen kénnen.

Projekt ,,Bedarfsgerechte technikgestiitzte Pflege“

In dem auf drei Jahre angelegten Forschungsprojekt ,Bedarfsgerechte technikgestitzte
Pflege in Baden-Wiurttemberg“ kooperieren die Fakultaten Informationstechnik und Soziale

Arbeit, Gesundheit und Pflege der Hochschule Esslingen mit dem Forschungszentrum
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Informatik (FZI) in Karlsruhe. Inhaltlicher Schwerpunkt des Projektes ist die Identifikation und
der Einsatz von Technik, welche im Falle von Pflegebedurftigkeit zu einer Verbesserung der
pflegerischen Betreuung von hilfe- und pflegebedurftigen Menschen fihrt.

Projekt ,,Soziale Inklusion durch technik-gestiitzte Kommunikationsangebote im Stadt-
Land-Vergleich SONIA*

In diesem Verbundprojekt ist es Ziel, die Einbindungsmoglichkeiten moderner
technikgestutzter Kommunikationsformen in (bestehende) Pflegeinfrastrukturen und in das
Alltagsleben alter Menschen zu untersuchen. Darlber hinaus sollen konkrete
Dienstleistungen entwickelt werden, die ein selbststandiges, selbstbestimmtes und sozial
integriertes Leben grundsatzlich unterstiitzen und férdern und damit praventive Effekte vor

sozialer Vereinsamung im Alter erzielen.

Wichtige Forschungsinstitute in Baden-Wiurttemberg

Die drei bedeutendsten Forschungsinstitutionen im Bereich assistiver Technologien in
Baden-Wiirttemberg sind die nachfolgend kurz vorgestellten: die Hochschule Furtwangen
(HFU), das Forschungszentrum Informatik in Karlsruhe (FZI) und die Fraunhofer-Institute in

Stuttgart. Demenz wird aber aktuell in keinem der laufenden Projekte explizit thematisiert.

Hochschule Furtwangen (HFU)

An der Hochschule Furtwangen wird insbesondere am Lehrstuhl fir Angewandte
Gesundheitswissenschaft an der Thematik gearbeitet. Aktuell koordiniert die Hochschule
Furtwangen etwa das Verbundprojekt ZAFH AAL (Laufzeit 2013 - 2016), in dem in
interdisziplindrer Zusammenarbeit assisitive Technologien und Systeme entwickelt werden.
Zentral sind an diesem Lehrstuhl die Bemiihungen bedarfs- und nutzergerechte Entwicklung
voranzutreiben. Dieser Ansatz wird nun durch den geférderten Aufbau eines ,Living Labs"
erleichtert in dem neue Losungsansatze unter realistischen Anwendungsbedingungen unter
Einbezug der Nutzer entwickelt und evaluiert werden kdnnen. Parallel beginnt das neue
Forschungsprojekt ENAS zur Untersuchung von Evaluationsmethoden fur Assistenzsysteme,
um endlich mehr Uber die tatséchlichen Effekte der neuen Technologien in Erfahrung zu

bringen, etwa in Hinblick auf Effizienz und Zuverlassigkeit.

Forschungszentrum Informatik (FZI)
Kooperationspartner der Hochschule Furtwangen im Projekt ENAS ist das
Forschungszentrum Informatik in Karlsruhe (FZI), das bereits tber ein Living Lab verfigt.

Das FZI beteiligt sich an zahlreichen Projekten im Themenfeld assistiver Technologien. Das
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Forschungsfeld reicht hier von eher technisch gepragten Zielsetzungen wie der Entwicklung
adaptiver Benutzerschnittstellen (MyUI) Uber bezahlbare und nutzerfreundliche Smarthome-
Anwendungen (SOPRANO) bis zum Wissenstransfer mit Hilfe eines Informationsportals
sowie einer ,rollenden Ausstellung® (Wegweiser Pflege und Technik). Aktuell wird aul3erdem
beispielsweise daran gearbeitet, das Versorgungsmanagement in der ambulanten Pflege
allgemein (VitaBIT), von Schlaganfallpatienten (INSPIRE) oder COPD-Patienten (AMICA) mit
Hilfe von telemedizinischen Anwendungen oder dem Einsatz von Multimedia-Diensten zu

verbessern und effizienter zu gestalten.

Fraunhofer IPA und Competence Center Human-Computer Interaction des Fraunhofer
IAO

Die Arbeit der Fraunhofer-Institute ist etwas starker technisch und auf zuklnftige
Entwicklungen ausgerichtet. Besonders hervorzuheben ist die (Prototypen-)Entwicklung von
Service- und Therapierobotern fir unterschiedliche Einsatzszenarien und mit diversen
.Fahigkeiten“. Der bekannteste Vertreter ist der Care-O-bot®, der als mobiler
Roboterassistent Menschen im hauslichen Umfeld aktiv unterstiitzen kann und stetig in
Projekten weiterentwickelt wird (z.B. ACCOMPANY). Gleichzeitig untersucht das Institut die
Anwendbarkeit und Wirtschaftlichkeit des Robotereinsatzes (z.B.Tech4P, EFFIROB).

Das Competence Center Human-Computer Interaction (HCI) des Fraunhofer-Instituts 1AO
verflgt Uber ein Interaktionslabor und ein Usability-Labor zur Erforschung, Realisierung und
Evaluation beispielsweise von User Interfaces, User Experience und moderne
Interaktionstechnologien wie Blick-, Gesten- und Sprach-Steuerung. Das Fraunhofer-Institut
IAO ist mit dem HCI Projektpartner oder -koordinator in zahlreichen Forschungsprojekten
(z.B. SOPRANO und MyUl; siehe FZI). In der Vergangenheit war das HCI am EU-Projekt
ASK-IT beteiligt, in dem Navigationskonzepte fir mobilitdtseingeschrénkte Personen
entwickelt werden sollten, unter anderem auch fur kognitiv eingeschréankte Personen. Leider
konnte in letzterem Fall das Konzept des symbolbasierten Interfaces nicht in die Marktreife

Ubersetzt werden.

Einschatzung

Bei den aktuellen Entwicklungen im Bereich ,Alter und Technik® ist der Trend erkennbar,
dass die reine Entwicklung neuer Technologien tendenziell abnimmt. Es wurde erkannt, dass
es weniger an ganzlich neuen technischen Systemen fehlt, sondern vor allem die
Ubersetzung der Moglichkeiten in nutzerfreundliche, bezahlbare Lésungen erforderlich ist.
Dabei wird versucht, einen rein technikzentrierten Ansatz durch interdisziplinare

Zusammenarbeiten zu Uberwinden und durch einen nutzerzentrierten Ansatz zu ersetzen.
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Die Einbindung der Zielgruppe ist mittlerweile Standard geworden. Besonders stark wird
darauf gesetzt, technische Assistenzsysteme in vorhandene soziale Strukturen einzubetten
oder sie mit innovativen Dienstleistungskonzepten zu koppeln. Bei den technischen
Komponenten handelt es sich verstarkt um bezahlbare Losungen, beispielsweise durch
bedarfsgerechte Baukastensysteme oder die Nutzung vorhandener Gerate und
Komponenten wie z.B. das Fernsehgerdt als Kommunikationsmittel. Auch der
Wissenstransfer zur Thematik assistiver Technologien selbst wird starker zum Gegenstand
von Projekten. Die meisten aktuellen Projekte entsprechen der Forderung das regionale
Angebot zu starken. Bewusst scheinen Projekte gefdrdert zu werden, die direkt von den
Antragstellern in  Geschéaftsmodelle  Ubersetzt werden  koénnen, etwa von
Wohnungsbaugenossenschaften. Insgesamt liegen bisher daher nur wenige strategische
Vorschlage zur gezielten Etablierung technischer Losungen oder systematische
Auswertungen zu ihrem tatsachlichen Nutzen aus der Praxis vor. Uber erfolgreiche
Verbreitungsstrategien, den tatsachlichen Einsatz dieser technischen Hilfsmittel und deren
Akzeptanz durch den Endverbraucher wurde bisher nur wenig geforscht. Explizit fehlt es an
Studien, die auf Menschen mit Demenz ausgelegt sind. Die Versorgung von Menschen mit
Demenz wird in vielen Forschungsprojekten zwar gedanklich mit einbezogen und
berticksichtigt. Eine klare Ausrichtung der Projekte auf diese spezielle Nutzergruppe und ihre

Betreuer ist aber so gut wie nie gegeben.
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3. Versorgungsstrukturen

Unter dem Begriff Versorgungsstrukturen verstehen wir Angebote des Gesundheitswesens,
auf die Menschen mit Demenz als auch ihre Angehdérigen im Krankheitsverlauf zuriickgreifen
kénnen, um Unterstitzung, Informationen, Beratung, Diagnostik, Therapie und Pflege zu
erhalten. Nach unserer Auffassung stellt eine person-zentrierte Haltung (Kitwood 2000) bzw.
Beziehungsarbeit die Basis dar, um mit Menschen mit Demenz und ihren Angehérigen
interagieren zu konnen. Die Begriffe Pflege, Sorge, Care und Versorgung werden in diesem
Kontext synonym verwendet mit dem zugrundliegenden Verstandnis, dass sie neben der
beschriebenen Sozialkompetenz, einer umfassende Fachkompetenz und eines

hermeneutischen Fallverstehens (Weidner 2004) bedarf.

In diesem Themenfeld werden die Versorgungsstrukturen erlautert, auf die Menschen mit
Demenz im Bedarfsfall zuriickgreifen konnen. Obwohl wir das Ziel eines
sektoriibergreifenden Ansatzes favorisieren, indem die Grenzen zwischen ambulanter und
stationarer Versorgung aufgehoben werden, wird an dieser Stelle die bekannte Gliederung in
ambulante, teilstationdre und stationare Versorgung gewahlt. Einleitend werden
Hintergrinde zu Beratungsstrukturen und zur Aarztlichen Versorgung ausgefuhrt. Im
folgenden Kapitel werden Netzwerke als wichtige Strukturen zur qualitatsvollen Versorgung
von Menschen mit Demenz erlautert, abschlieRend folgen Ausfihrungen zur Unterstiitzung

von Angehdrigen.

Wie im Eingangskapitel der Expertise erlautert wurde, ist in jedem Fall mit steigenden
Krankenzahlen zu rechnen. Die Bewaltigung von und der Umgang mit Menschen mit
Demenz stellen somit eine grof3e gesellschaftliche und sozialpolitische Herausforderung in
Folge des demografischen Wandels fiir die nachsten Jahrzehnte dar. Die verschiedenen
Versorgungssettings muissen auf die Bedirfnisse von Menschen mit Demenz mit
entsprechenden Konzepten reagieren, insbesondere Flexibilitat und Personenzentrierung
muissen grof3 geschrieben werden. Doch gerade an diesen Aspekten mangelt es nicht

selten.

Die Pflegestatistik 2011 berichtet tber 2,5 Mio. Pflegebedurftige bundesweit. Davon werden
1,76 Millionen (70 %) zu Hause versorgt und 743.000 (30 %) in Heimen, also vollstation&r
betreut. Die Angehdrigen nehmen eine zentrale Stellung in der familiaren Sorge ein, da sie
Pflege von 1,18 Millionen Pflegebedirftigen Gbernehmen. 576 000 Pflegebedurftige werden
zusammen mit/ durch ambulante Pflegedienste betreut. In 12.300 ambulanten
Pflegediensten arbeiten 291.000 Beschaftigte. Im stationdren Sektor befinden sich 12.400
Pflegeheime mit 661.000 Beschéftigten (Statistisches Bundesamt 2013).
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Vorausberechnungen fur Baden-Wirttemberg gehen davon aus, dass die Zahl der
Pflegebedurftigen von 246.038 im Jahr 2009 um 106 300 zunimmt und im Jahr 2030 auf
rund 352 000 steigt. Diesem Anstieg liegt die Annahme zugrunde, dass sich Pflegerisiken in
einzelnen Altersgruppen zukunftig nicht wesentlich gegenuber heute verandern
(Statistisches Landesamt Baden-Wurttemberg 2012).

In Baden-Wirttemberg gibt es rund 1500 Pflegeheime mit ca. 85.000 Pflegeplatzen (Stand
2012). Obwonhl die stationare Pflege in den letzten Jahren deutlich zugenommen hat, ist die
Familie weiterhin der zentrale Ort der Versorgung pflegebedurftiger Menschen. Etwa zwei
Drittel der Pflegebediirftigen in Baden-Wirttemberg werden zu Hause gepflegt, ein Drittel in
stationdren Einrichtungen (Ministerium fir Arbeit und Soziales Baden-Wiurttemberg 2009).
Der aktuelle Qualitatsbericht zur Gesundheit sowie zur Situation ambulanter und stationarer
Pflege in Baden-Wirttemberg (Sozialministerium Baden-Wrttemberg 2013b) zeigt auf, dass
fur die Versorgung der 133.669 pflegebedirftigen Personen durch stationdre und ambulante
Pflegeeinrichtungen zum Jahresende 2009 landesweit rund 106 000 Beschaftigte in Voll-
oder Teilzeit zur Verfligung standen. Diese verteilen sich mit 80.824 Personen auf stationéare
Einrichtungen und mit 25.174 Personen auf ambulante Einrichtungen, insgesamt betragt der

Frauenanteil 85 %.

Politische Weichenstellungen fiir das Versorgungssystem

Neuer Pflegebediirftigkeitsbegriff

Lange wurde gerungen um den neuen Pflegebedurftigkeitsbegriff. Seit Mitte des Jahres 2013
liegt der Bericht des Expertenrates vor (BMG 2013). Der bisher starkverengte
Pflegebedurftigkeitsbegriff mit dem Fokus auf korperliche Einschrénkungen soll erweitert
werden. Die Leistungen der Pflegeversicherung sollen im neuen Pflegebedurftigkeitsbegriff
in funf Pflegegrade unterteilt werden. Ermittelt werden die Einschrankungen der
Selbstandigkeit und die Abhéangigkeit von personeller Hilfe. Dabei kann auch die
gegenwartige Benachteiligung von Menschen mit kognitiven Einschrankungen, insbesondere
bei Demenz, und psychischen Erkrankungen behoben werden. Bislang erfolgt die Vergabe
von Pflegestufen abhangig vom Zeitaufwand bei einzelnen, gesetzlich vorgegebenen
Verrichtungen. Diese Verrichtungen sind besonders relevant bei korperlichen
Einschrankungen, die allgemeinen Betreuungsbedarfe blieben dabei unberiicksichtigt. Wie
sich der neue Pflegebedirftigkeitsbegriff auf die Bewilligung und Inanspruchnahme von

Versorgungsleistungen auswirken wirkt bleibt abzuwarten.
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Pflege-Neuausrichtungsgesetz (PNG)

Das Wohn- und Teilhabe-Gesetz in Baden-Wirttemberg (siehe Kapitel 2.1) als auch das
Pflege-Neuausrichtungsgesetz (PNG) auf Bundesebene sind aktuelle politische
Rahmenbedingungen, die die Weichen zur Inanspruchnahmen verschiedener Leistungen fur
Menschen mit Demenz neu bestimmen. Das Pflege-Neuausrichtungsgesetz (PNG) bietet fur
Menschen mit Demenz, die zu Hause leben, mehr Pflegeversicherungsleistungen an. Eine
sehr gute Ubersicht zu den wichtigsten Veranderungen durch das Pflege-
Neuausrichtungsgesetz stellte Glnter Schwarz (2013) zusammen (www.eva-stuttgart.de).
Folgende Ausfuhrungen sind daraus entnommen: Ab 2013 haben Demenzkranke, die noch
keine Pflegestufe erhalten, aber bei denen ein erheblicher allgemeiner Betreuungsbedarf
nach § 45b anerkannt wurde, Anspruch auf Pflegegeld. Es betrdgt monatlich 120 € und
entspricht damit der Halfte des Pflegegelds von Pflegestufe 1. Alternativ kénnen auch
Sachleistungen beansprucht werden. Sie betragen maximal 225 € monatlich. Zudem gibt es
auch die volle Verhinderungspflegeleistung (1550 € im Jahr) und Zuschuisse flr genehmigte
Wohnungsanpassungen (bis zu 2557 € pro Mal3Bhahme) und technische Pflegehilfsmittel wie

ein Hebe-Lifter oder Pflegebett.

Exkurs Personalbedarf

Werden die heutigen Versorgungsstrukturen fir die kommenden 25 Jahre fortgeschrieben,
lage der Personalbedarf an Pflegekraften und anderem Pflegepersonal im Jahr 2030 um
mehr als die Halfte hoher als zur Zeit. Dieser Trend kdnnte noch verstarkt werden, wenn
aufgrund eines sinkenden familiaren Pflegepotenzials mehr Pflegeleistungen im ambulanten
und/oder stationaren Bereich erbracht werden missten. Gleichzeitig bedeutet dies, dass sich
hier kiinftig weitere beachtliche Beschéaftigungschancen erdffnen durften (Sozialministerium
Baden-Wirttemberg 2013).

Der Themenreport ,Pflege 2030“ der Bertelsmann Stiftung (Rothgang et al. 2012) beleuchtet
unter anderem auch den zukinftigen Personalbedarf. Es wird dargestellt, dass sich die
Versorgungslicke von 117.000 Vollzeitaquivalenten in der ambulanten Pflege und 317.000
in der stationaren Pflege in Deutschland tiberwiegend entsprechend der Bevilkerungsstarke
in den einzelnen Bundeslandern verteilt. Dadurch entfallen beispielsweise in der ambulanten
Versorgung groRe Teile der Versorgungslicke auf Nordrhein-Westfalen, Bayern,
Niedersachsen und Baden-Wirttemberg, auf die mit 58.000 Vollzeitdquivalenten etwa die

Halfte (!) der Versorgungslicke entfallt.

Das Team um Naegele et al. (2013) hat ein Projekt durchgefuhrt, um den Bedarf an

akademischen Fachkraften auszuloten. Sie haben festgestellt, dass akademische
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Quialifikationen in der Altenhilfe und Altenpflege insbesondere bendtigt werden, wenn es um
Beratung, Case- und Caremanagement, Qualitdtsmanagement, das heifl3t
Qualitatsentwicklung und -sicherung, Koordination, Planung und Vernetzung, Leitung und
Management von Diensten und Einrichtungen, spezialisierte hochkomplexe Pflege sowie um
die Steuerung von assistierenden technischen Systemen und um die Ubernahme arztlicher
Aufgaben geht. Die fur den Erwerb entsprechender Qualifikationen bendtigten
Ausbildungsstrukturen befinden sich erst im Aufbau: gegenwértig kann — in Baden-
Wirttemberg beziehungsweise bundesweit — von einem im beschriebenen Sinne
entsprechend qualifizierten Personal keine Rede sein. Auch wenn die Anzahl akademischer
Fachkrafte in der Altenhilfe und Altenpflege gegenwaértig nicht valide quantifiziert werden
kann und bislang keine Aussagen zum bedarfsorientierten Einsatz mdglich sind, ist
anzunehmen, dass dementsprechend graduierte Fachkréafte mit einschlagigem
Quialifikationsprofil aufgrund der bislang wenigen darauf bezogenen Qualifizierungsangebote

erst in geringem Umfang zur Verfligung stehen.

In dem Vergleich verschiedener Sozialsysteme stellt Heintze (2012) dar, dass in den
skandinavisch-nordischen Landern ein vergleichsweise hoher Professionalisierungsgrad mit
einer Vollzeitbeschaftigung als Norm und existenzsichernden Léhnen auch fir
Geringqualifizierte und Teilzeitkrafte existiert. In Deutschland wurden die politischen
Weichen so gestellt, dass die Pflegebranche in den Niedriglohnbereich abgedréngt wurde.
Hier stellt Teilzeitbeschaftigung die Regel dar und mit einem vergleichsweise geringen
Professionalisierungsgrad. Aus Sicht der Verfasserin wird es ohne einen grundlegenden
Paradigmenwechsel der Pflegepolitik und ihrer Finanzierung nicht moglich sein, die
Negativspirale bei sowohl der Qualitdit und Erreichbarkeit guter Pflege und sozialer
Betreuung wie auch den Arbeitsbedingungen der im Pflegebereich Tatigen zu durchbrechen.
Dazu ist ein verstarktes Engagement der Kommunen als Leistungserbringer ebenso wie eine
auf Hoherqualifizierung gerichtete Reform der Ausbildung pflegerischer Berufe notwendig.
Die Qualifikation des Pflegepersonals musste im Schwerpunkt um psychologische und
sozialpadagogische Komponenten angereichert werden. Ein neuer Pflegebegriff und die
verdnderten Inanspruchnahmen wirden notwendige Konsequenzen fir die Ooffentliche
Finanzierung nach sich ziehen. Die Gesundheitsausgaben mussten von 0,8 % des

Bruttoinlandprodukts auf 2 % und mehr ansteigen (Heintze 2012).

3.1 Beratungsstrukturen

Menschen mit leichten Gedéachtnisproblemen, einer Friihdemenz oder anderen
Einschrankungen mochten vielleicht nicht sofort einen Arzt oder Facharzt aufsuchen,

sondern brauchen Anlaufstellen, die ihnen Hilfe, Information und eine Art ergebnisoffene
ol



Beratung anbieten ohne eine sofortige Zuordnung des Hilfebedarfs in eine bestimmte
Richtung wie Pflegebedurftigkeit oder Diagnosestellung vorzunehmen. Das Projekt ,Nach
der Diagnose“ (Demenz Support Stuttgart, Alzheimer Gesellschaft Baden-Wiirttemberg)
liefert dazu vielfaltige Information. Ein zugrundeliegendes Beratungsverstandnis, das Zuge
einer allgemeinen Beratung zur Lebensbewadltigung, die die gesamte Lebenswelt der
Menschen mit Demenz in den Blick nimmt, scheint hilfreich zu sein. Ebenso hat sich der
Weg der aufsuchenden Beratung in dieser sensiblen Phase nach der Diagnosestellung als
Mittel der Wahl herausgestellt (Piest/Haag 2012). In der Praxisphase des Projekts hat die
Alzheimer Gesellschaft eine ,Beratung flir Menschen mit Gedachtnisproblemen -
Psychosoziale Beratung fir Menschen mit Demenz in der frihen Phase (nach der

Diagnose)“ entwickelt und modellhaft in Ludwigsburg erprobt (Kern/Hauser 2013).

Aktuell sind viele Entwicklungen zum Ausbau von Beratungsstellen sowie der
Pflegestitzpunkte in Baden-Wiirttemberg und in ganz Deutschland zu erkennen. Am Beispiel
der Landeshauptstadt sollen Beratungsangebote fir Menschen mit Demenz und ihre
Angehdrigen skizziert werden. Das Netzwerk Demenz Stuttgart hat einen sehr
Ubersichtlichen Wegweiser Demenz verfasst (www.demenz-stuttgart.de). Er bietet einen
detaillierten Uberblick zu den Beratungsangeboten in Stuttgart. Die folgenden Ausfiihrungen
sind daraus entnommen: In Stuttgart existieren bereits seit 2004 acht Gerontopsychiatrische
Beratungsstellen (GerBera), die sich aktiv fir die Belange von Menschen mit Demenz und
ihnren Angehérigen einsetzen. Besonders hervorzuheben ist, dass es sich um eine
zugehende Beratung handelt, d.h. die Beratungsgesprache finden hé&ufig in Form von
Hausbesuchen  statt.  Organisatorisch  sind die  GerBera-Stellen an  den
Gemeindepsychiatrischen Zentren angegliedert. Die Alzheimer Gesellschaft Baden-
Wirttemberg ebenso wie die Fachberatung Demenz der Evangelischen Gesellschaft (eva)
sind wichtige Ansprechpartner bei Fragen rund um eine Demenz. Das InfoPortalDemenz der
Alzheimer Gesellschaft Baden-Wirttemberg liefert einen detaillierten Uberblick zu den

Hilfsangeboten, Wohnformen, Betreuungsgruppen u.v.m. (www.alzheimer-bw.de) im Land.

Bei allgemeineren Fragen zur Hilfs- und Pflegebedurftigkeit bietet der Birgerservice Leben
im Alter wohnortnah in 17 Beratungsbiros Unterstitzung. Die Beschwerde- und
Beratungsstelle des Stadtseniorenrats hilft fachkundig bei Problemen mit Diensten,
Einrichtungen und Behdrden. Zwei Pflegestitzpunkte untermauern die Hilfe- und
Beratungsleistungen. Die Pflegekassen sind seit 2009 gesetzlich verpflichtet, kostenlos eine
umfassende Pflegeberatung auf Wunsch auch in Form eines Hausbesuches fur ihre
Versicherten anzubieten. Ein weiterer Baustein im ambulanten Hilfenetz bieten die neun

Wohnberatungsstellen in Baden-Wiirttemberg, die unterschiedlichen Trégern wie dem
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Kreisseniorenrat, Seniorenbiros, DRK usw. angegliedert sind. Bei Frage zur hauslichen

Wohnraumgestaltung und -anpassung bieten sie Beratung an.

Pflegestitzpunkte

In 14 Bundeslandern haben sich die obersten Landesbehérden fur die Errichtung von
Pflegestitzpunkten entschieden. Bis Ende August 2010 wurden nach Auskunft der
Landesministerien 312 Pflegestitzpunkte in Betrieb genommen. In Baden-Wirttemberg
existieren 48 Pflegestutzpunkte (http://bw-pflegestuetzpunkt.de/). Die Pflegestitzpunkte
haben zum Ziel eine umfassende, unabhangige Beratung fiir Betroffene und Angehérige zu
bieten, um dem gegliederten Leistungssystem entgegenzutreten. Das Aufgabenspektrum der

einzelnen Pflegestitzpunkte sowie ihre Konzeptionen sind uneinheitlich.

Die Arbeit der Pflegestitzpunkte wurde durch das Kuratorium Deutsche Altershilfe (Michell-
Auli et al. 2010) untersucht, indem 16 Pilot-Pflegestitzpunkte in 15 Bundeslandern evaluiert
wurden. Dabei zeigt sich, dass Demenz mit acht bis neun Prozent als Beratungsanlass eine
bedeutende Rolle in den Pflegestiitzpunkten spielt. Insgesamt betrachtet sind fast zwolf
Prozent der Beratungsfalle in den Pilot-Pflegestitzpunkten Versicherte mit erheblichem
allgemeinen Betreuungsbedarf (§ 45 a SGB Xl). Die Pflegestitzpunkte arbeiten Gberwiegend
praventiv, laut KDA Erhebung (2010) haben tber 50 % der Klienten keine Pflegestufe, in
9,7 % der Falle erfolgt Hilfe zur Antragsstellung. Die Pflegestiitzpunkte haben somit eine
Taroffner-Funktion ins System. Sie Gbernehmen auch Steuerungsaufgaben bei Notféllen, in
7 % der Beratungsanlasse handelt es sich um Notsituationen in den die Pflegestitzpunkte
durch ihr umfangreiches Beratungs- und Unterstitzungsangebot Ubereilte Entscheidungen
fur stationdre Pflege vermeiden kdnnen. Weiterentwicklungsbedarf sehen die Autoren u.a. in
organisatorischen Rahmenbedingungen. So erschweren eingeschrankte Offnungszeiten die
Inanspruchnahme zum Teil. Die Erreichbarkeit bzw. Wohnortndhe konnte durch
Aulenstellen oder mobile Pflegestitzpunkte und die Einbettung in den Gemeinden durch

Sprechstunden in lokalen Treffpunkten sowie einem Internetauftritt verbessert werden.

Einschatzung

Insgesamt betrachtet stellen aufsuchende Beratungsstrukturen einen wertvollen Weg zur
Unterstitzung Demenzbetroffener und ihrer Angehérigen dar. In der Praxis gibt es einige
interessante Ansatze, die insgesamt betrachtet jedoch noch Einzelfélle darstellen. Um eine
nutzerfreundliche Angebotsstruktur zu etablieren, ware eine weitere Bindelung der
Angebote sowie die Ausweitung der Informationskanéale mit Einbindung der Hausérzte eine
wichtige Aufgabe. Ein einfacher Zugang zur Beratung und Offnungszeiten, die auch

berufstatigen Menschen entgegen kommen, ist wiinschenswert.
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3.2 Arztliche Versorgung

Hausarzte

Eine gute &arztliche Begleitung ist fir Menschen mit Demenz wichtig. Haufig ist der Hausarzt
die erste Anlaufstelle, wenn Symptome wie Vergesslichkeit, Unkonzentriertheit oder
zunehmende Reizbarkeit auftreten. Laut Bundesarztekammer tibten 45 448 Arztinnen und
Arzte zum 31. Dezember 2012 landesweit ihren Beruf aus (www.aerztekammer-bw.de).
Weiterhin wird ausgefiihrt, dass annédhernd 1800 Personen als niedergelassene
Allgemeinmediziner arbeiten. Das Fachwissen zum Themengebiet Demenz héngt sehr von
der jeweiligen Person ab. Wichtige Grundlagen zur Behandlungsrichtlinie und
Wissensgenerierung bilden die Leitlinien Demenz u.a. der Deutschen Gesellschaft fir
Allgemeinmedizin und Familienmedizin (DEGAM)
(http://leitlinien.degam.de/index.php?id=247

www.demenz-leitlinie.de; www.dgn.org/images/stories/dgn/pdf/s3 leitlinie demenzen.pdf).

Fachéarzte

Neurologen und Psychiater zadhlen zu den Facharzten, die zur weiteren diagnostischen
Abklarung aufgesucht werden, wenn der Hausarzt den Verdacht auf eine beginnende
Demenz &ulRert. Die fachérztliche Versorgung ist im gesamten Krankheitsverlauf von
wichtiger Bedeutung. Baden-Wirttemberg verfligt Gber ein Netz ca. 40 000 Fachérzten. Eine
verschwindend geringe Anzahl von 351 Personen beschéftigt sich mit den Fachgebieten
Neurologie, Nervenheilkunde und Psychiatrie (www.aerztekammer-bw.de). Bei einer Anzahl
von ca. 184 000 Demenzbetroffenen in Baden-Wirttemberg erscheint die Arztedichte
bezogen auf die Facharztbehandlung ausbaubar. Insgesamt ist eine Verdichtung in
stadtischen Gebieten zu erkennen wéahrend im landlichen Raum ein deutlicher Mangel
besteht. Betrachtet man die Settings, fallt auf, dass insbesondere im Pflegeheim ein

deutlicher Mangel in der facharztlichen Versorgung zu erkennen ist.

In der SAVIP-Studie (Hallauer et al. 2005) wurde die &rztliche Versorgung in Pflegeheimen
untersucht. Sie basiert auf Daten von 782 Heimen mit insgesamt knapp 65.000 Platzen,
verteilt auf alle 16 Bundeslander. Das Autorenteam stellt fest, dass Facharztbesuche
(Neurologen, Psychiater, Urologen, Gynakologen, Orthopaden, aber auch von Zahnéarzten,
Augenarzten und Hals-Nasen-Ohren-Arzten) in Heimen &uRerst selten stattfinden. Besuche
von Arztpraxen aufRerhalb des Heimes werden nur von 20 % der Bewohner durchgefuhrt.
Daher fordern die Autoren auf: ,Das im Pflegegesetz verankerte Recht auf Rehabilitation gilt
auch fur Heimbewohner!“ (Hallauer et al. 2005). Die Studie zeigt deutlich, dass die

Facharztversorgung verbessert werden muss. Dies kénnte durch Heimarztmodelle, die
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Entwicklung spezifischer Pflegeexpertise und ein gemeinsame Budget von Kranken- und

Pflegeversicherung weiter entwickelt werden.

In Niedersachsen hat das Haus Drei Linden in Wollbrandshausen einen innovativen Weg
gefunden, der facharztlichen Versorgungsliicke durch Zahnarzte entgegen zu treten.
Studierende der Zahnmedizin der Universitat Gottingen erheben den Zahnstatus der
Bewohnerinnen regelmafig. Zudem erhielten die Mitarbeiterinnen eine Grundlagenschulung
zur Zahnpflege etc. Auf diese Weise profitieren Bewohnerinnen und Studierende gleichzeitig.
Die Studierenden konnen ihr Wissen in der Praxis anwenden und Zahnprobleme der
Bewohnerinnen werden erkannt und teilweise direkt behoben. Leider wurde dieses Projekt

durch personelle Veranderungen in der universitaren Leitungsstruktur nicht weiter gefiihrt.

Gedachtnissprechstunden — Memory Clinic

In Baden-Wirttemberg existiert annahernd in jeder gré3eren Stadt eine Memory Clinic (z.B.
Heidelberg, Mannheim, Stuttgart, Tlbingen, Ulm). Diese Gedachtnissprechstunden leisten
einen wichtigen Beitrag in der Diagnostik und Therapie einer Demenzerkrankung und
kénnen am ehesten als Spezial-Ambulanz beschrieben werden. Weitere Aufgabenfelder
liegen in der Beratung von Patienten und Angehérigen sowie in der Vermittlung
weitergehender Beratung und Hilfen. Einen weiteren Baustein in der arztlichen Versorgung
stellen Psychiatrische Institutsambulanzen dar. Sie kdnnen eingeschaltet werden, wenn die
Schwelle einen Facharzt aufzusuchen zu hoch ist. Die dort tatigen Psychiater kdnnen einen
Hausbesuch durchfihren und Medikamente verordnen, aber auch sozialmedizinische
Unterstitzung fir die Sicherung der hauslichen Versorgung einleiten. Im Vergleich dazu
werden niedergelassene Fachérzte fir Hausbesuche nicht angemessen bezahlt (Wegweiser

Demenz).

Einschatzung

Die (fach-)arztliche Versorgung stellt einen wichtigen Knotenpunkt in den
Versorgungsstrukturen fir Menschen mit Demenz und ihren Angehérigen dar. Die
Diagnosestellung ist sicherlich eine ganz besonders sensible Phase fiir Betroffene und
Angehorige. Daher ist auf die Sensibilisierung und Schulung von (Fach)Arzten ein
besonderes Augenmerk zu richten, da die Praxis in diesen Feldern deutlichen
Handlungsbedarf erkennen lasst. Insbesondere die facharztliche Betreuung in stationaren
Alteneinrichtungen zeigt eklatante Licken. Heimarztmodelle wie Kooperationen mit
Universitaten konnten gute Praxislosungen bieten. Um eine mdoglichst geschlossene
Versorgungskette fiir Menschen mit Demenz zu bieten, ist die Einbindung der (Fach)Arzte in
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regionale Netzwerke zwingend erforderlich. Falls ihnen lokale Beratungs- und Anlaufstellen

nicht bekannt sind, kbénnen sie Betroffene und Angehdrige auch nicht dartiber informieren.

3.3 Ambulante Versorgung

Die meisten Menschen méchten so lange zu Hause leben, wie es irgendwie mdglich ist.
Neben den Angehorigen leisten ambulante Versorgungstrukturen wie Betreuungsgruppen,
ambulante Pflegedienste, 24-h-Betreuung und die vielen niedrigschwelligen Angebote (siehe
Kapitel 2.5 ) als auch ambulant geriatrische Rehabilitationsangebote wertvolle Unterstitzung,
um den Verbleib in der Hauslichkeit zu stutzen.

Ambulante Pflegedienste

Ambulante Pflegedienste leisten professionelle Pflege in der eigenen Hauslichkeit.
Vereinzelte der 12 300 ambulanten Pflegedienste in Baden-Wirttemberg haben sich auf
spezifische Personengruppen wie Menschen mit Demenz oder mit Migrationshintergrund
spezialisiert. Uberwiegend bieten sie ein breit gefachertes Angebot aus Grundpflege (z.B.
Kdrperpflege), Hausliche Krankenpflege (Umsetzung arztlich verordneter MaRnahmen wie z.
B. Medikamentengabe, Verbandswechsel, Injektionen) und hauswirtschaftlichen
Dienstleistungen an. Fir Menschen mit Demenz und ihre Angehorigen sind insbesondere
flexible Angebote hilfreich, die zum Beispiel auch Beratung in technischen Details wie
Herdsicherung u.a. umfassen konnte. Auch eine Kooperation mit Agenturen der 24-h-
Betreuung ist nicht auszuschlieBen. Auf diese Weise konnte ein wichtiger Schritt zur
Qualitatssicherung gewabhrleistet sein, indem Beratungsbesuche durch die ambulanten
Pflegedienste in den Haushalten Gbernommen werden, in denen Personen 24-h-Betreuung

leisten.

24-h-Betreuung

Ein aktueller Trend der letzten Jahre ist die Ausweitung der 24-h-Betreuung. Dieses flexible
Angebot wird von vielen Familien in Deutschland in Anspruch genommen. Das deutsche
Institut fir angewandte Pflegeforschung hat 2008 wichtige Eckdaten zur Situation mittel- und
osteuropéaischer Haushaltshilfen in Deutschland geliefert. Es war die erste deutsche Studie
die empirische Daten zur sogenannten ,24h Pflege® gewonnen hat. Auf der Basis von
Modellrechnungen gehen die Autoren (Neuhaus et al. 2009) davon aus, dass die geschéatzte
Zahl bei ca. 100 000 Beschéftigten in deutschen Haushalten liegt. Sie zeigen damit auf, dass
es keinesfalls ein Rand- oder Nischenph&nomen darstellt. Mittlerweile sind finf Jahre

vergangen und bereits 2008 ist von einer steigenden Tendenz gesprochen worden.
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Neumann und Tigges (2011) fuhren aus, dass eine 24-h-Betreuung Kosten von ca. 5.000 bis
10.000 € bedeuten wirde, falls man dazu einen Pflegedienst beauftragen wirde. Diese
Kosten kann kaum eine Familie tragen. Eine 24-h-Betreuung durch osteuropdaische Krafte
kostet hingegen zwischen 1.000 bis 2.000 €. Allerdings existieren auch viele kritische
Stimmen zu diesem Angebot. Emunds und Schacher (2012) fassen die
Rahmenbedingungen zusammen und beleuchten kritische Punkte der
Beschaftigungsverhaltnisse. ,Keiner Pflegekraft wird in jeder Woche eine Ruhezeit von
mindestens 24 Stunden eingeraumt.” Teilweise erleben die Erwerbstatigen ,das Gefuhl, nur
in den anderen Phasen, aul3erhalb des Pflegesettings, wirklich zu leben* (Emunds/Schacher
2012). Eine wichtige Frage ist, wie die Qualitatsentwicklung in diesem Rahmen sichergestellt

werden kann.

Einschatzung

Um den Wunsch der meisten Blrgerinnen, so lange wie mdglich in den eigenen vier Wanden
zu leben, entgegenzukommen, sind ambulante Versorgungsstrukturen notwendig, die so
ausgerichtet sind, dass sie bezahlbar sind und auch alleinlebende Menschen mit Demenz
mit hoher Versorgungssicherheit weiter zu Hause leben kénnen. Ambulante Pflegedienste
kénnten ihre Markt- und Zukunftsfahigkeit starken indem sie ihr Angebotsspektrum
ausweiten und beispielsweise die Qualitatsentwicklung flr Anbieter von 24-h-Pflege sichern,
mit ihnen kooperieren oder Beratung rund um das Thema Technik im Alter anbieten. Auch
eine Ausdifferenzierung der Angebote in Richtung Spezialisierung auf Zielgruppen und die
Erweiterung um Palliative Pflegekompetenz erscheinen sinnvolle Schritte fir die Zukunft in
Baden-Wirttemberg zu sein. Manchmal bietet es sich auch an, einen Blick zurtick zu wagen.
Die Rolle der ,Gemeindeschwester und Dorfhelferin“ bietet lehrreiche Ansatze. Sie kennt ihre
Gemeinde bzw. ihr Quartier und ist eine zentrale Person des o6ffentlichen Lebens, die eine
wichtige Funktion in der Bekanntmachung und Vermittlung von Beratungs- und

Hilfsangeboten durch ihre direkte Ansprache der Demenzbetroffenen hat.

3.4 Teilstationare Versorgung

Tagespflege

In der Alltagsgestaltung von Menschen mit Demenz und zur Entlastung der Angehdrigen
tbernimmt die Tages- und Nachtpflege eine wichtige Funktion. 2008 erfolgte durch das
Pflege-Weiterentwicklungsgesetz eine gesetzliche Weichenstellung fir die Forderung von
Tagespflegen. Seitdem ist der Ausbau vorangetrieben. Seit Juni 2013 sind vorteilhafte
Anderungen bei ambulanten Pflegeversicherungsleistungen zur Verhinderungs- und
Tagespflegeleistung vorgesehen (www.demenz-stuttgart.de). Erfreulich ist, dass bei der

Verhinderungspflege nicht wie bisher die Anerkennung der Pflegestufe bereits sechs Monate
o/



zurlckliegen muss, sondern eine Bestatigung, dass Pflege oder Betreuung bereits seit sechs
Monaten durchgefuhrt wird, als ausreichend anerkannt wird, um Leistungen beantragen zu

koénnen.

Héaufig sind Tagespflegen ein Angebot fir einen Personenkreis von ca. 10-15 Teilnehmern.
Eine sehr flexible Losung mit Offnungszeiten von bis zu 23 Stunden hat die Tagespflege der
Victor's Residenz Margarethenhof in Hannover-Laatzen entwickelt (Grandt/Grosche 2013).
Hier sind die Gaste nicht nur tagsiber und am Wochenende, sondern auch am Abend und in
der Nacht willkommen. Das Angebot ist tber drei verschiedene Module buchbar, in denen
die Zeiten variieren. Das Grundmodul ist von 7-15 Uhr vorgesehen mit einem variablen
Zeitfenster von bis zu zwei Stunden. Das Spatmodul umfasst die Zeit von 13-19 Uhr, bis zu
drei Gaste kdénnen Uber Nacht betreut werden. Wie bei vielen Tagespflegen stellt sich auch
hier die wirtschaftliche Beférderung als Knackpunkt heraus. Gennrich (2013) hebt hervor,
dass ohne qualitatsvollen und effizienten Fahrdienst auch keine wirtschaftliche Tagespflege
mdoglich ist. Entsprechende Einfiihrungen/Schulungen der Fahrer sind notwendig, um zum
Beispiel das Umsetzen in einen Rollstuhl zu lernen und sicherzustellen, dass die Gaste

sicher in das Transportmittel und in die Raumlichkeiten der Tagespflege begleitet werden.

Des Weiteren sind Tageskliniken teilstationdare Angebote bzw. Einrichtungen, in denen die
Patienten tagsuber in der Klinik behandelt werden. In Baden-Wirttemberg gibt es einige
dieser Angebote, zum Beispiel die Tagesklinik Wielandshohe. Sie umfasst als teilstationére,
psychiatrische Einrichtung fiir altere Menschen (Gerontopsychiatrie) 20 Therapieplatze zur
Diagnostik und  Behandlung von  Depressionen,  Psychotischen  Stdrungen,
Gedéachtnisstérungen, Angsterkrankungen, Konfliktsituationen, Suchtproblemen,

Chronischen Schmerzen mit begleitender Depression.

Einschéatzung

Teilstationdre Angebote stellen ein wichtiges Glied in der Versorgungskette fir
Demenzbetroffene und ihre Angehdrigen dar. Insbesondere die Flexibilisierung der Angebote
wie Tages-, Nacht- und Kurzzeitpflege ist ein wichtiger Aspekt, der bisher wenig in der Praxis
Anwendung findet. Offnungszeiten bei Tages- und Nachtpflegeangeboten von bis zu 23 h /
24 h konnten hilfreiche Losungen bieten. Auch eine tageweise Entlastung von Angehdrigen
durch die Kurzzeitpflege oder Angebote am Wochenende stehen derzeit kaum zur
Verfuigung.
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3.5 Stationdre Versorgung

»In den eigenen vier Wanden wohnen zu bleiben [...] gehoért zu den hdchsten Wertprioritaten
alter Menschen, eine Ubersiedlung in eine stationare Wohnform wird nur von wenigen als
zukunftig wahrscheinliche Wohnalternative angesehen® (Kruse/Wahl 2010, S. 415). Die
Wabhrscheinlichkeit im Laufe einer fortschreitenden Demenzerkrankung stationér
aufgenommen zu werden ist sehr hoch. Bis zu 80 % aller Menschen mit Demenz ubersiedeln
im Laufe ihrer Erkrankung in ein Heim (Weyerer/Bickel 2007). Die stationare Altenhilfe ist
damit ein zentraler Pfeiler in der Versorgung von Menschen mit Demenz. Laut Pflegestatistik
2009 wurden in Baden-Wirttemberg 84 019 Pflegebediirftige in 1466 Pflegeheimen versorgt.
Setzt man die oben genannten Anteilswerte von Demenzbetroffenen in der Bewohnerschaft
von Heimen in Bezug zur Anzahl der Pflegebedirftigen, so ist davon auszugehen, dass im

Land derzeit ca. 58 000 demenzerkrankte Menschen stationar versorgt werden.

Konzeptionelle Pfeiler der stationaren Versorgung von Menschen mit Demenz

Die Entwicklung bedarfsgerechter baulicher und konzeptioneller Versorgungsangebote fur
demenziell erkrankte Menschen ist seit vielen Jahren eines der wichtigsten Themen der
stationdren Altenhilfe, was sich auch in einer Vielzahl von bundes- und landesweiten
Projekten widerspiegelt, die in diesem Themenfeld durchgefiihrt wurden. Im Rahmen der
Projekte wurden unterschiedliche Wohn- und Versorgungskonzepte umgesetzt und evaluiert,
demenz-spezifische Interventionen insbesondere im Hinblick auf herausfordernde
Verhaltensweisen getestet und die Anforderungen an bedarfsgerechte Qualifizierung der
Pflegenden untersucht.

Wohn- und Versorgungskonzepte

Seit den 1990er Jahren, als sich in den Einrichtungen eine deutliche Verénderung der Be-
wohnerstruktur abzeichnete, beschaftigten sich viele stationdre Einrichtungen und deren
Trager, aber auch die sozialpolitisch Verantwortlichen intensiv mit der Frage nach einem
geeigneten Versorgungskonzept fur diesen Personenkreis. Die Diskussion war dabei zu-
nachst stark von der Fragestellung um eine segregative oder integrative Betreuung geprégt,
d. h. von einer Auseinandersetzung dartiber, ob Menschen mit Demenz zusammen mit an-
deren Bewohnern einer Einrichtung betreut werden oder ob es fir diese Personengruppe
spezielle Wohnbereiche oder sogar spezialisierte Einrichtungen geben soll
(Sozialministerium Baden-Wirttemberg 2000). Es wurde aber auch erkannt, dass dieser
Personenkreis ganz besonders unter einer institutionell gepragten Umgebung leidet, da
durch diese problematische Verhaltensweisen ausgeltst bzw. verstarkt werden kénnen. Bei

der Entwicklung neuer Versorgungskonzepte standen daher Leitgedanken wie Normalitat,
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Alltagsnahe und Lebensweltorientierung im Vordergrund. Im Wesentlichen gab es daher
zwei Entwicklungslinien:
. Schaffung kleinrdumiger, alltagsnaher Wohnkonzepte, die die typischen Merkmale
von Institutionen vermeiden
. Spezialisierung auf Wohnformen fir Menschen mit Demenz, bei denen gezielt
demenzspezifische therapeutische Konzepte umgesetzt werden

Kleinrdumige, alltagsnahe Versorgungskonzepte

Die Ideen fir kleinrAumige Versorgungskonzepte sind aus einigen europaischen Nachbar-
landern nach Deutschland gekommen. Kleinrdumige alltagsnahe Wohnformen werden
mittlerweile vielerorts als idealtypische Versorgungsform fir diesen Personenkreis gesehen
(Verbeek et al. 2011). Beispielhaft hierfir sind in Deutschland die so genannten
Hausgemeinschaften, die vom KDA als vierte Generation des Pflegeheimbaus seit Ende der
90er Jahre propagiert werden. In vielen Publikationen der letzten Jahre werden
Hausgemeinschaften als tragfahigste konzeptionelle Perspektive im Pflegeheimbau bewertet
(BMFSFJ 2006).

Seit Einfihrung der Hausgemeinschaften sind in Deutschland sowohl in Form von
Neubauten als auch im Rahmen von Umgestaltungen und Reorganisationen bestehender
Héauser eine ganze Reihe von Einrichtungen entstanden, die nach diesem Konzept arbeiten
(Kaiser 2008). In der reprasentativen MUG IV Studie (Schneekloth/von Térne 2007) wurde
ermittelt, dass zu diesem Zeitpunkt 5% der Pflegeheimplatze in Hausgemeinschaften
angeboten wurden. Die Bestandserhebung fiur Baden-Wirttemberg (Kurz et al. 2012)
ermittelt, dass Hausgemeinschaften nur in ganz wenigen Einrichtungen (3,8 %) realisiert
werden und in den meisten Einrichtungen noch immer grof3ere Wohnbereiche (79,1 %)

umgesetzt werden.

Spezialisierte Versorgungskonzepte

Aufgrund immer wieder auftretender Probleme bei der Versorgung von demenzbetroffenen
Personen mit herausfordernden Verhaltensweisen, haben sich in Deutschland zahlreiche
Einrichtungen dazu entschlossen, spezifische Versorgungsangebote fir diese Zielgruppe
einzurichten. Eine Vorreiterrolle im Hinblick auf die segregative Versorgung der Menschen
mit Demenz in Deutschland spielte der Trager ,Pflegen und Wohnen* aus Hamburg. Er
richtete erste spezialisierte Wohnbereiche ein, die insbesondere auf die Zielgruppe der
mobilen Menschen mit Demenz und herausfordernden Verhaltensweisen ausgerichtet waren
(Bruder 2001). Eine Evaluation der besonderen stationdren Dementenbetreuung in Hamburg

kam zu dem Ergebnis, dass in dieser Versorgungsform betreute Menschen haufiger in

90



kompetenzférdernde Aktivitaten eingebunden waren, mehr positive Geflihle aulerten,
weniger oft fixiert waren und haufiger facharztlich betreut wurden als vergleichbare
Bewohner in normalen Pflegebereichen (Weyerer et al. 2004). Zu &hnlichen Ergebnissen
gelangt auch die MUG IV Studie (Schaufele et al. 2007). Aktuell werden in Baden-
Wirttemberg ca. in einem Drittel der Einrichtungen, vor allen Dingen den grof3eren,
segregative Versorgungsansétze realisiert (Kurz et al. 2012).

Zum Teil gibt es fur die Bereiche gesonderte Finanzierungsmdglichkeiten, wie es beispiels-
weise in Anlage 1 gemal 8§ 17, Abs. 3 des Rahmenvertrages fur vollstationare Pflege nach §
75 Abs. 1 SGB Xl fur das Land Baden-Wirttemberg dargestellt ist. Die Genehmigung
erhdhter Pflegesatze wird dabei an verschiedene Bedingungen gekoppelt, die die
Einrichtungen erfillen mussen. Hierzu zahlen auch konkrete réumliche Anforderungen,
durch die die Bewohner therapeutisch unterstiitzt werden sollen mit dem Ziel schwere
Verhaltensstérungen zu beeinflussen. Dieser Versorgungsform wird aktuell in Baden-
Wirttemberg jedoch nur von wenigen Einrichtungen umgesetzt (Kurz et al. 2012). Projekte,
die sich in Baden-Wirttemberg mit der Thematik stationdrer Versorgungskonzepte flr
Menschen mit Demenz befassten sind:

o Weiterentwicklung der Versorgungskonzepte in (teil-) stationaren
Altenhilfeeinrichtungen 1996-1998 (Sozialplanung in Baden-Wirttemberg e.V. &
Arbeitsgruppe Psychogeriatrie - Zentralinstitut fir Seelische Gesundheit 2000)

e Einfiihrung milieutherapeutisch orientierter Demenzwohngruppen MiDeMas 2000-
2003 (Heeg et al. 2004)

e Einfihrung von Wohn- und Hausgemeinschaften 2005-2007 (Kuhn/Rutenkroger
2008)

e Bestandserhebung als Datenbasis flr ein Informationsportal Demenz:
Versorgungspraxis fir Menschen mit Demenz in Pflegeeinrichtungen und

Krankenh&usern der Allgemeinversorgung (Kurz et al. 2012)

Pflegeoasen als eine spezifische Versorgungsform in weit fortgeschrittenen
Krankheitsstadien

Im herkdbmmlichen Heimbetrieb scheint eine bedarfsgerechte Versorgung von Menschen mit
schwerer Demenz und schwerster Pflegebedurftigkeit teilweise nicht mdglich zu sein, da die
Kontaktzeiten zwischen Bewohner und Pflegenden oft auf pflegerische Verrichtungen
begrenzt sind und die pflegebedirftigen Personen sich Uber groRe Zeitrdume alleine im
Zimmer befinden. Beiden Problemen, namlich dem Alleinsein und den geringen
Kontaktzeiten, soll mit dem Konzept der Oase begegnet werden (Dirrmann 2007).

Organisatorisch umgesetzt wird dies, indem eine Anzahl von 6-8 Menschen in einem Raum
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leben und eine Pflegekraft kontinuierlich im Tagdienst prasent ist. In Deutschland existieren
ca. 20 Pflegeoasen davon funf in Baden-Wirttemberg. Die wissenschatftlichen Begleitstudien
(stellvertretend Rutenkroger/Kuhn 2008, 2010; Rutenkroger et al. 2012) zeigen positive
Ergebnisse in punkto Kontakth&ufigkeiten fur die Bewohnerinnen als auch ambivalente
Bewertungen auf Seiten der Mitarbeiterinnen. Zum einen ist die Arbeitszufriedenheit deutlich
hoher als in Vergleichsbereichen, zum anderen erscheint die Belastung durch schwere
korperliche Arbeit und dem Alleinarbeiten als Gegenpol. Angehérige bewerten die
Pflegeoasen durchweg als positive Entwicklung fur ihre Familienmitglieder. Kritik wird
insbesondere an der eingeschrankten Privatsphéare geubt, dies wird allerdings nicht von den
Angehorigen  ge&ulert. Die  Umsetzung einer Pflegeoase bedarf einer

Ausnahmegenehmigung, um mehrere Menschen in einem Raum zu betreuen.

Einschatzung

Die stationdre Versorgung von Menschen mit Demenz wird auch zuklnftig ein zentrales
Thema in der Altenpflege sein. Handlungsbedarf ist in dem Ausbau kleinraumiger und
wohnortnaher Versorgungskonzepte, ob in Hausgemeinschaften oder speziellen
Wohngruppen zu erkennen. In den Niederlanden besteht z.B. die politische Forderung, dass
bis zum Jahr 2015 ein Drittel der Platze in der Langzeitversorgung in kleinrdumigen
Versorgungsformen angeboten  werden muss. Durch  Veréanderungen der
Bewohnerstrukturen wird eine Ausdifferenzierung der Angebote weiter erforderlich sein.
Insbesondere Menschen mit Lernschwierigkeiten und Demenz stellen eine neue
Herausforderung fir die Altenhilfe dar (siehe Kapitel 3.9). Aktuell werden in der
Fachoffentlichkeit als auch in der Praxis die Themen Ambulantisierung von Leistungen in der
stationaren Versorgung als auch Quartiersbezug fir Altenhilfeeinrichtungen diskutiert, diese

Themenfelder gilt es weiter zu untersuchen.

Durch eine Vielzahl von Projekten und Studien ist es mittlerweile gelungen, eine fundierte
Wissensgrundlage dafir zu schaffen, wie eine qualitatsvolle Versorgung und Pflege von
Menschen mit Demenz gestaltet sein sollte. Allerdings lasst die flachendeckende Umsetzung
des Wissens in die pflegerische Alltagspraxis noch auf sich warten. Daher ist das Thema
Qualitatsentwicklung eine zentrale Aufgabe. Demenzspezifische Qualifizierungskonzepte
z.B. wie Demenz-Organisation-Selbstpflege bieten hierzu hilfreiche Unterstitzung.
Wingenfeld (2012) betont, dass héaufig auf psychische und verhaltensbezogene Probleme
vornehmlich spontan reagiert wird, vor allem bei Gefahrdungen, Stérungen oder psychischen
Uberforderungen. Zur Erfassung des Wohlbefindens und der Lebensqualitat von Menschen
mit Demenz existieren zwei Verfahren, die im Rahmen der Qualitatsentwicklung eingesetzt

werden konnen: Dementia Care Mapping (DCM) und das Heidelberger Instrument zur
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Erfassung der Lebensqualitat Demenzkranker in stationaren Pflegeeinrichtungen (H.I.L.De).
Bis dato finden beide Verfahren erst vereinzelt Anwendung in der Versorgungspraxis, ein
gezielter Ausbau ware anzustreben. Als allgemeine Grundlage zur Wissensbildung und
Qualitatsentwicklung sind die Expertenstandards des Deutschen Netzwerkes fir
Qualitatsentwicklung in der Pflege (DNQP) zu erwéhnen, die es in der Praxis zu

implementieren und zu verankern gilt (www.wiso.hs-osnabrueck.de/dngp.html).

3.5.1 Nicht-medikamentose Interventionen

Eine Vielzahl von internationalen Studien belegt, dass von den gegenwartig verfiigbaren
Medikamenten zur Behandlung von Menschen mit einer Demenz Alltagsfahigkeiten und
herausfordernde Verhaltensweisen nur minimal verbessert werden. Medikamente
insbesondere  Psychopharmaka wirken haufig verstarkend auf herausfordernde
Verhaltensweisen oder rufen diese im schlimmsten Falle erst hervor. Antipsychotika
verdoppeln das Sterberisiko bei Menschen mit Demenz sogar. Infolgedessen empfehlen die
Therapieleitlinien der medizinischen Fachgesellschaften weltweit, insbesondere im Hinblick
auf herausforderndes Verhalten, vor dem Einsatz von Medikamenten nichtmedikamenttse
MalBnahmen zu erproben. Weltweit wurden hierzu eine Fille von Interventionen und
MaRnahmen entwickelt. Die Expertise ,Nichtmedikamentése Behandlung der Alzheimer
Demenz* des Instituts flr Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG 2009)
fasst die Nutzenbewertung dieser Interventionen zusammen. Da ein Grol3teil der Projekte
zur Erprobung entsprechender Interventionen und Maflinahmen im stationdren Setting
durchgefuhrt wurde, soll an dieser Stelle nur kurz auf einige aktuelle Projekte Bezug

genommen werden.

Interventionen zur Beeinflussung von herausforderndem Verhalten

Eines der zentralen Themen in der stationdren Versorgung von Menschen mit Demenz ist
der Umgang mit herausfordernden Verhaltensweisen. Hier liegt durch die
,Rahmenempfehlungen zum Umgang mit herausforderndem Verhalten bei Menschen mit
Demenz in der stationaren Altenhilfe” (BMG 2006) ein strukturierter Handlungsrahmen vor.
Im Rahmen des BMG Leuchtturmférderprogramms wurden einige Projekte im stationdren
Bereich gefordert, die mit unterschiedlichen Vorgehensweisen Ldsungsansatze zum
Umgang mit herausfordernden Verhaltensweisen in der stationdren Pflege erprobt haben. Im
Projekt InDemA (durchgefiihrt durch das Department Pflegewissenschaft der Privaten
Universitat Witten/Herdecke gGmbH) wurde die fur die Rahmenempfehlungen entwickelte
verstehende Diagnostik in Kombination mit der hausarztlichen Leitlinie Demenz in
Fallkonferenzen in stationdren Einrichtungen erprobt (Bartholomeyczik/Wilms 2010). Ein

weiteres Leuchtturmprojekt VIDEANT (durchgefihrt durch das Gerontopsychiatrische
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Zentrum der Psychiatrischen Universitatsklinik der Charité im St. Hedwigs Krankenhaus,
Berlin) hat einen ahnlichen Ansatz verfolgt und ebenfalls im Rahmen eines Tandemprojektes
sowohl pflegerische als auch arztliche Leitlinien zum Umgang mit herausfordernden
Verhaltensweisen umgesetzt. Im Projekt STI-D (durchgefuhrt durch das Institut for
Medizinische Soziologie der Charité-Universitatsmedizin Berlin) wurde ein in den USA
entwickeltes Verfahren zur ursachenbezogenen Reduktion von herausfordernden
Verhaltensweisen auf die deutsche Situation Ubertragen und systematisch erprobt. Es zeigt
sich, dass fur eine erfolgreiche Umsetzung entsprechender Konzepte, wie zum Beispiel der
verstehenden Diagnostik, eine intensive Begleitung der Pflegenden sowie Raum und Zeit fur
Fallanalysen erforderlich ist, was sich im erforderlichen Umfang im ,normalen® Pflegealltag

oft nicht realisieren lasst.

Interventionen zum Kompetenzerhalt und zur Aktivierung

Neben der Beeinflussung von herausforderndem Verhalten liegt ein weiterer Schwerpunkt
nicht-medikamentdser Interventionen auf dem Funktions- und Kompetenzerhalt. Auch hierzu
bietet die bereits erwahnte Ausarbeitung des Instituts fir Qualitat und Wirtschaftlichkeit im
Gesundheitswesen einen fundierten Uberblick. Ergéanzend soll an dieser Stelle auf ein im
Fachbereich Medizinische Psychologie und Medizinische Soziologie der Psychiatrischen
Universitatsklinik Erlangen entwickeltes umfassendes Konzept fir den stationaren Bereich
hingewiesen werden. Dort entstand unter dem Titel MAKS® - multimodale, ,nicht-
medikamentose“ Therapie fur Menschen mit Demenz ein Konzept der ganzheitlichen
Ressourcenforderung, das aus den Komponenten motorische, alltagspraktische und
kognitive Aktivierung besteht und mittlerweile umfassend mit gutem Erfolg evaluiert wurde.
Es zeigt sich, dass diese nicht-medikamentése Therapieform dazu beitragen kann

alltagspraktische und kognitive Fahigkeiten zu stabilisieren (Grafiel et al. 2013).

Einschatzung

Bei den eingesetzten nicht-medikamentdsen Interventionen zeigen sich eine grofRe Vielfalt
unterschiedlicher Ansatze (Kurz et al 20129. Dies kann einerseits als Kreativitat und
Ideenreichtum gesehen werden, andererseits aber auch als Orientierungslosigkeit. An der
Stelle ware es im Rahmen einer vertieften Untersuchung interessant zu erheben, welche
Grinde bzw. Motive Einrichtungen dazu veranlassen, bestimmte Interventionen
auszuwahlen. Ebenso von Interesse ware es zu wissen, ob die Einrichtungen von Zeit zu
Zeit den Erfolg der eingesetzten Interventionen im Hinblick auf ihnre Wirksamkeit reflektieren.
Handlungsbedarf ist insbesondere in punkto Schulungen zum Umgang mit herausfordernden
Verhaltensweisen und Deeskalation zu erkennen. Hier scheint es in der alltaglichen Praxis
trotz vieler Projekte zu dieser Thematik immer noch grof3e Probleme zu geben.
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3.6 Klinische Versorgung

Die besondere Problematik von akut erkrankten Menschen mit Demenz ist, dass sie im
Krankenhausbetrieb meisten voéllig Uberfordert sind. Sie haben der stark strukturierten
Organisation sowie der damit verbundenen Beschleunigung keine hinreichende innere
Struktur gegenuberzustellen, sodass sie aufgrund der vielfaltigen Eindricke und
wechselnden Betreuungspersonen nicht selten mit einer Verstarkung der Irritation reagieren
(Isfort et al. 2012). Schéatzungen des Statistischen Bundesamtes zufolge belaufen sich die
Krankenhauskosten fir die Behandlung von Demenz im Jahr 2008 auf ca. 9,4 Milliarden €.
Das Autorenteam um Isfort et al. (2012) nimmt sowohl die Kosten als auch die
Personalentwicklung in den Blick und fuhrt aus, dass die oben genannte Summe anteilig
»hur‘ 3,7 % der Krankheitskosten insgesamt ausmachen.

Die Robert Bosch Stiftung widmet sich seit einigen Jahren ebenfalls dem Themenfeld
Menschen mit Demenz im Krankenhaus. Mit der Projektausschreibung im Jahr 2012 wurde
das Ziel verfolgt, vorbildliche Pflegeansatze und Gestaltungsmdglichkeiten aus England und
Schottland bekannt zu machen und demenzsensible Konzepte in deutschen
Krankenhausern zu férdern. Vor diesem Hintergrund wurde eine Exkursion in das Dementia
Service Development Centre in Stirling organisiert, an der eine Gruppe leitender
Krankenhausvertreter teilnahm. Im Rahmen des Forderprogramms wurden funf
Uberzeugende Projekte ausgewahlt, die Uber dreieinhalb Jahre bis zu 100.000 € fir die

Entwicklung und Umsetzung eines demenzsensiblen Konzepts erhalten.

In Baden-Wirttemberg wird aktuell an der Hochschule Esslingen ein BMBF-gefordertes
Projekt zur Entwicklung, Umsetzung und gesundheitsbkonomischen Evaluation eines
Konzeptes zur demenzgerechten Versorgung von Menschen im Krankenhaus unter Leitung
von Prof. Annette Riedel durchgefuhrt. (Laufzeit 11/2012— 03/2015)

www.hs-esslingen.de/Demenzgerechte-Versorgung.

Auch das DZNE Witten fokussiert das Thema. Pinkert et al. (2011) untersuchten bereits
umgesetzte Projekte in Deutschland und gliederten die verschiedenen Anséatze in
Gerontopsychiatrische Konsiliardienste, Spezialabteilungen und weiteren Modellprojekten
wie Tagesbetreuung usw. In weiteren Publikationen betonen die Autoren (Pinkert/Holle
2013), dass Kliniken von dem Hintergrundwissen von Pflegeheimen bei einem

Krankenhausaufenthalt profitieren, dazu aber eine gute Kooperation notwendig ist.
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Praxisbeispiele

Das Projekt Blickwechsel Demenz regional (www.blickwechseldemenz.de) hat einen
innovativen Weg in Herdecke entwickelt, indem eine Notfallmappe fir den Fall eines
Krankenhausaufenthaltes erarbeitet wurde. Diese Notfallmappe soll Arzten und Fachkraften
im Krankenhaus bei einer Einweisung eines akut erkrankten Patienten, der aufgrund seiner
demenziellen Erkrankung nur eingeschréankt auskunftsfahig ist, alle wichtigen Informationen
auf einen Blick erméglichen. Folglich umfasst die Notfallmappe wesentliche Angaben zur
Person, Vorsorgedokumente (Patientenverfiigung, Vorsorgevollmacht,
Betreuungsverfiigung), aktuelle Diagnosen und Medikamente sowie Informationen zu

Gewohnheiten und pflegerischen Besonderheiten.

Kirchen-Peters (2013) flhrt aus, dass im Gegensatz zu anderen Landern in deutschen
Allgemeinkrankenhausern kaum systematische Strategien hinsichtlich der Akutbehandlung
Demenzkranker bzw. zur Vermeidung von Deliren umgesetzt werden. Mittlerweile gibt es
einige positive Initiativen, oft in Form von Modellprojekten, die im Gesamtkontext wohl noch
als Insellésungen bewertet werden kdnnen:
¢ Heidelberger Bethanien Krankenhaus (GISAD): Geriatrisch-Internistische-Station fir
Akuterkrankte  Demenzpatienten mit  strukturellen und organisatorischen
Veranderungen sowie Schulung des Personals im Umgang mit verhaltensauffalligen
Patienten
e St. Franziskus Hospital Minster: Ma3nahmen zur Verhinderung des postoperativen
Delirs — ist in Regelfinanzierung Ubergegangen
e Gerontopsychiatrischer Konsiliar- und Liaisondienst im Bezirkskrankenhaus
Kaufbeuren
e Gemeinschaftskrankenhaus Herdecke: ,Teekesselchen® — Angebote zur
Tagesstrukturierung
e Das Krankenhaus Lubbecke untersuchte, wie die Licke in der Versorgung von
Menschen mit Demenz im Akutkrankenhaus unter Einbeziehung der Betroffenen

und deren Angehorigen geschlossen werden kann.

Die Bestandserhebung zur Versorgungspraxis der Menschen mit Demenz in
Pflegeeinrichtungen und Krankenhdusern in Baden-Wirttemberg (Kurz et al. 2012) greift
ebenfalls zentrale Probleme im Krankenhaussektor auf. An erster Stelle stehen
Orientierungsschwierigkeiten der Patienten, gefolgt von der Nachtversorgung und von
Kommunikationsproblemen. Prof. June Andrews (2012), Direktorin des Dementia Services
Development Centre an der Universitat Stirling sowie das umfangreiche King‘'s Fund

Programme des Department of Health (Waller et al. 2013) in London erlautern wichtige
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Elemente zur raumlichen Gestaltung von Krankenhausern. Um nur einen zentralen Aspekt
herauszugreifen, sei darauf hingewiesen, dass gemiitlich eingerichtete Ess- und
Gemeinschaftsraume auch im Krankenhaus zur vertrauten Umgebung beitragen, und
Sicherheit vermitteln kénnen. Der Blick ins Ausland liefert also auch in diesem Themenfeld
wertvolle Hinweise fir Innovationen, die Uber Hospitationen praxisnah vermittelt werden

koénnen.

Einschatzung

Die klinische Versorgung von Menschen mit Demenz ist sowohl von der Fachwelt als auch
seitens der Politik als wichtiges Handlungsfeld erkannt worden. Ein Augenmerk sollte auf die
Bereiche Ausweitung demenzsensibler Konzepte, Sensibilisierung im Umgang mit Menschen
mit Demenz, Fachwissen und Haltung von Mitarbeitern im Krankenhaus sowie darauf
Organisationsablaufe auf Bedurfnisse von Demenzbetroffenen anzupassen. lIsfort et al.
(2012) und Kirchen-Peters (2013) kommen zu Handlungsempfehlungen, die in eine éhnliche
Richtung tendieren und unsererseits unterstiitzt werden: Demenzbeauftragte benennen,
Angehdrigeneinbezug starken, Ehrenamt ausbauen, BildungsmaRnahmen verstarken und

den Umgang mit Psychopharmaka kritisch reflektieren und moglichst standardisieren.

Palliative Versorgung

Seit rund 25 Jahren gibt es in der Hospizbewegung und der palliativen Pflege bzw. Medizin
Bemuhungen, die Lebensqualitdit von Menschen, die an einer nicht heilbaren, tod-
bringenden Erkrankung leiden, zu verbessern. In Baden-Wiurttemberg gibt es 25 stationare
Hospize, hinzukommen 260 ambulante Hospizdienste, Sitzwachengruppen, Kinder- und
Jugendhospizdienste. Ein groRer Teil der ambulanten Hospizdienste ist Uber die
Landesarbeitsgemeinschaft Hospiz Baden-Wdirttemberg e.V. vernetzt und arbeiten in
Arbeitskreisen zusammen. Von den stationdaren Hospizen arbeiten die Uberwiegenden
Leitungen im Arbeitskreis Stationdre Hospize des Hospiz- und PalliativVerbandes Baden-
Wirttemberg e.V. zusammen. In Baden-Wirttemberg ist die gesamte Hospizarbeit und
palliative Pflege in der Dachorganisation Hospiz- und PalliativVerband Baden-Wirttemberg
e.V. (www.hpvbw.de) organisiert. Die Uberwiegend in Hospizen und speziellen
Palliativstationen entwickelte palliative Praxis findet in den letzten Jahren auch allm&hlich
Eingang in die Altenpflege, da gerade bei pflegebedurftigen alten Menschen die palliative
Praxis nicht erst in der Sterbephase, sondern schon lange zuvor wichtig und sinnvoll ist. Die
zunehmende Anzahl an Menschen mit Demenz unter den Pflegebedirftigen stellt hier

besondere Herausforderungen an die Pflegenden.
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In Stuttgart startet unter dem Motto ,Der Tod gehoért zum Leben® in Kirze die Kulturwoche
(11. —18.10.13). Das Palliativ-Netz Stuttgart (Mitglied im oben genannten PalliativVerband)
ruckt die Themen Sterben, Tod und Trauer in die Offentliche Wahrnehmung. Zahlreiche
Akteure schaffen mit Performances, Lesungen, Ausstellungen, Konzerten, Gesprachen,
Filmvorfuhrungen und Begegnungen im Rahmen der Kulturwoche Anlasse fir Gesprache
Uber die noch immer befangen machende letzte Lebensphase. Das Palliativ-Netz Stuttgart
(www.palliativ-netz-stuttgart.de) initiilert seit 2009 den Dialog Uber die Gestaltung der letzten
Lebensphase und will eine ethische und kulturelle Auseinandersetzung dariber
herbeifihren. Bei regelméaRig stattfindenden Treffen bekommen 150 Experten, die sich
hauptberuflich, ehrenamtlich oder birgerschaftlich um Schwerkranke, Sterbende, Menschen
mit todbringenden Krankheiten, Angehérige und Trauernde in Stuttgart kimmern, die

Mdoglichkeit, sich untereinander auszutauschen.

Zur Versorgung schwerstdemenzerkrankter und pflegebedirftiger Personen benétigen
Pflegende ein fundiertes pflegerisch-medizinisches Fachwissen sowie ein hohes MalR an
Empathie. Es bedarf an Konzepten und qualifiziertem Wissen dazu, wie bei diesen Personen
ein groRtmdgliches MalR an Leidensfreiheit und Wohlbefinden erreicht werden kann. Hierzu
gehdren einerseits eine adaquate Schmerzbehandlung, eine bedarfsgerechte
Nahrungsaufnahme und ein angemessenes Symptommanagement, andererseits aber auch
die Befriedigung psychosozialer und spiritueller Bedurfnisse. Dieses palliative Wissen ist in

der pflegerischen Praxis der Altenhilfe jedoch oft nicht in ausreichendem Mal3 vorhanden.

Curriculum ,,Palliative Praxis*

Aus den beschriebenen Grinden hat die Robert Bosch Stiftung vor einigen Jahren
zusammen mit ausgewiesenen Experten das interdisziplindre Curriculum ,Palliative Praxis®
entwickelt. Dieses Curriculum legt den Schwerpunkt auf die Begleitung von Menschen mit
Demenz, deren Versorgungsprinzipien als wesentlich fur die gesamte Gruppe
pflegebedurftiger alter Menschen gelten. Bei diesem Curriculum werden anhand einer
Fallgeschichte (,Story-line-Methode“) umfassende handlungs- und praxisorientierte
Losungsstrategien zur palliativen Pflege von Menschen mit Demenz entwickelt. Das
Curriculum wird u.a. von der Elisabeth-Kiibler-Ross-Akademie® in Stuttgart angeboten. Das

Curriculum umfasst folgende Inhalte:

Praxisbeispiel Méssingen
Bereits ab 2003 hat die Diakonie-/Sozialstation Mdssingen-Bodelshausen-Ofterdingen
gGmbH ein Konzept mit dem Titel ,Palliative Care: eine andere Art zu pflegen bei Demenz®

entwickelt. Ziel ist es, schwerkranken Demenzbetroffenen ein selbstbestimmtes Leben in
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vertrauter Umgebung fur einen mdglichst langen Zeitraum zu ermdglichen. Das Konzept
nimmt das gesamte Lebensumfeld in den Blick. Es wird versucht, die Grenzen der
Belastungen und Ressourcen des Systems, in dem der Demenzbetroffene lebt, auszuloten
und ein maf3geschneidertes Angebot — mit Hilfe der zahlreichen Kooperationspartner vor Ort
— zur Verfliigung zu stellen. Fir die Menschen mit Demenz steht eine breite Palette an
therapeutischen Interventionen zur Verfigung: Biografiearbeit, Validation, Basale
Stimulation, Aroma- und Musiktherapie sind einige wichtige Bausteine. Modchte ein
Sterbender in eine vorhandene Hospizwohnung umziehen, wird diese milieutherapeutisch
mit vertrauten MoObeln, Bildern etc. gestaltet, um eine Kontinuitdt zum bisherigen
Lebenszusammenhang auch in den letzten Tagen und Wochen zu erhalten. Das Personal
der Diakoniestation sowie die ehrenamtlichen Hospizhelfer werden auf ihre Aufgaben in der
Begleitung demenziell Erkrankter durch Fort- und Weiterbildungen, regelmaRige
Teambesprechungen und Supervision vorbereitet. Angehorige erfahren Entlastung durch
umfassende Beratung und Begleitung, Wissensvermittlung und das Angebot zur Teilnahme
an Gesprachskreisen. Die Diakoniestation Mdssingen schliel3t durch das spezifische
Angebot der Verknipfung von Betreuungsformen fiir demenziell Erkrankte mit der
Hospizarbeit eine bestehende Licke im lokalen Versorgungsangebot und stabilisiert so die
hausliche Begleitung von Menschen mit Demenz. Dieses Praxisbeispiel sollte groR3e

Verbreitung in der Versorgungslandschaft finden.

Einschatzung
Insgesamt existiert auf dem Gebiet Palliative Pflege in Baden-Wiirttemberg ein breites Netz

an Angeboten. Fir Demenzbetroffene ware ein Ausbau wiinschenswert und erforderlich.

3.7 Netzwerke

Um eine qualitatsvolle Versorgungskette fir Menschen mit Demenz sicherstellen zu kénnen,
ist eine sektorubergreifende Zusammenarbeit verschiedener Akteure notwendig.
Grundsatzlich kann in informelle und professionelle Netzwerke unterschieden werden, wobei
in der Praxis sicherlich viele Mischtypen gelebt werden. In informellen Netzwerken schliel3en
sich Gleichgesinnte bzw. interessierte Personen zusammen, wie zum Beispiel in
Seniorengenossenschaften (siehe Kap. 2). Professionell gesteuerte Netzwerke zeichnen
sich durch die Zusammenarbeit von Akteuren verschiedener Berufszweige aus, die in der
weiteren Beschreibung fokussiert werden. Regionale Netzwerkarbeit heil3t das
Schlisselwort. Diesen Weg aufnehmend fiihrt auch der Abschlussbericht Leuchtturmprojekt
Demenz drei zentrale Forderungen an Netzwerke aus (Schafer-Walkmann 2011a), die es

auch in Baden-Wirttemberg zu férdern gilt:
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1. Enge psychosoziale Begleitung von Menschen mit Demenz und ihren
Angehdrigen

2. Tragfahige Modelle von Koordination, Kooperation und Vernetzung erfordern zum
Teil neue Organisationsformen und  Steuerungsinstrumente in  der
Gesundheitsversorgung (sektoriibergreifende Zusammenarbeit)

3. Aufbau von lokalen und regionalen Netzwerken ist ein essentielles Instrument
einer effizienten und wirtschaftlichen Versorgung Demenzerkrankter und ihrer

Angehdrigen

Landesinitiative Demenz-Service NRW

Die Landesinitiative Demenz Service NRW setzt vieles der genannten Anforderungen an
Netzwerke in der Praxis um und soll hier als Best-Practice-Beispiel dienen. Das Land NRW
hat bereits 2004 mit der Férderung der Landesinitiative Demenz-Service einen Meilenstein in
Richtung vernetzter Versorgung von Menschen mit Demenz vorangetrieben. Ein wichtiger
Erfolgsfaktor des Netzwerks stellt die gesicherte Finanzierung Uber das Ministerium fir
Gesundheit, Emanzipation, Pflege und Alter des Landes Nordrhein-Westfalen und der
Landesverband der Pflegekassen dar, die die finanziellen Mittel zur Vollfinanzierung
aufbringen.  Uber diesen Weg wurden 13  Demenz-Service-Zentren, 40
Wohnberatungsstellen, das Dialog-Zentrum-Demenz und eine Informations- und
Koordinierungsstelle (KDA) eingerichtet. Als modellhafter Vorreiter dienten auch hier die

Dementia Service Development-Centren wie in Stirling.

Um keine Doppelstrukturen zu schaffen, erfolgte die Anbindung an kommunale Tréger, die in
der Region bereits bekannt sind. Dieses Vorgehen hat sich insbesondere zur Verstetigung
der Angebote bewahrt. In der Grindungsphase mussten zunachst die Aufgaben und
Zustandigkeiten geklart werden, um transparent nach innen und aul3en zu wirken. So
konnten Konkurrenzreflexe anderer Anbieter, die insbesondere in der Grindungsphase
aufkamen, gemildert werden. Die Aufgabenschwerpunkte liegen weniger in der direkten
Beratung von Betroffenen und Angehorigen sondern vielmehr in der Beratung und Schulung
von Multiplikatoren im Sinne des Konzepts Train the Trainer. Ein zentraler Schwerpunkt gilt
daher der Ausweitung von niedrigschwelligen Angeboten, indem die Multiplikatoren dazu
befahigt werden. Ausfiihrlich werden die Ziele auf der homepage: www.demenz-service-

nrw.de erlautert.

Die Demenz-Servicezentren arbeiten in ihren Zustandigkeitsbereichen eigenstandig und in
Kooperation mit vorhandenen Diensten, Einrichtungen sowie Initiativen. Ihre Arbeitsbereiche

sind:
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° Weiterentwicklung von wohnortnahen Informations-, Beratungs- und
Schulungsangeboten

. Starkung der ehrenamtlichen, nachbarschaftlichen und professionellen Unterstiitzung
von Menschen mit Demenz und ihrer Familien

. Intensivierung der Zusammenarbeit von niedergelassenen Arztinnen und Arzten sowie
Krankenhausern mit pflegerischen und psycho-sozialen Angeboten sowie freiwilligen
und professionellen Betreuungsangeboten

° Weiterentwicklung von Wohnangeboten fiir Menschen mit Demenz

° MalRnahmen zur Enttabuisierung und kulturellen, sozialen und gesellschaftlichen

Integration und Inklusion

Ein anderes Beispiel ist das Kompetenzzentrum Demenz, ein Projekt der Alzheimer
Gesellschaft Schleswig-Holstein, das durch das Ministerium fiir Soziales, Gesundheit,
Familie und Gleichstellung in und dem Spitzenverband der Pflegekassen finanziell gefordert
wird. Das Kompetenzzentrum Schleswig-Holstein in Norderstedt (http://www.demenz-sh.de/)
bietet ein umfangreiches Hilfenetzwerk und eine sehr gute Ubersicht, wo Wohnmdglichkeiten
fur Menschen mit Demenz existieren und ob Pléatze frei sind (siehe Kapitel 1.6).

Netzwerke im Leuchtturmprojekt Demenz

Ziel des Leuchtturmprojektes Demenz war, herausragende Projekte der Offentlichkeit
bekannt zu machen und deren ldeen weiterzuentwickeln, um so die Versorgung und
Betreuung von demenziell Erkrankten und deren Angehérigen zu verbessern. Im Rahmen
einer offentlichen Ausschreibung hat das Bundesministerium fir Gesundheit im Januar 2008
aus 126 Forderantragen die 29 besten ausgewahlt. Fur diese Projekte standen Uber einen
Zeitraum von zwei Jahren insgesamt 13 Millionen Euro zur Verfliigung (BMG 2011). Einige
Projekte werden an dieser Stelle ausfuihrlicher betrachtet, einen Uberblick bietet die Tabelle

im Anhang.

Praxisbeispiel: Aachener Netzwerk Demenz - ANeD - zugehender Ansatz

Ziel des Aachener Netzwerks Demenz (ANeD) war die Etablierung einer fur alle
Bevolkerungsgruppen einfach erreichbaren Madoglichkeit, um dementielle Erkrankungen
frihzeitig zu diagnostizieren. Zudem wurde ein bedarfsgerechtes Spektrum medizinischer,
pflegerischer und unterstiitzender Leistungen bereitgestellt, um die Belastung der
Angehodrigen zu vermindern und die Einweisung der Betroffenen in Heime oder
Krankenhauser mdglichst zu vermeiden. Hierzu wurden insbesondere Fallmanager
eingesetzt, die die Betroffenen und ihre Familien in der hauslichen Umgebung aufsuchten.

Diese Fallmanager schatzten die strukturellen, inhaltlichen und ©6konomischen
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Voraussetzungen fir eine gezielte Beratung, Behandlung und Unterstiitzung ein und

begleiteten die Umsetzung der Malinahmen.

Zum Aufbau eines regionalen Verbundmanagements in der Versorgung von
Demenzpatienten kooperierten Aachener Hausérzte, das Gerontopsychiatrische Zentrum
des Alexianer Krankenhauses Aachen mit Beratungsstelle und Gedachtnisambulanz, sowie
verschiedene regionale und kommunale Versorgungspartner. Der behandelnde Hausarzt
fuhrte eine Eingangsanalyse der Erkrankung und der h&uslichen Situation durch und
steuerte die Behandlung. Die Beratungsstelle koordinierte die Case-Manager: Sie nahmen
eine individuelle Versorgungsanalyse vor, boten allen Angehérigen umfassende Hilfs- und
Schulungsmaflinahmen und den Betroffenen eine facharztliche Diagnostik und Behandlung
an und begleiteten die Familien kontinuierlich. Alle Hausarzte erhielten darliber hinaus eine
Schulung in Diagnostik und Therapie von Demenzerkrankungen entsprechend den
geltenden Behandlungsleitlinien. Die Evaluation des Projektes erfolgte durch die Katholische
Hochschule NRW, Abt. Aachen.

Als zentrales Ergebnis stellte sich heraus, dass jede/r zweite Angehorige funf und mehr
Aufgabenbereiche in der alltdglichen Versorgung und Betreuung Ubernimmt. Durch den
gezielten Einsatz des Case-Managers konnte eine deutliche subjektive Entlastung der
versorgenden Angehdrigen erreicht werden, Beratungs- und Unterstitzungsangebote
wurden gezielter nachgefragt und in Anspruch genommen. In einer (retrospektiven, nicht
randomisierten) Betrachtung der Projektgruppe im Vergleich zu einer Gruppe zuféllig
ausgewahlter fachéarztlich versorgter Betroffener gleicher Krankheitsschwere zeigte sich,
dass die im Projekt betreuten Erkrankten deutlich seltener und kirzer in Krankenhauser

aufgenommen werden mussten (Theilig 2011).

Praxisbeispiel: Ulmer Leuchtturmprojekt Demenz - ULTDEM - Beratung gekoppelt an
Pflegeeinstufung

Ziel des Ulmer Leuchtturmprojekts Demenz (ULTDEM) ist, durch offensivere Beratung tber
die vorhandenen Angebote, deren verbesserte Nutzung und damit bessere Versorgung
Demenzkranker und ihrer Angehdrigen zu erreichen. Daher erfolgt die Primarberatung im
Rahmen der ULTDEM-Studie gekoppelt an die Pflegeeinstufung. Die unmittelbare Planung
der richtigen Unterstitzungsleistung, abgestimmt auf die individuellen Erfordernisse der
Betroffenen, stellt nach Einschatzung der Projektverantwortlichen einen wesentlichen Beitrag
zu einer besseren Versorgung dar. Das Projekt wurde unter Leitung von Prof. Dr. med.

Thorsten Nikolaus, Geriatrisches Zentrum Ulm durchgefihrt.
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Erfahrungen aus der ULTDEM-Studie sprechen dafir, dass eine Kontaktaufnahme zu den
Betroffenen mittels eines Informationsflyers, trotz Koppelung an die Pflegeeinstufung, nicht
geeignet ist diese besondere Patientengruppe anzusprechen. Der direkte telefonische
Kontakt mit Betroffenen brachte zwar eine héhere Beteiligung (19,5 %), bedenkt man aber,
dass in dieser Gruppe Demenzerkrankungen hochwahrscheinlich waren, ist die hohe
Ablehnung der Beratung (75 %) beachtlich. Die Projektverantwortlichen empfehlen, dass die
Krankenkassen bei entsprechender MDK-Beurteilung, aktiv eine Initialberatung anbieten. Die
Verankerung eines ,Rechts auf Beratung“ in den Leitlinien zur Versorgung Demenzkranker

ware erstrebenswert (Nikolaus 2011).

Praxisbeispiel: Integrierte Demenzversorgung in Oberbayern

Das Vernetzungsprojekt Integrierte Demenzversorgung in Oberbayern, kurz IDOB, zielt
darauf ab eine ambulante, hausliche und wohnorthahe Versorgung demenzkranker
Menschen sicherzustellen. Das integrierte Versorgungsmodell besteht aus zwei Saulen: (1)
einer systematischen, kontinuierlichen  Zusammenarbeit von  Projektarzt/-arztin,
Psychologe/in (Institutsambulanz der beteiligten Klinik) und sozialpsychiatrischem Case
Management (Freier Trager, Schwerpunktpraxis) und (2) einer systematischen, verbindlichen
Zusammenarbeit verschiedener Leistungserbringer in der Versorgungsregion in einem
Versorgungsverbund, gesteuert durch ein Care Management. Das Projekt wurde unter
Leitung von Prof. Dr. Susanne Schéafer-Walkmann, Institut fir angewandte
Sozialwissenschaften, DHBW Stuttgart, Fakultat Sozialwesen durchgefihrt.

Die Patientinnen und Patienten erhielten individuell abgestimmte Leistungen durch
medizinische, rehabilitative sowie sozialpsychiatrische Leistungserbringer, die in einem
regionalen Versorgungsverbund die Versorgung Demenzkranker sicherstellen. Schéfer-
Walkmann (2011b) fasst zusammen, dass die Integrierte Demenzversorgung in Oberbayern
inhaltlich und strukturell einen Koénigsweg fur den Aufbau und die Weiterentwicklung
regionaler, wohnortnaher und extramuraler Versorgungsstrukturen darstellt. Im Ergebnis
zeigt sich, dass von September 2008 bis September 2009 247 Demenzpatientinnen und
Patienten durch IDOB im hauslichen Umfeld versorgt wurden. Bei nahezu 60 % der
Patienten wurde durch die integrierte Demenzversorgung dauerhaft eine Versorgung
zuhause sichergestellt. Es wurde ein durchschnittlicher Finanzbedarf von ca. 1200 € pro Jahr
pro Patient geschatzt. Dieser Finanzrahmen erscheint tberschaubar. In den géngigen
Finanzierungssystematiken der Kranken- und Pflegekassen sind die dazu notwendigen
Versorgungsleistungen nur unzureichend bis gar nicht abgebildet, weshalb die

Anschlussfinanzierung bislang nicht gesichert ist (Schafer-Walkmann 2011b).
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Forderprogramm Zukunftswerkstatt Demenz des BMG

Mit dem Foérderprogramm Zukunftswerkstatt Demenz zielt das Bundesministerium fir
Gesundheit darauf ab, bisher gewonnene Erkenntnisse aus dem Leuchtturmprojekt Demenz
zu erganzen und das vorhandene Wissen adaquat in der Routineversorgung umzusetzen.
Besonderen Handlungsbedarf sieht das BMG in den Bereichen: Regionale
Demenznetzwerke und Unterstutzung der pflegenden Angehdrigen von Menschen mit
Demenz. Insgesamt werden sieben Modellprojekte Uber einen Zeitraum von 2012-2015
gefordert (eins zum Themenfeld Netzwerke, sechs zu pflegende Angehdrige (dazu weitere
Ausfuhrungen unter Unterstiitzung von Angehorigen).

Um die Erfolgsfaktoren regionaler Demenznetzwerke zu bestimmen und damit zur ihrer
dauerhaften Einrichtung beizutragen, wird im Forschungsverbund (Wissenschaftler/innen
aus Berlin, Rostock/Greifswald, Stuttgart und Witten) die Studie ,DemNet-D*
(www.bmg.bund.de/pflege/demenz/zukunftswerkstatt-demenz/uebersicht-projekte/demnet-
d.html) durchgefihrt. Es handelt sich um eine multizentrische, interdisziplinare
Evaluationsstudie von Demenznetzwerken in Deutschland. Es werden 13 regionale
Netzwerke untersucht, die sich sowohl geografisch (Stadt/Land, Nord/West/Ost) als auch
von der Struktur her (Versorgung, Verbund) unterscheiden. Das zentrale Ziel der Studie ist
darauf ausgerichtet herauszufinden, welche Netzwerkstrukturen unter welchen Bedingungen
was bei Menschen mit Demenz und ihren Angehdrigen bewirken. Die Projektleitung obliegt
Prof. Dr. Wolfgang Hoffmann, im DZNE Rostock/Greifswald. Folgende Fragestellungen sind
daher fir die Studie leitend:

e Welche Angebote werden von den Menschen mit Demenz und ihren Angehdrigen
genutzt?

e Wie gestaltet sich das Leben mit Demenz bzw. mit einem an Demenz erkrankten
Menschen und in welchen unterschiedlichen Lebensbereichen ist weitere
Unterstiitzung notwendig?

o Wie wirken sich unterschiedliche Arten der Netzwerke auf die Menschen mit Demenz
und ihre Angehdrigen aus?

e Wie und warum arbeiten die Demenznetze erfolgreich?

Einschéatzung

Die Darstellung der verschiedenen Netzwerke zeigt unterschiedliche Zugangs- und
Vorgehensweisen auf. Die zuletzt genannte Studie darf gespannt abgewartet werden, um
Erfolgsfaktoren fur Netzwerke auf so breiter Basis zu identifizieren. Bereits im Themenfeld
Versorgungsstrukturen ist der Weg der aufsuchenden Beratung als wichtiges Element

dargelegt worden, dies kann ebenso fir die Vorgehendweise in Netzwerken aufgenommen
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werden. Auch hier stellt die Einbindung von (Haus)Arzten einen wichtigen Faktor dar, um
einen Zugang zu den Demenzbetroffenen und ihren Angehodrigen gewinnen zu koénnen. In
vielen Projekten stellt sich gerade dieser Zugang zur Zielgruppe als grof3e Herausforderung
dar. Im Projekt ULTDEM wurde ein Informationsflyer zum Netzwerk verteilt, was an die
Einstufung in eine Pflegestufe (durch den MDK) gekoppelt war. Doch dieser Weg stellte sich
als nicht geeignet heraus, mdglich ware eine aktive Initialberatung durch Krankenkassen —
d.h. sie waren wichtige Partner im Netzwerk um die Leistungen transparent zu machen und
deren Inanspruchnahme zu fordern. Als erfolgversprechender Weg hat sich die direkte
Ansprache herausgestellt. Des Weiteren zeigt sich, dass es wichtig ist zu klaren, wer eine
.Fallsteuerung” bzw. das Casemanagement tUbernimmt, um Verantwortlichkeiten direkt zu
klaren und zu einer guten Zusammenarbeit und mdglichst wenigen Unterbrechungen in der

Versorgungskette beizutragen.

3.8 Unterstiitzung fiir Angehorige

Angehdrige nehmen eine zentrale Stellung in der familidren Sorge ein. Wie eingangs
erlautert werden etwa zwei Drittel der Pflegebedurftigen in Baden-Wirttemberg zu Hause
gepflegt. Die vielfaltigen Belastungen, aber auch die wertvollen Momente der Sinnstiftung,
die pflegende Angehdrige erleben, wurden mehrfach untersucht (z.B. Zank/Schacke 2007)
Die LEANDER Studie kommt zu dem Ergebnis, dass sich bei einem Drittel der Befragten
klinisch relevante Depressionswerte zeigen; bei den pflegenden Ehepartnern scheint der
Anteil sogar in Richtung der 50 % Marke zu weisen. Die personlichen Einschrankungen
aufgrund der zeitlichen und energetischen Anforderungen stellen sich weiterhin als zentrale
Belastungsdimensionen heraus. Frauen flihlen sich subjektiv starker belastet. Es wird durch
personliche Einschrdnkungen und mangelnde soziale Anerkennung der Frauen sowie ein
hoheres Konfliktpotential zwischen familiaren Bedirfnissen und Pflegeaufgaben erklart.
Insgesamt zeigt sich eine hohe Belastung pflegender Angehoriger durch ihre
Betreuungsaufgaben sowie durch den Verlust der friiheren Beziehung zum Erkrankten.

Hierunter leiden die Ehepartner besonders.

Diese Erkenntnisse sind sowohl auf Seiten der Politik wahrgenommen als auch in vielfaltigen
Initiativen in der Praxis umgesetzt worden. Deutlicher Handlungsbedarf zeigt sich darin,
Losungen fur zugehende Beratungsangebote mit dem Fokus auf psychosoziale Begleitung
zu entwickeln, da insbesondere die Beziehung zum pflegebedurftigen Familienmitglied ein

wesentlicher Einflussfaktor fur die Belastung als auch fur das Wohlbefinden ist.

Auf politischer Seite ist einiges angestol3en worden, um pflegenden Angehoérige

insbesondere von Menschen mit Demenz zu entlasten und zu starken. Der § 45 SGB Xl
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beschreibt Leistungen fir Versicherte mit erheblichem Betreuungsbedarf (zu dem
Personenkreis zahlen Menschen mit Demenz). Die Absatze § 45 a—c umfassen
Rahmenbedingungen zur Foérderung niedrigschwelliger Betreuungsangebote. Insgesamt
stehen 25 Mio. € je Kalenderjahr fur den Auf- und Ausbau derartiger Angebote sowie fir
Modellvorhaben zur Erprobung neuer Versorgungskonzepte zur Verfiigung.

Als niedrigschwellige Betreuungsangebote gelten Angebote wie z.B. Betreuungsgruppen,
Besuchsdienste, Besuchsdienste zur stundenweise Entlastung pflegender Angehériger im
hauslichen Bereich, Tagesbetreuung in Klein- und Kleinstgruppen, Einzelbetreuung durch
anerkannte Helfer, familienentlastende Dienste fir Menschen mit Demenz und ihren
Angehdrigen. Betreuungsstunden des Hauslichen Betreuungsdienstes werden von der
Pflegekasse erstattet. Das Pflegeleistungserganzungsgesetz sieht fir die Inanspruchnahme
von Betreuungsleistungen durch anerkannte Dritte einen Betrag von bis zu 2400 € pro Jahr
vor. Der § 45d des SGB Xl ist eine Erweiterung und Aktualisierung zur Fdrderung
ehrenamtlicher Strukturen und der Selbsthilfe. Hier kénnen u.a. Selbsthilfegruppen fir
Menschen mit Demenz (unterstitzte Selbsthilfe) und Selbsthilfegruppen fir pflegende

Angehdrige gefordert werden (siehe Kapitel 2.5).

Die Angehdrigen-Initiative Berlin (AAl) und die damit verbundene Internetplattform
AlzheimerForum (www.alzheimerforum.de) ist ein gutes Praxisbeispiel fiur sehr aktive
Angehdrigenarbeit. Sie bietet zum Beispiel fachlich geleitete Angehdrigengesprachsgruppen
(an 10 Standorten in Berlin) jeweils mit gleichzeitiger Krankenbetreuung und eine
internationale, deutschsprachige Internet-Selbsthilfegruppe. Neben Trauergruppen und dem
Alzheimer Telefon wird Nachbarschaftshilfe oder Information und Beratung zu Alzheimer-
WGs angeboten. Die Grunderin Frau Rosemarie Drenhaus-Wagner ist vielfach far ihr

Engagement ausgezeichnet worden.

Als weiteres Angebot zur gemeinsamen Teilhabe und Lebensfreude Demenzerkrankter und
ihrer Angehdrigen sind die vielfaltigen Urlaubsangebote nicht zu vergessen. Die
Alzheimergesellschaften bieten dazu einen guten Uberblick. Die Kosten der Betreuung
konnen im Rahmen der Verhinderungspflege (§ 39 SGB Xl) in einer Héhe von max. 1550 €
pro Jahr erstattet werden. Auch hier kdnnen Leistungen des 8§ 45 a und b SGB Xl in

Anspruch genommen werden, um einen Kostenanteil mitzutragen.

Aufsuchende Beratung
Als ,Koénigsweg“ der Beratung haben sich aufsuchende Angebote erwiesen, die Angehdrige

und Menschen mit Demenz in ihrer Hauslichkeit aufsuchen. Doch zun&chst einen Zugang
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zur Personengruppe zu bekommen, stellt sich immer wieder als groRe Herausforderung in
der Praxis dar. Da auch Beratungsbedurfnisse nicht universell, sondern individuell gepréagt
sind, leisten die eher traditionellen Beratungsstrukturen, in denen Hilfesuchende eine
Beratungsstelle von sich aus aufsuchen, ebenso einen wertvollen Beitrag wie die weniger
weit verbreiteten aufsuchenden Angebote. Die folgenden Praxisbeispiele stellen
unterschiedliche Wege aufsuchender Beratungsangebote dar.

Praxisbeispiel: Entlastungprogramm Demenz EDe

EDe und EDe Il waren zwei im Kreis Minden-Lubbecke angesiedelte Modellprojekte, die mit
Mitteln zur Weiterentwicklung der Pflegeversicherung nach § 8 Absatz 3 des SGB Xl durch
den GKV-Spitzenverband geférdert wurden. Beide Entlastungsprogramme widmeten sich
den Bedurfnissen von pflegenden Angehérigen von Menschen mit Demenz, EDe Il nahm
zusatzlich verstarkt die Bedirfnisse von Menschen mit Demenz in einem frihen
Krankheitsstadium auf. Durch zugehende Beratung in den Familien, wurden die Familien je
nach individuellem Bedarf, angeleitet, geschult oder bei der Alltagsbewaltigung unterstutzt.
Auch in diesen Projekten zeigte sich, dass es vielfaltiger Zugangswege bedurfte, um die
Zielgruppe zu erreichen. Der wichtigste Zugangsfaktor stellt die persdnliche Ansprache durch
eine Vertrauensperson dar. Die Vermittlung durch die behandelnden Haus- und Fachéarzte
spielte hierbei eine groRe Rolle. Die zentrale Empfehlungen aus beiden Projekten lauten
(Emme von der Ahe et al. 2012), dass ,die frihzeitig ansetzende und zugehende Strategie
der Beratung es ermdglicht hat, die Familien auf neue Lebensumstande vorzubereiten bzw.
dazu beigetragen, das familidare Gleichgewicht in der durch die Demenzerkrankung
veranderten Situation neu zu justieren.“ Des Weiteren konnten die Unterstlitzungsangebote
der Region vermehrt wahrgenommen haben. Die Leitung des Projekts tbernahm Hartmut
Emme von der Ahe (http://psmi.paritaet-nrw.org/content/e692/e5957/e6665), die
wissenschaftliche Begleitung erfolgte durch das deutsche Institut fir angewandte

Pflegeforschung in Koln.

Praxisbeispiel: Zugehende Familienbegleitung im landlichen Raum - FABEL

Das Projekt Zugehende Familienbegleitung bei Demenz im landlichen Raum (FABEL) ist
eine randomisierte, kontrollierte Studie zur UberprUfung der Wirksamkeit eines
psychosozialen Begleitangebotes fur im landlichen Raum lebende Familien mit einem an
Demenz erkrankten Angehdrigen. Die Leitung obliegt Prof. Dr. Cornelia Kricheldorff am
Institut fir Angewandte Forschung Entwicklung und Weiterbildung in Freiburg. Das BMG
fordert dieses Projekt im Rahmen der Zukunftswerkstatt Demenz (Nachfolgeprojekte aus
Leuchtturmprojekt Demenz Laufzeit 2012—2015).
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Im Projekt FABEL erhalten bereits qualifizierte Pflegebegleiter eine Weiterbildung zum
Familienbegleiter, die den Schwerpunkt Familie und Demenz hat. In einem zugehenden
Angebot nehmen Familienbegleiter Kontakt zu pflegenden Familien auf um, mit diesen
gemeinsam, die Pflegesituation zu erortern, die geleistete Pflege wertzuschéatzen,
demenzspezifisches Wissen zu teilen und bei Wunsch der Familien Briicken zu weiteren
Hilfen zu bauen. Grundlegende Ziele sind Empowerment und Kompetenzsteigerung der
Familien und eine bessere Vernetzung der Familien in die bestehenden

Versorgungsstrukturen.

Im landlichen Raum gelingt die Anbindung der pflegenden Angehdrigen an die bestehenden
Unterstlitzungsangebote haufig nicht in ausreichendem Mal3, was zu einer starkeren
Isolation der pflegenden Angehdrigen und damit auch zu einer Verstarkung der Lasten bei
Hauptpflegepersonen fuhrt. Dies ist vor allem bedingt durch die infrastrukturellen
Bedingungen im landlichen Raum (z.B. weniger Beratungsstellen, erforderliche Mobilitét).
Mdgliche Folgen fur die betroffenen pflegenden Angehdrigen sind die Zunahme der eigenen
Vulnerabilitat (z.B. Depression, Herz-Kreislauf-Erkrankungen) und die Gefahr von Burn-out.
Zugehende psychosoziale Angebote wie die Pflegebegleitung kénnen diese besonderen
Bedingungen zwar inzwischen bereits gut kompensieren. Es zeigt sich jedoch, dass
Pflegebegleiter speziell in Familien, in denen Demenz das zentrale Thema ist, an Grenzen
stoRen. Mit der Entwicklung und Evaluierung der demenzspezifischen Familienbegleitung
soll die Frage beantwortet werden, ob besonders qualifizierte und supervidierte Freiwillige
die Belastung der Angehdrigen stéarker reduzieren als klassische Pflegebegleiter und das
unter den spezifischen Bedingungen im landlichen Raum (Landkreis Breisgau-
Hochschwarzwald). (http://www.bmg.bund.de/pflege/demenz/zukunftswerkstatt-
demenz/uebersicht-projekte/fabel.html).

Praxisbeispiel: Mobile Demenzberatung - ein niedrigschwelliges Angebot fir
pflegende Angehérige von Menschen mit Demenz

In diesem Projekt strebt der landlich gepragte Rhein-Erft-Kreis (Nordrhein-Westfalen) die
Weiterentwicklung der vernetzten Demenzversorgung an, indem eine bisher nicht
bestehende gerontopsychiatrische Fachberatung mit dem Schwerpunkt Demenz als mobiles
Angebot eingerichtet werden soll. Ziel von MobiDem ist die wissenschaftliche Begleitung
dieses Vorhabens. Um eine gro3tmogliche Akzeptanz und eine langfristige Etablierung der
mobilen Beratung zu erreichen (es handelt sich hier um ein Team von Professionellen und
Ehrenamtlichen, das in einem Bus vor Ort berat), soll sowohl die Perspektive pflegender
Angehdriger, die der professionellen Akteure der Demenzversorgung sowie die der freiwillig

Engagierten in allen Phasen des Projektes Beriicksichtigung finden. Die Projektleitung liegt
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bei Prof. Dr. Monika Reichert von der TU Dortmund. Dieses Projekt wird im Rahmen des
Forderprogramms Zukunftswerkstatt Demenz umgesetzt.

http://www.bmg.bund.de/pflege/demenz/zukunftswerkstatt-demenz/uebersicht-projekte/mobidem.html

Praxisbeispiel: Soziale und Psychotherapeutische (Paar)Beratung bei Frihdemenz-
DYADEM

Die Studie zur Unterstuitzung von Menschen mit Demenz und ihren Partnern (DYADEM) wird
unter Leitung von Prof Dr. Adelheid Kuhlmey an der Charité - Universitatsmedizin Berlin,
Institut flr Medizinische Soziologie durchgefiihrt. Ziel der DYADEM-Studie ist es, eigene und
gemeinsame Krafte und Fahigkeiten zur Bewaéltigung der mit einer Demenzerkrankung
verbundenen Alltagsprobleme zu starken sowie damit einen langeren Verbleib

demenzkranker Menschen in der eigenen hauslichen Umgebung zu ermdglichen.

Ein 12-wdchiges Programm umfasst soziale Beratung zur Bewadltigung der demenziellen
Erkrankung sowie psychotherapeutische Unterstiitzung im Umgang mit der Krankheit und
dem partnerschaftlichen Miteinander. Die Sitzungen finden im eigenen hauslichen Umfeld
statt. Die Kontrollgruppe nimmt an einer einzelnen Beratungssitzung teil und erhalt dartiber
hinaus Informationsmaterial sowie Hinweise auf weitere Ansprechpartner, die Unterstiitzung
bei Demenz anbieten. Insgesamt ist die Charité Berlin ein aktiver Projekttrager, der sich stark
fir den Verbleib von Menschen mit Demenz in ihren Privathaushalten einsetzt, was Uber
ganz unterschiedliche Projekte wie dem oben gennannten und Uber unterstiitzte Selbsthilfe

oder lUber Tandem-Gruppen lauft.

Praventive Hausbesuche

Einen guten Uberblick zu dieser Thematik liefert der Beitrag von Matthias Meinck (2012) im
Versorgungs-Report, der die Grundlage fur die folgenden Beschreibungen liefert. Praventive
Hausbesuche sind nur in wenigen Landern Regelleistungen. Danemark hat bereits 1996
einen gesetzlichen Anspruch auf zwei praventive Hausbesuche pro Jahr verankert, die durch
Gemeinden und Stadte sichergestellt werden missen. Allerdings wurde dieser gesetzliche
Anspruch fur Personen mit bereits bestehendem Hilfebedarf im Jahr 2005 wieder
aufgehoben. Japan fuhrt praventive Hausbesuche flr Personen Uber 65 Jahre ohne
Beeintrachtigungen in den Aktivitaten des téaglichen Lebens durch. Australien war 1998 per
Gesetzgebung zu einem Gesundheitsassessment durch Allgemeinmediziner verpflichtet, um

bei Menschen ab 75 Jahren praventiv ausgerichtete Hausbesuche umzusetzen.

In Deutschland kann seit 2005 ein ,Hausarztliches geriatrisches Basisassessment®

durchgefuhrt werden. Weder klare Altersgrenzen noch der Fokus auf eine praventive
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Ausrichtung sind kennzeichnend. Erschwerend kommt hinzu, dass diese Leistung nicht
extrabudgetar abrechenbar ist. Die Anreize fur Hausérzte sind somit nicht besonders
ausgepragt. Die Studienlage zu den Effekten der doch recht heterogenen Programme ist
uneinheitlich.

Frihzeitig zugehende Beratung findet in diesem Modellgedanken seine Umsetzung. Den
Zugang zu den Personen zu finden scheint nicht einfach. Daher kdnnte die Akzeptanz
gefordert werden, wenn es eine Regelleistung werden wirde, die jeder ab einem gewissen
Alter erhalt, unabhangig von seinem Gesundheitszustand. Auf diese Weise wirden die
Menschen das Hilfesystem friihzeitig kennenlernen, um entscheidungsfahig zu werden,

welche Leistungen sie in Anspruch nehmen mdéchten.

Telefonische Beratung

Praxisbeispiel: TeleTAnDem.Transfer

Eine andere Mdglichkeit zur Beratung und Unterstlitzung von Angehérigen stellt die
telefonische Unterstlitzung dar. Ein gutes Praxisbeispiel zur telefonischen Therapie fir
Angehdrige von Demenzerkrankten bietet das Projekt TeleTAnDem.Transfer. Im Rahmen
des ,Leuchtturmprojekt Demenz® des Bundesministeriums fir Gesundheit (2008-2010)
wurde eine therapeutische, telefonische Kurzzeitintervention fur pflegende Angehérige von
Demenzerkrankten (Tele.TanDem) auf Durchfuihrbarkeit, Wirksamkeit und Akzeptanz
Uberprift und deren Effektivitdit nachgewiesen. In der aktuellen Studie soll die
Implementierung  dieser Intervention innerhalb  vorhandener und  etablierter
Versorgungsstrukturen durch die Unterstiitzung der Deutschen Alzheimer Gesellschaft e.V.
und der Alzheimer Gesellschaft Minchen e.V. erprobt werden. Gleichzeitig soll tGberprift
werden, ob eine Verlangerung der Intervention die Wirksamkeit noch verbessert sowie, ob
eine personliche (face-to-face) Durchfiihrung Unterschiede in der Effektivitdt aufweist. Die

Leitung der Studie obliegt Prof. Dr. Gabriele Wilz, Friedrich-Schiller-Universitat Jena.

Internetbasierte Beratung

Viele verschiedene Portale bieten hilfreiche Informationen, Schulung und zum Teil auch
direkte Beratung an. Das zentrale Portal des Bundesministeriums fur Familie, Senioren,
Frauen und Jugend (www.wegweiser-demenz.de) zeichnet sich durch sein breites
Angebotsspektrum aus, das Menschen mit Demenz, Angehdrige ebenso wie Nachbarn,

Freunde Ehrenamtliche und helfende Berufe anspricht.
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Praxisbeispiel: Demenz anders sehen - Demas

Demenz anders sehen (Demas) ist ein Kooperationsprojekt der Delphi Gesellschaft (Berlin)
und der Hochschule Magdeburg-Stendal. Das Projekt wird im Rahmen des
Modellprogramms nach 8 8 Sozialgesetzbuch XI vom Spitzenverband der Gesetzlichen
Krankenkassen (GKV-Spitzenverband) gefordert. Es umfasst internetbasierte Schulung und
Beratung von Angehorigen Demenzerkrankter. Personen, die durch ihre Pflegeaufgaben
zeitlich stark eingebunden sind, haben somit eine neue und einfache Mdglichkeit,
professionelle Unterstitzung in Anspruch zu nehmen. Im Rahmen eines zehnwochigen,
kostenfreien Programms werden unter der Leitung einer Psychologin bzw. eines
Psychologen die Schulungen und Beratungen durchgefuhrt. Die Bedienung ist einfach
ausgelegt, sodass grundlegende Computerkenntnisse fiir die Nutzung ausreichen. Fur die
Nutzung bendétigt man einen Computer mit Breitband-Internetverbindung (z.B. DSL oder
Internet Uber den Kabelanschluss). Das ebenso erforderliche Zubehoér (Webcam und

Headset) wird kostenlos von den Projekttragern zur Verfligung gestellt.

(Gemeinsam) lernen — fur Entlastung sorgen

Mit dem Projekt P.A.Uu.S.E. sollen pflegende Angehorige Demenzerkrankter und
ehrenamtliche Betreuungspersonen gemeinsam geschult werden, um die Inanspruchnahme
von Entlastungsangeboten zu steigern. Bedeutsame Zugangsbarrieren sind fehlende
Informationen tber bestehende Unterstltzungsmadglichkeiten und
Anspruchsvoraussetzungen oder eine ablehnende Haltung aufgrund von Befiirchtungen und
negativen Einstellungen, wie z.B. das Gefihl versagt zu haben, bei Problemen nicht um Hilfe

bitten zu kdnnen oder die Angst vor Verletzung der Privatsphére.

Zentraler Bestandteil der Interventionen ist die Implementierung einer gemeinsamen
Schulung ,Leben mit Demenz zu Hause® von Angehdrigen von Menschen mit Demenz und
ehrenamtlichen Helfern nach dem Vorbild eines schwedischen Modellprojektes. In einem
Zusatzmodul wird die anschlieRende h&ausliche Entlastungsbetreuung von den Angehdrigen
und den ehrenamtlichen Helfern partizipativ geplant. Dabei werden besonders die
individuellen Winsche der Angehdrigen und Ehrenamtlichen sowie die Bedirfnisse der
dementiell Erkrankten wahrgenommen und bei der Planung der stundenweisen Betreuung
bertcksichtigt. Das Projekt wird von Prof. Dr. Gesine Grande, Janka Grol3e und Carmen
Kluge an der Hochschule fur Technik, Wirtschaft und Kultur in Leipzig verantwortet und wird

im Rahmen der Zukunftswerkstatt Demenz geftrdert. (www.pause-fuer-angehoerige.de)

Eine andere Mdglichkeit zur Entlastung und Verbesserung der Beziehungsqualitét zwischen

Demenzbetroffenen und Angehdrigen bietet das psychoedukative Schulungsprogramm
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.EduKation fir Angehoérige Demenzbetroffener. Pflegende Angehorige treffen sich zu 10
wdchentlich stattfindenden zweistiindigen Sitzungen, um Wissen tber Demenzerkrankungen
und deren Auswirkungen auf das Alltagsleben zu erwerben, neue Umgangsweisen
kennenzulernen und Uber ihre eigenen Erfahrungen zu reflektieren. ,EduKation® wird seit
2008 an verschiedenen Standorten in Deutschland durch fortgebildete Multiplikatoren, die in
der psychosozialen Arbeit mit pflegenden Angehdrigen Demenzkranker tatig sind,
durchgefihrt. Das Projekt wird im Rahmen der Zukunftswerkstatt Demenz unter Leitung von
Prof. Dr. Sabine Engel Institut fur Psychogerontologie der Friedrich-Alexander-Universitat
Erlangen-Nurnberg durchgefuhrt. http://www.bmg.bund.de/pflege/demenz/zukunftswerkstatt-
demenz/uebersicht-projekte/edukation.html

Einschatzung

Die Angehorigen Ubernehmen eine zentrale Rolle in der Unterestiitzung von
Demenzbetroffenen. Daher sind Entlastungs- und Unterstlitzungsangebote eine elementare
Notwendigkeit, um die sogenannte familiare Sorgetatigkeit aufrechtzuerhalten. In Baden-
Wirttemberg sowie in ganz Deutschland existieren vielversprechende Initiativen. Die
ubersichtliche Bundelung der Leistungen evtl. im Sinne einer ,Programmleistung Demenz*
(siehe EDe) ware ein hilfreicher Schritt. Angehdorige profitieren von einfachen Zugangswegen
und geringen Nutzungsbarrieren, so bieten flexible Angebote wie eine stundenweise
Betreuung zuhause oder Betreuungsangebote fir die Nacht und am Wochenende
Entlastung fur die Angehorigen. Insbesondere die psychosoziale Begleitung von
Angehorigen ist ein wesentlicher Faktor zur Entlastung. In diesen Punkten ist
Entwicklungspotential zu verzeichnen. Eine Mdoglichkeit konnte der Weg der personlichen
Assistenz bieten, indem ,Integrationsbegleiter Demenzbetroffene und Angehérige bei der
Teilhabe am sozialen Leben unterstiutzen. Der Gedanke des personlichen Budgets, ahnlich
wie es in der Behindertenhilfe geregelt ist, konnte hier hilfreiche Impulse bieten. Auch der §
45 SBGXI bietet dazu vielfache Unterstitzungsleistungen an, die ausgeschopft werden

sollten.

3.9 Exkurs Spezifische Zielgruppen

In diesem Exkurs werden die drei Zielgruppen Menschen mit Migrationshintergrund und
Demenz, Menschen mit Lernschwierigkeiten und Demenz sowie Menschen mit einer
frontotemporalen Demenz beschrieben. Da aktuell wenig zur Ausdifferenzierung der
Versorgungsangebote fur diese Zielgruppen bekannt ist, werden sie im Folgenden kurz

erlautert.
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Menschen mit Migrationshintergrund und Demenz

Im Jahr 2011 lebten nach Hochrechnungen des Mikrozensus ca. 15,96 Millionen Menschen
mit Migrationshintergrund in Deutschland. Obwohl keine validen Daten hinsichtlich der
altersspezifischen Pravalenz oder zur Inzidenz der Demenz bei der Gruppe der Migranten
vorliegen, geht man nicht nur davon aus, dass das Risiko, eine Demenz zu entwickeln, hier
genauso hoch ist wie bei allen anderen Bevolkerungsgruppen, sondern konstatiert ein
zusatzliches Risiko: ,Verscharfend kommt flr diese Gruppe hinzu, dass die Sozialforschung
bei der Gruppe alter werdender Migrantinnen und Migranten generell davon ausgeht, dass
Alterungsprozesse auf Grund der Migrationsbiografie und auf Grund der Lebenssituation
insbesondere der ersten Generation der damaligen ,Gastarbeiter” friiher einsetzen...Das
heit, dass auch Prozesse dementieller Erkrankungen friher einsetzen koénnen®
(Demenzservicezentrum flr Menschen mit Zuwanderungsgeschichte 2009) www.demenz-

service-migration.de.

Laut einer Evaluationsstudie von Horn und Schaeffer (2013) weisen Menschen mit
Migrationshintergrund eine ganze Reihe von Besonderheiten auf, ,wenn ihre Gesundheit,
ihre Gesundheitsvorstellungen, ihr Verhaltnis zum Versorgungswesen und die Nutzung der
Versorgung betrachtet werden“. Diese Besonderheiten machen einen besonderen
Unterstitzungsbedarf erforderlich, der im Rahmen der tGblichen Versorgungsangebote nicht
zur Verfligung steht. Das Demenzservicezentrum fur Menschen mit
Zuwanderungsgeschichte der AWO Bezirk Westliches Westfalen benennt diesen Bedarf, so
vor allem:
e Muttersprachliche  Fach- und  Betreuungskrafte = sowie  Berucksichtigung
lebensweltliche Aspekte hinsichtlich der Raumgestaltung
e Sowohl sprachliche als auch inhaltlich kulturelle Anpassung von Informations- und
Aufklarungsmaterialien
o Kulturell angepasste Pflegekonzepte

o Kulturelle Anpassung von Diagnostikverfahren.

Bisher gibt es bundesweit noch nicht allzu viele Einrichtungen und Institutionen, die diese
besonderen Bedurfnisse von Menschen mit Demenz mit Migrationshintergrund aufgreifen.
Beispielhafte (und auf Transfer angelegte) Arbeit leistet das zitierte spezialisierte
Demenzservicezentrum in NRW, das eine Reihe hilfreicher Praxismaterialien
herausgegeben hat (Broschiren, Flyer, Sprichwortsammlungen u. d. m. in mehreren
Sprachen, DVD, Musik-CD) und andere Institutionen berat. http://www.demenz-service-

migration.de/
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Hilfreiches Informationsmaterial in diversen Sprachen bietet auch das ZfP Sudwirttemberg
an, das zwischen Stuttgart und dem Bodensee auf allen Gebieten der Psychiatrie und
Psychosomatik ein flachendeckendes und differenziertes Hilfesystem unterh&lt. Das dort
angesiedelte Netzwerk Demenz legt Materialen in mehreren Sprachen vor. http://www.zfp-

web.de/1609.html. Mittlerweile existieren auch einige interkulturelle oder fur spezielle

Gruppen mit Migrationshintergrund zustandige ambulante Pflegedienste, aber auch
entsprechende Tagespflegestétten, Angebote im Heim oder Wohngemeinschaften.

Beispiel Pflegedienst http://www.medicuslife.de/
Beispiel Tagespflege http://de.slideshare.net/PflegezentrumKrefeld/pflege-optimaltagespflege

Beispiel Wohngemeinschaft http://www.medicuslife.de/wohngemeinschaft-flughafen.html

Einschatzung

Ein Ausbau beschriebener Ansatze ware fir die genannte Zielgruppe eine hilfreiche
Unterstlitzung zur Bewaltigung einer Demenz. Bendétigt werden vor allem muttersprachlich
kompetente Berater/innen, eine kultursensible Beratung incl. der Gestaltung von
Informationsmaterialien, eine kultursensible Gestaltung von Raumen (Pflegeeinrichtungen

usw.) sowie eine kultursensible Adaption von Diagnostik-Instrumenten und Assessments.

Menschen mit Lernschwierigkeiten und Demenz

Eine weitere spezifische Zielgruppe stellen Menschen mit Lernschwierigkeiten und Demenz
dar. Die internationale Forschungslandschaft ist im Feld Menschen mit Lernschwierigkeiten
(geistige Behinderung) seit Jahrzehnten aktiv. Es gibt umfassende Studienergebnisse zu den
Themen Epidemiologie, Assessment und Diagnostik, Evaluation von Wohn- und
Versorgungsformen, Palliative Versorgung, Belastung von Mitarbeiter/-innen und
Angehdrigen, und Milieugestaltung, auch einzelne Studien zur Perspektive der Betroffenen
selbst. In Deutschland existieren seit 2004 vereinzelte Aktivitditen zum Thema Demenz und
geistige Behinderung, die Einzelaspekte internationaler Forschungserkenntnisse aufgreifen

wie z.B. fur die Themen Wohnanpassung, Mitarbeiterqualifizierung und Konzeptentwicklung.

Die Adaption von Assessments zur Einschitzung demenzieller Verdnderungen bei
Menschen mit Lernschwierigkeiten wurde in einzelnen Projekten rezipiert — ein Transfer in
die Behindertenhilfe ist bislang nicht erfolgt. Seit 2010 wird dem Thema in Deutschland mehr
Aufmerksamkeit geschenkt, was sich in einer verstarkten Férderung von Projekten nieder
schlagt. Eine aktuelle Literaturrecherche und Erfassung des aktuellen internationalen

Forschungsstands zu den Themenfeldern Epidemiologie, Assessments, Diagnostik, Wohn-
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und Versorgungsformen als auch die damit verbundene empirische Erhebung durch
Experteninterviews und Praxisbefragung, geben eine Einschatzung zur Relevanz des
Themas Deutschland (Grunwald et al. 2012). Einzelne Projekte werden in Kooperation mit
Praxiseinrichtungen der Behindertenhilfe unter dem Fokus Entwicklung von Assessments,
Verbesserung der Bedarfsermittiung bei Demenz und Entwicklung ressourcenorientierter
Freizeitangebote durchgefuhrt und beispielhaft im Anschluss dargestellt.

Broschire in einfacher Sprache

Da immer mehr Menschen mit Lernschwierigkeiten (insbesondere Menschen mit Down-
Syndrom) eine Demenz entwickeln und sich daraus vielfaltige Veréanderungen fur ihre
Lebenssituation ergeben kdnnen, hat die Sensibilisierung des Umfelds dieses
Personenkreises eine wichtige Bedeutung. Die Broschire ,What is dementia?“ richtet sich an
Menschen mit Lernschwierigkeiten und vermittelt in leichter Sprache was eine Demenz ist,
welche Symptome damit verbunden sind und wie sich die Umwelt auf Personen mit Demenz
anpassen muss, damit sie den Alltag bewaltigen konnen. Mit der Ubersetzung und
Anpassung der Broschiire zielt die Demenz Support Stuttgart gGmbH (in Zusammenarbeit
mit Caritas Stuttgart) darauf ab, das Verstandnis zum Themenfeld Demenz bei Menschen
mit Lernschwierigkeiten zu erweitern und Kompetenzen im Umgang mit Mitbewohnern und
Mitbewohnerinnen mit Demenz zu erwerben. Damit soll ein Beitrag geleistet werden, um das

Zusammenleben in bestehenden Wohnformen so lange als moglich zu erhalten.

Interdisziplindre Zusammenarbeit

Die Fachstelle Demenz der Gelsenkirchener Caritas fihrt ein Projekt zur Verknipfung
vorhandener praktischer Ansatze der Behindertenhilfe mit Ansatzen und Erfahrungen der
Altenhilfe  durch. In diesen interdisziplinaren Prozess werden Betroffene und
Mitarbeiterinnen, sowie Angehdrige und ehrenamtlich Engagierte einbezogen. Am Projekt
sind vier Praxispartner beteiligt. Das Projekt lauft von 2012—2015 und wird von der Aktion
Mensch geférdert. Ziele des Vorhabens sind:

e Entwicklung einer nachhaltig wirkenden, exemplarischen Angebotsstruktur fur altere
geistig Behinderte und Erganzung ausgewahlter ,niedrigschwelliger’,
tagesstrukturierender Angebote.

e Schaffung neuer Angebote und regelmallige Durchfihrung derselben in den
unterschiedlichen Einrichtungen tber zugehende Angebotsstrukturen.

e Herstellung eines Netzwerkes zur Verstetigung von erfolgreichen neuen
Angebotsformen mit anderen Tragern und Einrichtungen. www.caritas-
gelsenkirchen.de/54522.html
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Teilhabe ermdéglichen

Die Fakultdt Soziale Arbeit, Ostfalia Hochschule fiir angewandte Wissenschaften,
Wolfenbuttel verfolgt in ihrem Projekt folgende Ziele: 1. Entwicklung eines
Fremdbeobachtungsbogens fur Mitarbeiter der Betreuungseinrichtung und
Qualifizierungsmalinahmen zur Vermittlung des notwendigen Fachwissens. 2. Evaluation der
bestehenden Bedarfsermittlung mittels des HMB-W Verfahrens, das die Leistungsgrundlage
fur die Eingliederungshilfe darstellt. Schwierigkeiten bei der Erhebung bei Menschen mit
Demenz und geistiger Behinderung werden Uber Experteninterviews verschiedener
Mitarbeiterebenen in  den  Kooperationseinrichtungen erfasst. 3.  Entwicklung
ressourcenorientierter Freizeitangebote zur Starkung des Selbstbewusstseins und der
Lebensfreude zur Verbesserung der Teilhabe am Leben in der Gemeinschaft. Entwicklung
von angepassten Gruppenangeboten. Ansatze wie die Milieutherapie und
musiktherapeutische Ansatze werden erprobt. Weiterentwicklungen und Adaptationen der
Idee des ,Alzpoetry“. Entwicklung eines Methodenkoffers flr Einzel- und Gruppenangebote.
Die Laufzeit erstreckt sich von 2011-2014 (Muller/Wolff 2012).

http://www.ostfalia.de/cms/de/s/Forschung/ProjektMueller/index.html

Fachtagungen

Das Demenz-Servicezentrum Minsterland veranstaltete seit 2010 drei groRe Fachtagungen
und eine Praxiswerkstatt zum Thema Demenz bei Menschen mit geistiger Behinderung.
Entwickelt wurde eine umfassende Fortbildungsreihe ,Begleitung von Menschen mit Demenz
und geistiger Behinderung®, die im Herbst 2012 erstmalig als 10-tagige Fortbildungsreihe im
Kreis Warendorf durchgefihrt wurde. Weitere Schulungen werden angeboten uber die
Demenz-Servicezentren der Region Ostwestfalen-Lippe sowie der Region Westliches
Ruhrgebiet (http://www.demenz-service-muensterland.de/demenz-bei-geistiger-

behinderung.html).

Einschatzung

Insgesamt zeigt sich im Vergleich zum internationalen Kenntnisstand, dass deutlicher
Handlungsbedarf in punkto Forschung besteht. Vor diesem Hintergrund kénnten folgende
Themen zeitnah von besonderem Interesse sein: Transfer internationaler
Forschungserkenntnisse in nationale Forschungsaktivititen und in die Praxis der
Behindertenhilfe, Forschungsfokus: ,Hearing the voice® - Sicht von Menschen mit
Lernschwierigkeiten und Demenz , Forschungsfeld: Leben im Elternhaus (Demenz tritt bei
Elternteil und/oder Kind auf), Adaption von Assessments und Verankerung in der
Behindertenhilfe zur Erstellung einer (Fruh-)Diagnose, Ausbildung und Weiterbildung fur
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Arzte im Hinblick auf Diagnostik und é&rztliche Versorgung bei Menschen mit
Lernschwierigkeiten und Demenz, ,Aging in place” oder .,n place progression®:
Versorgungsansatze mit Konsequenzen fir Versorgungsstrukturen, Wohnformen,
Anpassungsleistungen, Fortbildung fir Angehoérige und Pflegende, Wohnraumanpassung,
Mitarbeiterqualifikation: Grundlagenwissen Demenz, Umgang mit herausforderndem
Verhalten, Anpassung der Umwelt, person-zentrierter Ansatz, Palliativpflege,
Kommunikation, ethische Entscheidungen, Arbeiten im interdisziplinaren Team,
Stabilisierung der Wohnsituation in Wohngruppen durch Bildungs- und Begleitungsprogramm
fur Menschen mit Lernschwierigkeiten ohne Demenz. Zusammenfassend lassen sich die
Forschungs- wie Praxiserkenntnisse auf diesem Gebiet bis dato als rudimentar bewerten.
Die Ausdifferenzierung der Wohn- und Versorgungskonzepte fur diese Personengruppe ist

ein zukunftsweisender Schritt, um die Versorgungsqualitat zu gewahrleisten.

Menschen mit frontotemporaler Demenz

In Deutschland leben rund 30 000 Menschen mit einer frontotemporalen Demenz. Bei dieser
Demenzform ist besonders der Stirn- und Schlafenlappen des Gehirns von krankhaften
Veranderungen betroffen und anders als bei der Alzheimer-Krankheit tritt die frontotemporale
Demenz (FTD) haufig bereits vor dem 60. Lebensjahr auf. Damit verbunden ist haufig ein
vorzeitiges Ausscheiden aus dem Berufsleben, was nicht selten zur finanziellen
Ungewissheit fur Kinder und Familien fuhrt. Im Krankheitsverlauf durchleben die Personen
Personlichkeitsverdnderungen und Verhaltensstérungen, die das Zusammenleben schwierig
machen konnen. Geeignete Unterstiitzungsangebote sind bisher kaum zu finden. Die
Deutsche Alzheimer Gesellschaft (www.deutsche-alzheimer.de) widmet sich dem Thema
Frontotemporale Demenzen mit einer aktuellen Tagung (Sept. 2013) und weiteren Aktionen.
Da die Fallzahl der Menschen mit frontotemporaler Demenz in den einzelnen Kliniken pro
Jahr recht gering ist, hat die Vernetzung der Forschungseinrichtungen zur Wissensbildung
hohe Bedeutung. Das ,FTLD-Konsortium® ist ein bundesweites Projekt zur Vernetzung von
Forschungseinrichtungen, das seit 2009 existiert und die Erkenntnisse der einzelnen
Wissenschaftler zusammenfiihrt, um Ansatze fir eine medikamentdse Therapie zu

entwickeln.

Einschatzung

Weil Menschen mit einer FTD oft wesentlich jinger als andere Demenzkranke sind, passen
sie oft nicht in die Pflege- und Betreuungseinrichtungen der Altenhilfe. Neue und innovative
Wohnformen und ambulante Betreuungsangebote missen entwickelt werden. Aktuell wird in
Munchen eine Wohngemeinschaft fiur Menschen mit frontotemporaler Demenz geplant, hier

ist weiterer Handlungsbedarf vorhanden, um innovative Wohnformen und ausdifferenzierte
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Angebote flir Menschen mit frontotemporaler Demenz und ihre Angehérigen zu entwickeln.
Bisher einzigartig in Deutschland ist die im November 2012 gestartete Betreuungsgruppe fir

Menschen mit FTD in Bad Krozingen. Die Sozialstation Stidliches Breisgau e.V. nimmt damit
eine Vorreiterrolle ein (Kannen 2012).
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4. Handlungsbedarf

Die Expertise gibt einen Uberblick tiber den Stand der Diskussion sowie der Praxis in
demenzrelevanten Handlungsfeldern. Zugleich benennt er zu den einzelnen Themen den
jeweiligen Handlungsbedarf. Dieser soll abschlieBend noch einmal 2zu einer

Gesamteinschatzung des weiteren Entwicklungsbedarfs verdichtet werden.

1. Inklusion, Teilhabe und Selbstbestimmung von Menschen mit Demenz férdern
Mit klassischen Versorgungsdenken und der Vorstellung, Qualitat (allein) durch mehr
Quantitat an Dienstleistungen zu erreichen, wird den Herausforderungen der
demografischen Entwicklung nicht beizukommen sein. Es geht nicht darum,
Menschen mit Demenz oder anderen Beeintrachtigungen zu ,versorgen’, sondern die
Rahmenbedingungen daflr zu schaffen, dass auch sie so selbstbestimmt wie mdglich
leben und in vollem Umfang am gesellschaftlichen Leben teilhaben kdnnen — so, wie
es die UN-Behindertenrechtskonvention vorgibt.

Selbstbestimmung, Inklusion und Teilhabe sind keine Zielsetzungen neben guter
Pflege, Begleitung oder Versorgung mit Dienstleistungen. Vielmehr haben Pflege,
Begleitung und Versorgung die Verpflichtung, Selbstbestimmung, Inklusion und
Teilhabe zu ermdglichen. Damit Selbstbestimmung, Inklusion und Teilhabe keine
Worthulsen bleiben, muissen sie als Begriffe operationalisiert und auf die
unterschiedlichen Handlungsbereiche im Kontext von Demenz ,heruntergebrochen’
werden. Hierzu bedarf es eines Konzeptes, das auch die Rollen, Aufgaben und die
Chancen der hier involvierten Handelnden aufzeigt (Betroffene, Angehdrige,
berufliche Helfer, Institutionen, (Kommunal)Politik und Verwaltung, engagierte
Blrgerinnen, Vereine). Ob Projekte und Initiativen einen realen Beitrag zur
Selbstbestimmung, Inklusion und Teilhabe von Menschen mit Demenz leisten, sollte
auch zu einem Entscheidungskriterium bei der Vergabe offentlicher Mittel und

Fordergelder werden.

Gesellschatftliche Akteure wie Sportvereine, Kultureinrichtungen,
Dienstleistungsanbieter im Bereich Freizeit oder die Kirchengemeinden mussen
ermutigt und unterstitzt werden, sich auch fir Menschen mit kognitiven
Beeintrachtigungen zu oOffnen. Selbstbestimmung, Inklusion und Teilhabe bedurfen
einer tolerierenden und unterstitzenden Umwelt. Diese bedarf wiederum positiver
(nicht: beschdnigender!) Bilder von Alter und Demenz. Die Arbeit an verédnderten
Bildern und an einer anderen Sprache Uber Demenz bzw. die gezielte Unterstlitzung

entsprechender Initiativen ist auch Aufgabe der Politik. Bei all dem kann
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Demenzpolitik immer nur Teil einer allgemeinen Seniorenpolitik und diese wiederum

nur eine Querschnittsaufgabe gemeinsam mit anderen Politiksektoren sein.

Quartiersentwicklung gezielt vorantreiben, die Rolle der Kommunen starken

Demenz ist lokal!l Wie unsere Gesellschaft die Herausforderung der demografischen
Entwicklung schultern wird, entscheidet sich auf der Ebene des lokalen
Gemeinwesens. Im Quartier (siehe Kap. 2.4) missen gesellschaftliche Teilhabe und
Inklusion, neue Wohnformen und birgerschaftliches Engagement, innovative
Dienstleistungen und die Sorge (Care) in geteilter Verantwortung realisiert und fur die
Menschen erfahrbar gemacht werden. Quartiersorientierung ist daher keine Kiir,

sondern Pflicht fir eine zukunftsgewandte Politik auf allen Ebenen.

Ebenso wenig, wie es den Kommunen (als sozialer Verantwortungsgemeinschaft und
als verwaltungspolitischer Einheit) verordnet werden kann, sich demografiefest zu
machen, darf es auf der anderen Seite dem Zufall tGberlassen bleiben, ob und wie
dies vor Ort geschieht. Auf Landesebene sollte eine Art Masterplan Quartier mit
langfristiger Perspektive entwickelt werden, der Kommunen motiviert und sie dabei
praktisch unterstitzt, lokale Strategien der Quartiersentwicklung als partizipative
Prozesse anzugehen. Aufgabe ware es weiterhin, die vor Ort gemachten
Erfahrungen und Erkenntnisse kontinuierlich auszuwerten und in die Praxis
zuriickzumelden sowie die Initiativen miteinander zu vernetzen. Es gilt wohnortnahe
Unterstitzungsstrukturen zu entwickeln, die sich nicht an den traditionellen Linien,
beispielsweise von ambulant versus stationar, sondern an dem spezifischen Bedarf
und den Moglichkeiten des Quartiers und seiner Akteure orientieren. Es gilt weiterhin
Nachbarschaftsstrukturen und das Engagement der Birgerinnen und Burger
anzuregen und zu starken. Die Kommunen als verwaltungspolitische Einheit bedrfen
dabei ebenfalls der Unterstutzung, um ihre Rolle als Ermoglichungsverwaltung
auszufullen und Kompetenzen im Bereich der Prozessinitierung, -steuerung, -

moderation und Vernetzung entwickeln zu kdnnen.

Neue Wohnformen fur Menschen mit Unterstitzungsbedarf

Im Rahmen quartiersorientierter Entwicklungsarbeit missen neue Wohnformen fir
Menschen mit Unterstitzungsbedarf systematisch weiterentwickelt und ausgebaut
werden. Nur so kann erreicht werden, dass fir die betroffenen Menschen auch
tatsachlich eine Wahlmaglichkeit besteht, die Uber die Alternative ,zuhause in der
alten Wohnung‘ oder im ,Pflegeheim‘ hinausgeht. Die Landespolitik sollte gezielt die

Erprobung, Weiterentwicklung und den Ausbau auch bisher wenig bekannter oder
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verbreiteter Wohnformen mit Unterstlitzung vorantreiben. Dabei sind nicht nur
Wohnungsunternehmen oder soziale Trager als Partner gefragt. In Baden-
Wirttemberg ist die Bereitschaft der Birgerinnen und Blrger sich zu engagieren
hoch — auch wenn es um die Erprobung und Realisierung neuer Formen des
Wohnens und des Zusammenlebens geht. Solche birgerschaftlich initierten und
getragenen Initiativen sollten mit Nachdruck geférdert werden. Unerlasslich hierfir ist
aber, dass das Land eine gesicherte und adaquate Beratungs- und
Unterstutzungsstruktur aufbaut und vorhalt (wie es z.B. im Kontext des WTPG mit
Blick auf ambulante Wohngemeinschaften bereits diskutiert wird).

Eine sorgende Gemeinschaft etablieren

Das bisherige System der vorwiegend durch professionelle Institutionen und
Berufsgruppen abgesicherten Sorge (Care) um altere und unterstitzungsbedurftige
Birgerinnen und Birger ist nicht mehr in der Lage, diese Aufgabe zu bewaltigen. Es
entspricht auch nicht dem Verstandnis einer modernen Zivil- und Blrgergesellschaft.
Ein tragfahiges und zukunftssicheres System muss den Charakter eines Welfare-Mix
bzw. einer sorgenden Gemeinschaft haben. Diese zeichnet sich durch das
Zusammenwirken von Familien, Nachbarschaften, marktgangigen Dienstleistungen,
blrgerschaftichem Engagement und staatlichen Institutionen aus. Das ist leicht
gesagt und schwer umgesetzt. Jedes Element dieser sorgenden Gemeinschaft

bedarf der weiteren Unterstitzung:

So missen die Familien gestarkt und Moglichkeiten der Entlastung sowie der
Teilhabe am gesellschaftlichen Leben vor Ort ausgebaut werden. So muissen die
Rahmenbedingungen fur das Engagement der Birgerinnen und Birger weiter
verbessert sowie neue und innovative Formen des Sich-Einbringens ermdéglicht
werden, das weit Uber Betreuungs- und vergleichbare Leistungen hinausgeht und
starker politisch-gestaltenden Charakter fir eine sorgende Gemeinschaft entwickelt.
Formen der Selbsthilfe und der gemeinschaftlichen Selbstsorge, z.B. im Rahmen von
Genossenschaften, sollten gezielt gefordert  werden. Professionellen
Dienstleistungserbringern muss es ermoglicht werden, Uber Sektoren (ambulant,
stationar usw.) hinweg denken und neue Wege erproben zu kénnen — in Kooperation
mit den anderen Akteuren der sorgenden Gemeinschaft. Doch diese entsteht nicht
von allein, sondern nur im Diskurs (incl. Auseinandersetzungen) der Beteiligten.
Hierzu miissen Formen des gemeinsamen Lernens und des Diskurses entwickelt und

eingefihrt werden.
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Neue Kultur des Dialogs

Die Politik des Zuhdrens und des Dialogs gilt auch fur das Thema Alter und Demenz.
Auf der Ebene der Kommunen und der Quartiere kdnnen Zukunftswerkstatten oder
andere partizipative Arbeitsformen dazu dienen, die Burgerinnen und Burger in die
Diskussion ,Wie wollen wir im Alter, bei Unterstiutzungsbedarf oder bei Demenz in
unserem Gemeinwesen leben?“ zu involvieren. Im Land Baden-Wurttemberg existiert
umfangreiche Fachkompetenz zu Fragen des Alters, die (auch weiterhin) bereit sein
wird, die Landespolitik bei der Entwicklung und Umsetzung einer zukunftsgerichteten
Demografiepolitik zu unterstitzen. Damit sind jedoch nicht allein die Trager von
Dienstleistungen, die Forschungsinstitute oder Interessensvertretungen (z.B. die
Seniorenbeirdte und —vertretungen) gemeint. Auch Demenzbetroffene (Experten in
eigener Sache), sollten zukinftig in die Politik des Gehoértwerdens aktiv einbezogen
werden, indem adaquate Wege der Partizipation (weiter)entwickelt werden und

umgesetzt werden.

Auswerten, Bindeln, Fokussieren - Transfer und Nachhaltigkeit

Zu Fragen des Alters und der Demenz liegt umfangreiches Praxis- und

Forschungswissen vor. Jedoch wird dieses Wissen meistens nur unzureichend

genutzt. Projekte und Studien zu gleichen Themenfeldern finden oft unverbunden

statt. Die Erkenntnisse aus (geforderten) Projekten liegen oft brach, statt sie mit

denen anderer Projekte zu verbinden oder neue Projekte darauf aufzubauen, wendet

man sich in vielen Fallen lieber neuen Themen und Vorhaben zu. All das verhindert

eine nachhaltige Wirkung von MalRnahmen und behindert notwendige Entwicklungs-

und Veranderungsprozesse. Aus diesem Grund wird es fur notwendig erachtet, auf

Landesebene

- Initiativen, MaBhahmen, Projekte und Forderungen starker zu bindeln (kein
unverbundenes Nebeneinander von Mafnahmen) und miteinander zu vernetzen

- auszuwerten und auf der Basis dieser Auswertungen aufbauende bzw. die
nachsten Schritte zu planen

- sich auf Gibergeordnete und strategische Felder (siehe Quartiersentwicklung) zu
fokussieren

- Themenfelder Uber l&ngere Zeitrdume zu bearbeiten

- Wissen und Erkenntnisse (landesspezifisch, bundesweit, international)
systematisch und kontinuierlich zu recherchieren und nutzbar zu machen

- den Aspekt der Nachhaltigkeit von Projekten, Initiativen und Forderungen zu

einem wichtigen Beurteilungs- und Entscheidungskriterium zu machen
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den Transferaspekt bei Projekten, Initiativen und Férderungen zu einem wichtigen
Beurteilungs- und Entscheidungskriterium zu machen (Wie kdnnen Erkenntnisse
und Erfahrungen systematisch weitergegeben, kommuniziert und multipliziert
werden?)

Initiativen und MalRBhahmen sowie Handlungsfelder systematisch aufeinander zu
beziehen und in eine Gesamtstrategie zu integrieren (z.B. Quartiersentwicklung,
Nachbarschaftsarbeit, burgerschaftliches Engagement).
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Zum Abschluss

sch will so behandelt werden, als ob ich das gleiche Potenzial besitze wie du, nur dass es

eben schwieriger fiir mich ist, es umzusetzen.”

L,Demenzfreundliche Kommunen sollten sich nicht von anderen freundlich-zugewandten und
unterstitzenden Gemeinwesen unterscheiden. Die Leute sollten sich umeinander kimmern.
Sie sollten Unterstitzung anbieten und wenn die dankend abgelehnt wird, sollten sie einen
Schritt zurick machen. Wenn sie dankend angenommen wird, sollte die Person durch die
Unterstlitzung in die Lage versetzt werden, voll und ganz das zu sein, was sie sein kann.

Demenzfreundliche Kommunen sollten das Faktum anerkennen, dass wenn man tber 80 ist,
die Chancen 50:50 stehen, eine Form von Demenz zu entwickeln. Alt zu werden ist etwas
Naturliches, es ist Teil des Lebens. Eine Demenz zu haben ist nicht der Beginn eines langen
Abschieds — und doch stellen die Leute sich das so vor. Bitte heil3t Menschen mit einer

Demenz willkommen statt euch von ihnen zu verabschieden®,

Richard Taylor, Alzheimerbetroffener, Mitglied des Beraterkreises der Demenz Support
Stuttgart gGmbH
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