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LES DEFIS LIES A LA DEMENCE



AUSGANGSLAGE UND
ZIELSETZUNGEN

CONTEXTE ET OBJECTIFS

In vielen Landern erreicht die Bevolkerung dank verbesser-
ter Gesundheitsversorgung und steigendem Lebensstandard
ein immer hoheres Alter. Diese demografische Entwicklung
flhrt aber auch dazu, dass chronische Erkrankungen und al-
tersdegenerative Krankheiten wie Demenz zunehmen. Eine
dementielle Erkrankung stellt fir die Betroffenen und deren
Angehorigen eine grosse Herausforderung dar. Die gesund-
heits- und sozialpolitischen Akteure sind gefordert, auf diese
veranderten Bedirfnisse und Anforderungen addquat zu rea-
gieren.

In den deutschsprachigen Landern Deutschland, Flirstentum
Liechtenstein, Luxemburg, Osterreich und der Schweiz sind
die demografischen Herausforderungen vergleichbar. Deshalb
haben sich die Gesundheitsminister dieser fiinf Lander dazu
entschlossen, bei der verbesserten Ausrichtung der Gesund-
heitsversorgung auf Demenz und andere altersdegenerative
Krankheiten grenziibergreifend zusammenzuarbeiten. An
ihrem Treffen vom August 2014 in der Schweiz hat das «Ge-
sundheitsquintett» in der Schlusserklarung festgehalten, dass
insbesondere eine verbesserte Friiherkennung und Pravention
von Demenz, eine koordinierte Versorgung, eine moglichst
gute Unterstlitzung der Angehdrigen sowie die Sensibili-
sierung der Bevolkerung angestrebt werden sollen. Sie waren
sich einig, dass diese Ziele in gemeinsamer Anstrengung und
durch einen verstarkten internationalen Erfahrungs- und Wis-
sensaustausch besser zu erreichen sind. Zusatzlich kénnen da-
durch gemeinsame Vergleichsmassstdbe fir die Qualitat der
Versorgungssysteme geschaffen werden, was insgesamt zu
einer Verbesserung der Gesundheitsversorgung beitragt.
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Dans de nombreux pays, la population vit toujours plus long-
temps, grace a I'amélioration des soins de santé et du niveau
de vie. Or cette évolution démographique va de pair avec une
augmentation des maladies chroniques et dégénératives liées
a la vieillesse, comme les démences. Une telle maladie consti-
tue un lourd défi, pour les personnes touchées comme pour
leurs proches. Les acteurs clés en matiére de politiques sani-
taires et sociales doivent par conséquent réagir de facon adé-
quate a I’évolution des besoins et des exigences.

Les enjeux démographiques sont similaires dans tout I'espace
germanophone (Allemagne, Autriche, Liechtenstein, Luxem-
bourg et Suisse). Aussi les ministres de la santé de ces cinqg
pays ont-ils décidé de collaborer au niveau transfrontalier pour
mieux axer leur offre de soins de santé sur les démences et
les autres maladies dégénératives liées a la vieillesse. A sa
réunion d’aolt 2014 en Suisse, le «Quintette de la santé» a
souligné, dans sa déclaration finale, qu’il vise notamment a
améliorer la détection précoce et la prévention de la démence,
a diment coordonner la prise en charge, a soutenir autant que
possible les proches, ainsi qu’a sensibiliser la population. Il
a reconnu que pour mieux atteindre ces objectifs, il lui fal-
lait unir ses efforts et renforcer au niveau international les
échanges d’expériences et de connaissances. Des points de
comparaison communs verront ainsi le jour pour juger de la
qualité des systémes de prise en charge, ce qui contribuera
globalement a améliorer les soins de santé.
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Als erste Initiative dieser Zusammenarbeit fand am 4. und 5.
Juni 2015 in Bern das Symposium «Herausforderungen De-
menz» statt. Zum Symposium eingeladen wurden Expertinnen
und Experten aus verschiedenen Handlungsfeldern im Bereich
der Versorgung demenzkranker Menschen, Vertretungen von
Betroffenenorganisationen sowie der beteiligten Ministerien.
Das Symposium hatte zum Ziel, das Wissen aus der Praxis
aus allen funf Landern zusammenfiihren. Zudem sollte eine
Plattform geboten werden, um ldnderspezifische «Best Prac-
tices» im Umgang mit den aktuellen Herausforderungen aus-
zutauschen.

Zur Diskussion standen die Herausforderungen in den vier
Bereichen «Sensibilisierung der Bevolkerung», «Pravention/
Sekundarpravention», «Betreuung zu Hause und Unterstit-
zung der Betroffenen» und «Zusammenarbeit in der Ver-
sorgung». Diese Themenbereiche wurden den vier Landern
(Deutschland, Luxemburg, Osterreich und die Schweiz) zuge-
teilt und die Herausforderungen aus der jeweiligen Lander-
perspektive wurden in den Prasentationen beleuchtet. Aus den
landeriibergreifenden Gruppendiskussionen und deren Erge-
bnissen sollten neue Impulse fiir die Umsetzung der lander-
spezifischen Aktionsplane und Demenzstrategien hervorge-
hen.

Der vorliegende Tagungsbericht prdsentiert die LOsungs-
ansatze, die am Symposium gemeinsam erarbeitet wurden.
Zudem werden einige Aspekte der Aktionspldne und Strate-
gien der fiinf Lander im Bereich Demenz beschrieben. Der Be-
richt soll in diesem Sinne als Grundlage flr kiinftige nationale
wie grenziibergreifende Initiativen dienen.
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La premiére initiative issue de cette collaboration est le sym-
posium «Défis liés a Alzheimer et a d’autres maladies apparen-
tées», organisé les 4 et 5 juin 2015 a Berne. Outre des experts
de diverses disciplines actifs dans la prise en charge des per-
sonnes souffrant de démence, les invités comprenaient des
représentants des ministéres et d’organisations de personnes
concernées. Ce symposium avait pour but de rassembler les
savoirs et savoir-faire des cing pays participants. En outre, il
s’agissait d’offrir une plateforme d’échange des meilleures
pratiques liées aux défis actuels.

Les discussions ont porté sur les défis rencontrés dans
quatre domaines: «Sensibilisation de la population», «Préven-
tion/prévention secondaire», «Accompagnement a domicile
et soutien aux proches» et «Collaboration dans la prise en
charge». Une répartition des thémes avait été convenue entre
quatre pays (Allemagne, Autriche, Luxembourg et Suisse):
au cours d’une présentation, chacun a ainsi abordé dans sa
propre perspective les défis rencontrés. Les fructueuses dis-
cussions qui ont suivi au sein de groupes internationaux de-
vraient donner de nouvelles impulsions a la mise en ceuvre
des plans d’action et des stratégies en matiere de démence de
chaque pays.

Le présent rapport présente les approches concues ensemble
au symposium. Il évoque en outre certains aspects des plans
d’action et des stratégies en matiére de démence concus par
les cing pays. Ce rapport vise ainsi a servir de base aux futures
initiatives tant nationales que transfrontaliéres.

BAG / OFSP
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LAUFENDE AKTIVITATEN

Demenz zahlt zu den haufigsten Erkrankungen im Alter. Be-
reits heute sind weltweit 47 Millionen Menschen an Alzhei-
mer oder einer anderen Form von Demenz erkrankt. Die
demografische Entwicklung wird zu einem Anstieg der De-
menzerkrankungen fiihren. Die Situation prdsentiert sich in
den funf Landern Deutschland, Firstentum Liechtenstein
Luxemburg, Osterreich und der Schweiz dhnlich: Jede zwélfte
Person liber 65 Jahre ist an Demenz erkrankt. Zwei Drittel aller

an Demenz erkrankten Menschen sind Frauen. Rund zwei bis
drei Prozent der Betroffenen erkranken vor dem Pensionsal-
ter an Alzheimer oder einer anderen Form von Demenz. Es
wird davon ausgegangen, dass sich die Zahl der an Demenz
erkrankten Menschen bis im Jahr 2060 um das Zweieinhalb-
fache erhoht und damit auch der Betreuungs- und Pflegebe-
darf weiter ansteigt.

In den folgenden Abschnitten werden die Massnahmen auf-
gezeigt, mit denen die funf Lander diese Herausforderungen
angehen.

HERAUSFORDERUNGEN DEMENZ / LAUFENDE AKTIVITATEN

TS PROBLEM (ST ANGEKOMMEN

ACTIVITES EN COURS

La démence fait partie des maladies les plus répandues chez
les personnes agées. Aujourd’hui déja, 47 millions de per-
sonnes dans le monde souffrent d’Alzheimer ou d’'une mala-
die apparentée. Et ce nombre va augmenter, sous l'effet de
I’évolution démographique. La situation est similaire dans les
cing pays de I'espace germanophone (Allemagne, Autriche,
Liechtenstein, Luxembourg et Suisse): parmi les plus de 65
ans, une personne sur douze est atteinte de démence. Deux
tiers des victimes sont des femmes. Quelques 2 a 3% des in-
dividus développent une maladie d’Alzheimer ou une autre
forme de démence avant I’age de la retraite. On estime que
le nombre de malades se multipliera par 2,5 d’ici 2060, et que
les besoins d’accompagnement et de soins augmenteront en
conséquence.

Les paragraphes ci-aprés présentent les mesures adoptées par
chacun des cing pays pour faire face a ces défis.

NEE72.

* CARLO SCHMEIDER

BAG / OFSP

LES DEFIS LIES A LA DEMENCE / ACTIVITES EN COURS



DEUTSCHLAND

In Deutschland wird mit den Pflegestarkungsgesetzen der
laufenden Legislaturperiode ein neuer Pflegebediirftigkeitsbe-
griff eingefiihrt. Die Bediirfnisse von Menschen, die in ihrer
Alltagskompetenz eingeschrankt sind, werden dadurch besser
beriicksichtigt. Gleichzeitig werden die Hilfen fir die Angehori-
gen, die oft die Hauptlast der Betreuung tragen, verstarkt.

Mit der «Allianz fiir Menschen mit Demenz» ist zudem im Jahr
2012 ein Prozess in Gang gesetzt worden, an dem alle mass-
geblichen o6ffentlichen Institutionen, Bund, Lander und Kom-
munen sowie die Organisationen der Zivilgesellschaft und der
Selbsthilfe, die sich fiir Menschen mit Demenz engagieren,
beteiligt sind. Die «Allianz fir Menschen mit Demenz» ist ein
Handlungsfeld der Demografiestrategie der Bundesregierung.
Im Mittelpunkt der Allianz stehen die Fragen des Alterns in
Wirde und einer qualitativ hochwertigen Versorgung und Pfle-
ge. Das Ziel besteht darin, die Lebensqualitdt der erkrankten
Menschen und ihrer Angehorigen zu verbessern. Im Sep-
tember 2014 wurde die «Agenda fiir Menschen mit Demenz»
unterzeichnet und damit der Grundstein fiir einen nationale
Demenzstrategie gelegt. Die Agenda tragt den Titel «Gemein-
sam flir Menschen mit Demenz» und ist geprdagt vom Leitbild
der Inklusion, Selbstbestimmung und Teilhabe von Menschen.
Sie umfasst die vier Handlungsfelder «Wissenschaft und For-
schung», «Gesellschaftliche Verantwortung», «Unterstltzung
von Menschen mit Demenz und deren Familien» und «Gestal-
tung des Unterstiitzungs- und Versorgungssystems», die die-
sem Ziel Rechnung tragen. Die Umsetzung der Agenda erfolgt
in unterschiedlicher Tragerschaft und Verantwortung in den
folgenden Jahren. Sie wird von der Geschaftsstelle der Allianz
im Bundesamt fir Familie und zivilgesellschaftliche Aufga-
ben unterstiitzt. Anfang 2016 wird die Allianz einen ersten
Fortschrittsbericht vorlegen.

HERAUSFORDERUNGEN DEMENZ / LAUFENDE AKTIVITATEN

ALLEMAGNE

Durant la législature en cours, I’Allemagne s’est dotée de lois
visant a renforcer les soins, qui incluent une nouvelle défi-
nition du besoin d’assistance. Ces réglementations tiennent
mieux compte des besoins des personnes ne pouvant gérer
seules leur quotidien et renforcent les aides destinées aux
proches qui les assistent.

L’Alliance pour les personnes atteintes de démence créée en
2012 et réunissant les institutions publiques concernées -Bund,
Lander, communes, organisations de la société civile, groupes
d’entraide ceuvrant en faveur des personnes atteintes de dé-
mence -permet aussi d’aller de Iavant. Il s’agit d’un champ
d’action de la stratégie démographique du gouvernement
fédéral. LAlliance pour les personnes atteintes de démence
cherche avant tout a permettre aux malades de vieillir de ma-
niere digne, tout en leur assurant une prise en charge et des
soins de qualité ; le but étant d’améliorer la qualité de vie des
malades et de leurs proches. LUAgenda pour les personnes at-
teintes de démence, signé en septembre 2014, servira de base
a la stratégie nationale. Cet agenda a pour principes directeurs
I'inclusion, l'autodétermination et la participation des indivi-
dus. Il comprend quatre champs d’action découlant du but
visé («science et recherche», «responsabilité sociale», «sou-
tien aux personnes atteintes de démence et a leurs familles»,
«conception du systeme d’aide et de prise en charge»). Uagen-
da sera mis en ceuvre durant les prochaines années, sous la
responsabilité de différents organismes. Il peut compter sur
I'aide du secrétariat de I’Alliance pour les personnes atteintes
de démence. Cette derniére, rattachée a I’Office fédéral de la
famille et des fonctions relatives a la société civile, publiera un
premier rapport intermédiaire au début de 2016.
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Weitere Informationen

Allianz fur Menschen mit Demenz:

www.allianz-fuer-demenz.de

Informations complémentaires (en allemand )
Agenda fir Menschen mit Demenz:

http://www.bmg.bund.de/fileadmin/dateien/Downloads/D/

Demenz/Agenda_Allianz_Demenz.pdf
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FURSTENTUM LIECHTENSTEIN

Die Regierung hat im Jahr 2012 die «Demenzstrategie flr das
Flrstentum Liechtenstein» beschlossen. Sie hat sich dazu be-
kannt, dass die hauslichen, teilstationdren und stationaren
Leistungen fir Menschen mit Demenz sowohl quantitativ als
auch qualitativ deutlich optimiert werden miissen. Es wurden
sechs Handlungsfelder definiert:

Sensibilisierung und Information der Bevélkerung:

Die Bevolkerung soll objektiv liber Demenz informiert wer-
den. Die Angebote fiir Menschen mit Demenz und deren
Angehorige sollen klar kommuniziert werden;

Intensivierung der Fritherkennung:

Die Demenz soll zu einem maoglich frithen Stadium erkannt
und diagnostiziert werden; dies mittels Angeboten von De-
menz-Screening durch Hausdrztinnen und Hausdrzte sowie ei-
ner Intensivierung der Kooperation mit Spezialeinrichtungen;

Schaffung und Férderung von Aus-, Fort- und Weiterbildung:
Es sollen genligend Bildungsangebote sowohl fiir Personen
ohne Ausbildung (pflegende Angehdérige, Laien, Freiwillige)
sowie mit Ausbildung (Pflege, Betreuung, Therapie und Medi-
zin) vorhanden sein;

HERAUSFORDERUNGEN DEMENZ / LAUFENDE AKTIVITATEN

PRINCIPAUTE DE LIECHTENSTEIN

En 2012, le gouvernement de la Principauté de Liechtenstein
a entériné une stratégie nationale en matiére de démence. Il
entend augmenter ainsi 'offre et la qualité des prestations
fournies aux personnes atteintes d’une telle maladie, tant a
domicile que dans le secteur semi-hospitalier ou stationnaire.
La stratégie comprend six champs d’action:

Sensibilisation et information de la population:

La population doit étre informée de facon objective sur la dé-

mence. Les offres destinées aux malades et a leurs proches
feront I'objet d’'une communication claire;

Intensification de la détection précoce:
La démence doit étre détectée et diagnostiquée le plus tot
possible ; a cet effet, les médecins de famille proposeront des

offres ciblées, et la coopération avec des institutions spéciali-

sées sera intensifiée;

Mise en place et promotion de formations (continues):

Des offres de formation doivent étre proposées en suffisance,
pour les personnes non formées (proches aidants, «profanes»,
bénévoles) comme pour la main-d’ceuvre qualifiée (soins,
prise en charge, thérapies et médecine);

BAG / OFSP
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Festlegung von individuellen und abgestuften Angeboten:
Umfassende Betreuungs- und Pflegeangebote im hauslichen
Bereich, in der flexiblen Tagesbetreuung, in der stationdren
Langzeitpflege sowie in der Memory Klinik, Therapie und
Medizin sollen zur Verfligung stehen, so dass ein individuell
angepassten Angebot gewadhlt werden kann;

Kooperation und Vernetzung:

Mit einem zentral organisierten Case Management und einer
guten Kooperation und Vernetzung sollen die Bedurfnisse von
Menschen mit Demenz und Angehdrigen optimal und effizient
abgedeckt werden;

Pflegende Angehorige:

Die pflegenden Angehérigen sollen eine professionelle An-
laufstelle fir Demenzfragen aufsuchen kénnen.

HERAUSFORDERUNGEN DEMENZ / LAUFENDE AKTIVITATEN

Offres individuelles comprenant différents paliers:
Des offres complétes de prise en charge et de soins doivent
étre mises a disposition afin qu’une offre personnalisée puisse
étre choisie -services a domicile, service de garde souple du-
rant la journée, soins hospitaliers de longue durée, mais aussi
consultations pour la mémoire, thérapies et médecine;

Coopération et réseautage:
Pour répondre de maniére optimale et efficiente aux besoins
des malades et de leurs proches, I'accent sera mis sur une
gestion des cas organisée de facon centrale, ainsi que sur la
coopération et le réseautage;

Proches aidants:

Les proches aidants doivent pouvoir consulter une organisa-
tion professionnelle sur les questions liées aux démences.

BAG / OFSP

Weitere Informationen

Ministerium fur Gesellschaft (Bereich Soziales), Demenzstrate-

gie: www.regierung.li

Informations complémentaires (en allemand )

Ministerium fiir Gesellschaft (Bereich Soziales), Demenzstrate-

gie: www.regierung.li
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LUXEMBURG

Der von der Regierung im Mdrz 2013 genehmigte Nationale
Aktionsplan Demenzerkrankungen entspricht den Prioritaten

des Regierungsprogramms 2009-2014. Darin wurde die Aus-
fertigung eines Aktionsplans «Demenz» durch das Familien-
und Integrationsministerium sowie das Gesundheitsministe-

rium festgehalten. Ebenso wurde darin vorgesehen, dass das

Gesundheitsministerium ein «Programm zur Demenzpraven-

tion und -betreuung» ausarbeitet.

Der Aktionsplan orientiert sich an den verschiedenen Phasen,
die ein Mensch mit Demenz und sein Umfeld durchlaufen. Auf
dieser Grundlage wurden sieben Kategorien gebildet. Fiir jede
Kategorie gibt es einen allgemeinen Grundsatz, der durch
konkrete Aktions- und Verbesserungsvorschligen ergdnzt
wurde. Die sieben Grundsatze lauten:

Active Ageing, «Gesund Altern»:
Allgemein die physische und psychische Gesundheit sowie die
soziale Partizipation der dlteren Bevolkerung férdern.

Erste Anzeichen der Erkrankung - Diagnose

und medizinische Versorgung:

Bestmdgliche Versorgung gewdhrleisten, indem Standards zur
Diagnose und medizinischer Behandlung des Betroffenen, mit

Unterstitzung auch fur das soziale Umfeld, ermdglicht wer-

den.

Begleitung der betroffenen Person und ihres Umfelds:
Unterstiitzung anbieten, so dass eine koordinierte Betreuung
durch die verschiedenen Hilfsangebote méglich wird.

HERAUSFORDERUNGEN DEMENZ / LAUFENDE AKTIVITATEN

LUXEMBOURG

Le Plan d’action national Maladies démentielles, approuvé par

le gouvernement en mars 2013, répond aux priorités du pro-

gramme gouvernemental 2009-2014. Celui-ci prévoit la mise
en place d’un plan d’action «démences» par le Ministére de
la Famille et de I'Intégration et le Ministére de la Santé, de
méme que I'élaboration d’un «programme de prévention et
de la prise en charge de la démence» a mettre en place par le
Ministére de la Santé.

Le plan d’action s’articule selon les phases successives que

traversent les personnes atteintes de démence et leur entou-

rage. Il comporte sept catégories. A chacune correspond un
principe général, complété par des propositions d’action ou

d’amélioration concrétes. Ces sept principes ont la teneur sui-

vante:

«Active Ageing», le «Vieillir en bonne santé»:
Encourager en général la santé physique et psychique, ainsi
que la participation de la population agée a la vie sociale.

Dés les premiers signes de la maladie:
Garantir une prise en charge optimale, en mettant en place
des standards pour le diagnostic et le traitement médical des

patients et en soutenant aussi les personnes de leur entourage.

Laccompagnement de la personne concernée

et de son entourage:

Offrir du soutien, afin qu’une coordination soit possible entre
les diverses offres d’aide existantes.

BAG / OFSP
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Betreuung zu Hause:

Verschiedene Angebote gewdhrleisten, so dass die Betroffe-
nen so lange wie moglich in ihrem gewohnten Umfeld verblei-
ben konnen.

Betreuung in einer Einrichtung:

Massnahmen zur Information, zur Einfihrung von Qua-
litdtsnormen, zur Evaluation und Adaptation der hospitalitaren
Strukturen sowie zur Aus-, Fort- und Weiterbildung sollen eine
hochgradige Betreuung in den Einrichtungen ermdoglichen.

Ethik und Recht:

Mittel zur Verfligung stellen, die - unabhdngig vom Gesund-
heitszustand - Respekt und Ehre, und den Schutz auch der-
jenigen, die sich nicht mehr selbst verteidigen kénnen, garan-
tieren.

Demenzfreundliche Gesellschaft:
Die soziale Inklusion der betroffenen Personen und ihres
Umfelds verbessern.

Seit April 2013 hat die Umsetzung des Plans mit diversen Pro-

jekten, unter der Koordination der beiden hauptverantwort-
lichen Ministerien, begonnen.

HERAUSFORDERUNGEN DEMENZ / LAUFENDE AKTIVITATEN

Le maintien a domicile:

Garantir la présence d’offres différentes, afin que les patients
puissent rester le plus longtemps possible dans leur environ-
nement familier.

La prise en charge institutionnelle:

Diverses mesures visent a garantir un accompagnement
institutionnel de haut niveau -information, introduction de
normes de qualité, évaluation et adaptation des structures
hospitalieres, mais aussi formation universitaire, postgrade et
continue.

Léthique et le droit:

Prévoir des moyens permettant de garantir qu’indépendam-
ment de leur état de santé, le respect et la protection des
personnes qui ne sont plus capables de prendre leur propre
défense soient garantis.

«Demenzfreundliche Gesellschaft»:
Améliorer I'inclusion sociale des malades et des membres de
leur entourage familial.

La mise en ceuvre du plan a débuté en avril 2013, avec divers

projets dont les deux ministéres responsables assurent la
coordination.
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Weitere Informationen

www.sante.public.lu

www.mfi.public.lu

Informations complémentaires

www.sante.public.lu

www.mfi.public.lu
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OSTERREICH

Die Bundesregierung Osterreichs hat in ihrem aktuellen Re-
gierungsprogramm die Erarbeitung einer Demenzstrategie
verankert. Darin sollen Empfehlungen fir eine offentliche
Bewusstseinsbildung, Versorgungsstrukturen, Pravention und
Friherkennung sowie Schulung und Unterstiitzung von pfle-
genden Angehorigen erarbeitet werden. Ausgangspunkt dafiir
ist der «Osterreichische Demenzbericht 2014». Dieser wurde
im Auftrag des Bundesministeriums fiir Gesundheit und mit
Beteiligung des Sozialministeriums erarbeitet. Er bildet die
aktuelle Versorgungssituation von Demenzkranken in qualita-
tiver Hinsicht ab und liefert fundierte epidemiologische Aussa-
gen zur Haufigkeit von Demenz in Osterreich.

In Osterreich werden rund 80 Prozent der pflegebediirftigen
Menschen zu Hause von deren Angehorigen - mit oder ohne
Unterstutzung durch soziale Dienste - betreut und gepflegt.
Um moglichst lange zu Hause in der gewohnten Umgebung
bleiben zu kénnen und die bestmdgliche Lebensqualitat zu
gewadhrleisten, ist im Zusammenhang mit Demenz die pra-dia-
gnostische Phase von besonderer Bedeutung. Wichtig dabei
ist, dass der an Demenz erkrankte Mensch die Fuhrungsrolle
behalt. Nicht nur das Wissen um die Krankheit, sondern das
Verstehen, was Demenz ist und was sie nicht ist, ermdglicht
eine frihe Diagnose und somit das zeitige Ergreifen praven-
tiver und therapeutischer MaRnahmen. Die Diagnosestellung
schafft Klarheit und kann eine Chance zur Entwicklung eines
positiven Lebenskonzepts sein.

Nach der Diagnosestellung sind qualifizierte und phasenge-
rechte Begleitung, Anleitung und Beratung durch multidiszi-
plindre Teams unerldsslich. Diese Angebote sind durchldssig
zu gestalten. Jenen Betroffenen und deren Familien, die selbst
nicht aktiv werden, gilt es, Informationen niederschwellig zu
vermitteln und den Nutzen einer frihen Diagnose bewusst zu

HERAUSFORDERUNGEN DEMENZ / LAUFENDE AKTIVITATEN

Le gouvernement autrichien a prévu d’élaborer une stratégie
en matiere de démence contenant des recommandations sur
la sensibilisation de la population, les structures de prise en
charge, la prévention et la détection précoce, la formation ain-
si que le soutien aux proches aidants. Un rapport finalisé en
2014 (Osterreichischer Demenzbericht 2014) servira de base
a cette stratégie. Il a été rédigé a la demande du Ministére fé-
déral autrichien de la santé, avec la participation du Ministere
des affaires sociales. Il établit un bilan qualitatif de la prise en
charge actuelle des personnes touchées par une démence et
fournit des informations épidémiologiques sur la fréquence de
ces pathologies.

En Autriche, 80 % des personnes en situation de dépendance
sont accompagnées et soignées a domicile par leurs proches
-avec ou sans le soutien des services sociaux. En cas de dé-
mence, la phase prédiagnostique s’avere cruciale pour per-
mettre de rester le plus longtemps possible a la maison, dans
I’environnement familier, et pour garantir la meilleure qualité
de vie possible. Il est essentiel que les personnes concernées
assument un réle de premier plan. Il ne suffit pas de connaitre
I’existence de la maladie, encore faut-il comprendre ce qu’est
la démence et ce qu’elle n’est pas pour pouvoir la diagnosti-
quer a un stade précoce et adopter de bonne heure des me-
sures préventives et thérapeutiques. L'établissement du dia-
gnostic clarifie la situation et offre une chance de développer
un concept de vie positif.

Une fois le diagnostic établi, il est indispensable que des
équipes pluridisciplinaires offrent un suivi qualifié et adapté
aux phases successives de la maladie, avec des explications et
conseils utiles. De telles offres seront aménagées de maniere
perméable. Il s’agit de donner des informations facilement ac-
cessibles tant aux personnes concernées qu’a leurs familles
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machen. Dies kann durch eine umfassende PR-Arbeit (z.B. Me-
dien-/Kampagne, Vortrage, Seniorenclubs) erfolgen. Hilfreich
in diesem Zusammenhang sind auch Angebote einer zugehen-
den Demenz- und Alltagsabklarung sowie Casefinding durch
Arztinnen und Arzte.

Zurzeit wird eine Nationale Demenzstrategie «Gut leben mit
Demenz» unter Einbindung von Landern, Gemeinden, Sozial-
versicherung, Wissenschaft, wichtigen Stakeholder und Inte-
ressensvertretungen erarbeitet. Fiir folgende Handlungsfelder
werden wirkungsziele und Handlungsempfehlungen entwickelt:

Enttabuisierung, Partizipation, Gesundheitskompetenz,
Gesundheitsforderung;

Formelle Versorgung, professionelle Angebote
und Zugang zu professionellen Hilfeangeboten;

Informelle Versorgung (pflegende Angehorige)
und Unterstiitzungsangebote fiir das Leben zu Hause;

Koordination und Kooperation;

Qualitat und Fachkompetenz;

Forschung und Daten.
Im Sommer 2015 findet ein Konsultationsverfahren statt. Ein
breiter Kreis an Organisationen wird eingeladen, zum Entwurf
der Demenzstrategie Stellung zu nehmen und Good-Prac-
tice-Beispiele aus ihrem Wirkungsbereich vorzustellen. Die

Finalisierung der Osterreichischen Demenzstrategie ist Ende
2015 vorgesehen.

HERAUSFORDERUNGEN DEMENZ / LAUFENDE AKTIVITATEN

n‘assumant pas un role actif, ainsi que de les sensibiliser a
I'utilité d’un diagnostic précoce. Des activités approfondies de
relations publiques (p. ex. campagne médiatique, conférences,
clubs de seniors) sont envisageables dans ce contexte. Il est
également utile de prévoir un suivi personnalisé, ainsi que la
recherche des cas (case finding) par les médecins.

Une stratégie nationale en matiére de démence («Gut leben
mit Demenz») est en préparation avec la participation active
des Lander, des communes, de l'assurance sociale, des mi-
lieux académiques, des principales parties prenantes et des
groupes d’intérét. Des objectifs d’efficacité et des recomman-
dations concretes ont été fixés pour les domaines suivants:

Détabouisation, participation, compétence en matiéere
de santé, promotion de la santé;

Prise en charge formelle, offres professionnelles
et acces a des offres d’aide professionnelles;

Prise en charge informelle (proches aidants)
et offres d’aide en vue du maintien a domicile;

Coordination et coopération;

Qualité et compétences professionnelles;

Recherche et calendrier.
Une procédure de consultation aura lieu pendant I'été 2015.
De nombreuses organisations intéressées ont été invitées a
se prononcer sur le projet de stratégie en matiere de démence
et a présenter des exemples de bonnes pratiques tirés de leur

domaine d’activité. La stratégie autrichienne en matiére de dé-
mence sera finalisée d’ici la fin de 2015.
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Weitere Informationen

Demenzbericht und Demenzstrategie:

www.bmg.gv.at/home/Schwerpunkte/Krankheiten/Demenz

Informations complémentaires (en allemand )

Demenzbericht und Demenzstrategie:

www.bmg.gv.at/home/Schwerpunkte/Krankheiten/Demenz
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Bund und Kantone haben Ende November 2013 im Rahmen
des «Dialogs Nationale Gesundheitspolitik» die «Nationale De-
menzstrategie 2014-2017» verabschiedet. Das Ubergeordnete
Ziel der Strategie besteht darin, mit einer demenzgerechten, in-
tegrierten Versorgung wahrend des gesamten Krankheitsver-
laufs - von der Fritherkennung bis zur Palliative Care - wesent-
lich dazu beizutragen, die Behandlung, Betreuung und Pflege
der demenzkranken Menschen und der sie unterstiitzenden
Bezugspersonen zu optimieren und deren Lebensqualitdt zu
verbessern. Dabei sind die individuellen Lebensumstande (z.B.
familiare Situation oder besondere Bedurfnisse aufgrund von
Begleiterkrankungen oder Behinderungen) zu bericksichti-
gen. Um die Nationale Demenzstrategie umzusetzen, wurden
vier Handlungsfelder festgelegt: «Gesundheitskompetenz, In-
formation und Partizipation», «Bedarfsgerechte Angebote»,
«Qualitat und Fachkompetenzen» sowie «Daten und Wissens-
vermittlung». Diesen Handlungsfeldern sind insgesamt 18 Pro-
jekte - z.B. in den Bereichen Information und Sensibilisierung;
Friherkennung und Diagnostik; Zusammenarbeit innerhalb
der gesamten Versorgungskette; Ethik; Bildung oder Begleit-
forschung - zugeordnet.

Bund, Kantone und Akteure von Seiten der Leistungserbringer,
Fachverbdande und Betroffenenorganisationen engagieren sich
in der Umsetzung und lbernehmen die Federfiihrung fir ein
Projekt. Bis zum heutigen Zeitpunkt konnte rund die Halfte der
Projekte gestartet werden. So werden u.a. Massnahmen zur
Sensibilisierung der Bevodlkerung, zur Férderung der Fritherken-
nung und Diagnostik, zur Sicherstellung der finanziellen Abgel-
tung von Leistungen oder zur Verankerung ethischer Leitlinien
in der Betreuung, Behandlung und Pflege von demenzkranken
Menschen umgesetzt.

Die Nationale Demenzstrategie und deren Umsetzung leistet
damit einen wesentlichen Beitrag zur gesundheitspolitischen
Strategie des Bundesrates «Gesundheit2020».

HERAUSFORDERUNGEN DEMENZ / LAUFENDE AKTIVITATEN

Dans le cadre du Dialogue Politique nationale de la santé, la
Confédération et les cantons ont approuvé la «Stratégie na-
tionale en matiére de démence 2014 - 2017 ». Lobjectif géné-
ral de la stratégie est de contribuer de manieére significative
a améliorer la prise en charge, le suivi, les soins et la qualité
de vie des personnes atteintes de démence, grace a des soins
intégrés et adaptés, prodigués tout au long de I’évolution de la
maladie, de la détection précoce aux soins palliatifs. Ce faisant,
il convient de tenir compte systématiquement des conditions
individuelles de vie (p. ex., la situation familiale ou les besoins
spécifiques liés a une comorbidité ou a un handicap). Quatre
champs d’action ont été définis en vue de la mise en ceuvre de
la stratégie nationale en matiére de démence: «compétences
en matiére de santé, information et participation», «offres
adaptées au besoin», «qualité et compétences spécifiques»
ainsi que «données et transmission des connaissances». A ces
quatre champs d’action se rattachent au total 18 projets -par
exemple dans les domaines Information et sensibilisation; Dé-
tection précoce et diagnostic; Coopération tout au long de la
chaine de prise en charge; Ethique; Formation et recherche
concomitante.

Lors de la concrétisation des projets, la Confédération, les can-
tons et les acteurs parmi les fournisseurs de prestations, les
groupes et les associations professionnels ainsi que les orga-
nisations d’entraide s’investiront et assumeront chacun la di-
rection d’un projet. Jusqu’ici, pres de la moitié des projets ont
débuté. Des mesures sont notamment réalisées a des fins de
sensibilisation de la population, pour encourager la détection
précoce et le diagnostic, pour garantir la rémunération finan-
ciére des prestations fournies, ou encore pour que I'accompa-
gnement, le traitement et les soins dispensés aux personnes
atteintes de démence se basent sur des directives éthiques.

La stratégie constitue donc des éléments essentiels de «San-

té2020», 'lagenda du Conseil fédéral en matiere de politique
de la santé.
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Weitere Informationen

Bundesamt fuir Gesundheit, Nationale Demenzstrategie:
www.nationaledemenzstrategie.ch
Gesundheit2020: www.gesundheit2020.ch

Sensibilisierungskampagne: www.memo-info.ch

Informations complémentaires

Office fédéral de la santé publique, Stratégie nationale en
matiere de démence:
www.stratégienationaledémence.ch

Santé2020: www.gesundheit2020.ch

Campagne de sensibilisation: www.memo-info.ch
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ERGEBNISSE DES
DEMENZ-SYMPOSIUMS

RESULTATS DU SYMPOSIUM
A LA DEMENCE

Wie eingangs erwdhnt, standen die Themen «Sensibilisierung

der Bevolkerung», «Pravention/Sekundarprdvention», «Be-

treuung zu Hause und Unterstiitzung der Betroffenen» und

«Zusammenarbeit in der Versorgung» und die damit verbun-
denen Herausforderungen zur Diskussion. Diese Herausfor-

derungen wurden anldsslich der Prdsentationen als offene
Fragen formuliert. Sie bildeten in den Gruppendiskussionen
die Grundlage fiir die Erarbeitung der Empfehlungen. In den
folgenden Abschnitten werden die Inhalte und Schwerpunkte
der themenspezifischen Prdasentationen sowie die Ergebnisse
der Gruppendiskussionen zusammenfassend dargestellt.

HERAUSFORDERUNGEN DEMENZ / ERGEBNISSE

Comme déja mentionné, les sujets «Sensibilisation de la po-
pulation», «Prévention/prévention secondaire», «Accompa-

gnement a domicile et soutien aux proches» et «Collaboration
dans la prise en charge», ainsi que les défis qui en découlent,
ont fait 'objet de discussions. Dans le cadre des présentations,
ces défis ont été formulés sous forme de questions qui, lors
des discussions de groupe, servaient de base a I’élaboration
des recommandations. Les paragraphes suivants résument le

contenu des présentations ainsi que les résultats des discus-

sions de groupe.
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SENSIBILISIERUNG

MENSCHEN MIT DEMENZ GEHOR VERSCHAFFEN

In den kommenden Jahren wird die Anzahl Menschen mit De-

menz stark zunehmen, die Familienstrukturen werden sich

weiter verandern und die Kosten im Gesundheitswesen wer-

den massiv steigen. Wir missen uns alle auf diese verdanderte
Zukunft vorbereiten. Brigitta Martensson' und Rita Schwager?

betonen in ihrer gemeinsamen Prasentation unter der Uber-
schrift: «Ich gehoére dazu! Sensibilisierung hin zu einer Ge-

sellschaft, die den Rechten und Wiinschen von Menschen mit
Demenz gerecht wird», dass fiir diese Vorbereitung eine breite
gesellschaftliche Mobilisation nétig ist. Es braucht Information
und Sensibilisierung der Bevolkerung, um Tabus zu bekdmpfen

und das Wissen zu erhohen. Es braucht zudem lokale Akti-

vitaten, um die Akzeptanz und Integration der Betroffenen zu

fordern. Fir die Referentinnen besteht eine weitere Herausfor-

derung darin, dass die Stimmen der Menschen mit Demenz
gehort werden miissen!

Ausgehend von der gemeinsamen Grundhaltung, dass Demenz
keine individuelle Problematik, sondern eine gesellschaftliche
Herausforderung darstelle, wurden im themenspezifischen

Workshop Fragen zur Sensibilisierung in einen breiteren Zu-

sammenhang gestellt: Die Gesellschaft sollte sich auch der
grundlegenden Frage widmen, wie sie mit dem Altern und den
dlteren Mitmenschen umgehe.

' Birgitta Martensson ist Geschéftsleiterin der Schweizerischen Alzheinervereinigung

2 Rita Schwager ist ehemalige Pflegefachfrau, an Alzheimer erkrankt

HERAUSFORDERUNGEN DEMENZ / SENSIBILISIERUNG

SENSIBILISATION

PERMETTRE AUX PERSONNES ATTEINTES DE DEMENCE DE
SE FAIRE ENTENDRE

Ces prochaines années, le nombre de personnes atteintes
de démence augmentera fortement, les structures familiales

continueront a évoluer et les colits du systéme de santé croi-

tront massivement. Nous devons tous nous préparer a cette
évolution. Brigitta Martensson?® et Rita Schwager* ont souligné,
dans leur présentation commune intitulée «J’en fais partie!
Sensibiliser pour développer une société respectant les droits
et souhaits des personnes atteintes d’Alzheimer ou d’une

autre forme de démence», que ce travail de préparation im-
plique de mobiliser toute la société. Il faut informer et sen-

sibiliser la population afin de briser les tabous et améliorer

les connaissances, il faut offrir des activités locales pour pro-

mouvoir I'acceptation et I'intégration des personnes atteintes
d’Alzheimer ou d’une autre forme de démence. Il faut écouter
les voix des personnes concernées!

A partir du constat commun que la démence est non pas un
probleme individuel mais bien un défi pour notre société, cet
atelier thématique a resitué les questions en la matiére dans

une perspective plus large, dans une optique de sensibilisa-

tion. En effet, la société devrait bien réfléchir a une question
fondamentale, soit notre attitude face au vieillissement et aux
personnes agées.

3 Birgitta Martensson est directrice de I’Association Alzheimer Suisse.

4 Rita Schwager est une ancienne infirmiére, atteinte de la maladie d’Alzheimer.
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Im Zentrum der Gruppendiskussion standen zudem Ziele, Ziel-
gruppen, Methoden und Massnahmen der bevoélkerungsbe-
zogenen Sensibilisierung. Die Diskussionsteilnehmenden wa-
ren sich einig, dass folgende Empfehlungen verstarkt Eingang
finden sollten in Aktionsplanen zum Thema Demenzbezogene
Sensibilisierung:

Sensibilisierung diirfe kein Selbstzweck sein, sondern
sollte stets dem Ubergeordneten Ziel dienen, die Lebensbe-
dingungen von Menschen mit Demenz zu verbessern. Deshalb
sollten die Hauptbotschaften einer Sensibilisierungskampagne -
am besten mit dem Mittel der Medien - sich auf die Normalitatim
Alltag und die addquate Reaktion des Umfeldes gerichtet sein.

Sensibilisierungsmassnahmen missten ein differen-
ziertes Bild von Demenz vermitteln. Hierzu kdnnten auch
Menschen in einem frihen Krankheitsstadium gezeigt werden

(z.B. mit der Botschaft: «lch habe Demenz»).

Es brauche auch lokale Aktivitdaten, die wirkungsorien-
tiert sind und Menschen mit Demenz aktiv in die Planung und
Umsetzung einbeziehen (wie die Initiative «dementia friends»).
So kénnen Angste abgebaut und die Akzeptanz und Integra-
tion der Betroffenen gefordert werden.

Sensibilisierung miisse generell stets zielgruppenspe-
zifisch erfolgen. So brauche es zielgruppenspezifische Infor-
mationen, die sich an Dienstleister im alltdaglichen Leben (z.B.
Mitarbeitende in Supermarkten), an verschiedene Zielgruppen
im Gesundheits- und Sozialsystem (u.a. Apotheken, Sozial-
dienste) und an die Adresse von politischen Entscheidungstra-
gern richten.

Es ware wiinschenswert, wenn vermehrt auch in den

Schulen Fragen des Alterns und der Umgang mit hilfsbedurfti-
gen Menschen in den Unterricht aufgenommen wiirden.

HERAUSFORDERUNGEN DEMENZ / SENSIBILISIERUNG
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La discussion de groupe a également abordé les objectifs, les
groupes-cibles, les méthodes ainsi que les mesures de sensibi-
lisation du grand public. De I'avis des participants, les recom-
mandations suivantes devraient occuper davantage de place
dans les plans d’action visant a sensibiliser la population a
Alzheimer et aux maladies apparentées:

La sensibilisation n’est pas une fin en soi, mais devrait
toujours servir a I'objectif supérieur d’améliorer les conditions
de vie des personnes atteintes de démence. Les principaux
messages d’une campagne de sensibilisation devraient donc
souligner la normalité au quotidien et la réaction adéquate de
I’entourage -en exploitant de préférence les ressources des
médias.

Les mesures de sensibilisation devraient donner une
image différenciée de la démence. A cet effet, on pourrait éga-
lement montrer des personnes se trouvant au stade précoce
de la maladie (p. ex. avec le message: «j’ai la maladie d’Alzhei-
mer»).

Il faudrait aussi prévoir des activités locales axées sur les
résultats, en impliquant activement des malades dans la plani-
fication et la mise en ceuvre (a I'instar de I'initiative «dementia
friends». On pourrait ainsi réduire les craintes et encourager
I’acceptation et I'intégration des personnes concernées.

En régle générale, la sensibilisation devrait toujours étre
ajustée au groupe-cible; d’ou la nécessité d’informations a
chaque fois spécifiques, s’adressant aux prestataires de ser-
vices dans la vie de tous les jours (p. ex. le personnel des
supermarchés), aux différents groupes-cibles du systéme sa-
nitaire et social (les pharmacies et les services sociaux, entre
autres) ou aux décideurs politiques.

Il serait souhaitable de mieux prendre en compte, dans

I’enseignement scolaire, les questions du vieillissement et des
personnes vulnérables.
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PRAVENTION

STARKER UND EXPLIZIT VERANKERN

Alzheimer Demenz und vaskuldre Demenz sind die Ursache fiir
die Mehrzahl aller Demenzen. Eine Heilung ist weder vorhan-
den noch absehbar, da bei diesen Patientinnen und Patienten
die Neurodegeneration zu weit vorangeschritten ist. Wie Prof.
Dr. Tobias Hartmann® in seiner Prdsentation mit der Uber-
schrift «Pravention einschliesslich Sekundarpravention der De-
menz (Post diagnostic support)» erlduterte, bieten Fortschritte
in der Frihdiagnostik und frilhe Intervention im Rahmen
der Sekundarpravention dagegen Chancen, den Krankheits-
fortschritt zu verzogern und die kognitive Leistungsfahigkeit
teilweise oder vollstandig wiederzuerlangen. Frithdiagnosen
seien seit Jahren nutzbar, verfehlten aber ihren Sinn, wenn sie
nicht mit Beratung und Therapie verbunden sind. Sekundar-
praventive Massnahmen seien kostengtinstige, breit verfligbare
Lebensstil- und aktivierungsbezogene Interventionen.

Die therapeutische Wirkung der Sekundarpravention werde
insbesondere durch die Kombination von Massnahmen, un-
ter Berlicksichtigung individueller Risikofaktoren, erzielt. Wie
Hartmann ausfiihrte, bieten sich Case-Management Systeme
mit integrierter Beratung an, die auf interdisziplindre Zusam-
menarbeit und regional differenzierte, wohnortnahe Versor-
gungsstrukturen zurickgreifen kénnen. Die Evaluation von
Effektivitat und Effizienz, auch in Bezug auf die Kosten, miisse
sowohl fur die Massnahmen, die der einzelne Betroffene erhalt,
wie auch fiir das Programm im Ganzen, erfolgen. Dies sei fir
die Weiterentwicklung solcher Programme und der Prdvention
im Bereich Demenz von grosser Bedeutung.

5 Prof. Dr. Tobias Hartmann, Koordinator Nationales Programm Demenz Pravention
(PDP) in Luxemburg

HERAUSFORDERUNGEN DEMENZ / PRAVENTION

PREVENTION

ANCRER DAVANTAGE, DE MANIERE EXPLICITE

La maladie d’Alzheimer et la démence vasculaire causent la
plupart des démences. Aucune guérison ne peut étre atten-
due parce que la neurodégénérescence est trop avancée chez
ces patients. Comme I'a expliqué le Pr Tobias Hartmann® dans
sa présentation intitulée «Prévention, y compris prévention
secondaire de la démence», les progres du diagnostic et de
I'intervention précoces réalisés dans le cadre de la prévention
secondaire présentent de bonnes chances de ralentir I’évolu-
tion de la maladie, voire de restaurer une partie ou la totalité
des fonctions cognitives. Les diagnostics précoces sont dis-
ponibles depuis des années déja, mais perdent tout leur sens
si le patient n’est pas aussitot conseillé et traité. Les mesures
de prévention secondaires actuellement applicables sont des
interventions sur le mode de vie, peu colteuses, largement
accessibles et visant la stimulation.

Les effets thérapeutiques découlent notamment de la combi-
naison de plusieurs mesures, qui tiennent toutefois compte
des facteurs de risques individuels. Selon le Pr Hartmann, on
pourrait recourir a des systémes de gestion de cas avec offre
de conseil intégrée faisant appel, le cas échéant, a la colla-
boration interdisciplinaire et reposant sur des structures de
prise en charge différenciées au niveau régional, proches du
domicile des patients. Lévaluation de I'efficacité et de I'effi-
cience, en termes de colts également, devrait porter tant sur
les mesures dont bénéficie un individu atteint de démence que
sur le programme dans son ensemble. Cela serait particuliere-
ment important pour le développement ultérieur de tels pro-
grammes et pour la prévention de la démence.

5 Pr Tobias Hartmann, coordinateur du Programme Démence Prévention (PDP), lancé
par le Luxembourg.
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Im Workshop zu diesem Thema wurden die Demenzpravention
und die Rolle der daran beteiligten Akteure breit diskutiert. Es
bestand Konsens dariber, dass die folgenden vier Punkte in
Strategien, Aktionen beachtet, ausgebaut oder verstarkt wer-
den sollten, damit den oben skizzierten Herausforderungen
zukiinftig besser begegnet werden kann:

Das Thema Pravention sollte in Demenzstrategien und -ak-
tionsplanen starker und explizit verankert sein. Dabei soll ein
Fokus auf die Sekundarpravention gelegt werden, ohne As-
pekte der Primar- und Tertidrpravention zu vernachlassigen.

Demenzstrategien und -aktionspldne sollten die For-
derung von spezifischer Forschung zur Demenzprdvention
vorsehen und behandeln.

Die Rolle der Hausarztinnen und Hausdrzte sollte im
Bereich der Demenzpravention und der friiheren Diagnose
gestirkt werden. Hilfe und Entlastung fiir die Arztinnen und
Arzte sollten durch Wissensférderung und Netzwerke, im
Sinne der Primary Health Care Systeme, angeboten werden.
Dabei spielt die Zusammenarbeit mit den anderen Gesund-
heitsberufen wie z.B. der Pflege eine entscheidende Rolle.
Auch sollte iiber die Vergiitung der Arztinnen und Arzte bei
Leistungen zur Pravention nachgedacht werden.

Damit Massnahmen zur Prdvention und zur Frihdia-
gnose der Demenz wirksam werden koénnen, bediirfe es
weiterhin Aktionen, die gesamtgesellschaftlich zur Entstig-
matisierung der Demenz beitragen. Zum Beispiel konnten Kam-
pagnen mit Demenzbetroffenen im frithen Stadium helfen, die
Hemmschwelle vor dem Arztbesuch, der eine Friihdiagnose
schon bei ersten Symptomen ermdglicht, zu senken.

HERAUSFORDERUNGEN DEMENZ / PRAVENTION
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Cet atelier thématique a permis un vaste débat sur la préven-
tion des démences et sur le role respectif des acteurs impli-
qués. De l'avis général, il faudrait prendre en considération,
développer ou renforcer les quatre points énumérés ci-apres,
dans le cadre de stratégies ou d’actions destinées a mieux
prendre en compte, a 'avenir, les défis esquissés ci-dessus:

Le théme de la prévention devrait étre ancré plus solide-
ment et de facon explicite dans les stratégies et plans d’action
en matiere de démence. L'accent doit étre mis sur la préven-
tion secondaire, sans pour autant négliger les aspects de la
prévention primaire ainsi que tertiaire.

Les stratégies et plans d’action en matiere de démence
devraient aborder en détail I'encouragement de travaux spéci-
fiques de recherche consacrés a la prévention d’Alzheimer et
des maladies apparentées.

Il convient de renforcer le role des médecins de famille
dans la prévention et le diagnostic précoce des démences.
Il faudrait aider et soulager les médecins en développant la
connaissance et en créant des réseaux (systémes de soins de
santé de base). La collaboration avec les autres professions de
la santé, notamment dans le secteur des soins, s’avére cruciale
ici. Il faudrait aussi réfléchir a la rémunération des prestations
de prévention fournies par les médecins.

Afin que les mesures de prévention et de diagnostic
précoce de la démence déploient toute leur efficacité, il reste
nécessaire de prévoir des actions qui contribuent a déstigma-
tiser la démence dans toute la société. Par exemple, des cam-
pagnes menées avec des personnes atteintes de démence a un
stade précoce aideraient a vaincre les réticences des gens a
se rendre chez le médecin pour détecter I'apparition des pre-
miers symptomes d’Alzheimer ou d’autres maladies apparen-
tées.

LES DEFIS LIES A LA DEMENCE / PREVENTION
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BETREUUNG ZU HAUSE

MENSCHEN MIT DEMENZ UND IHRE ANGEHORIGEN
UNTERSTUTZEN

In Osterreich werden pflegebediirftige Menschen mehrheitlich

zu Hause von deren Angehdrigen - mit oder ohne Unterstit-

zung durch soziale Dienste - betreut und gepflegt. Es wird
davon ausgegangen, dass ein moglichst langer Verbleib zu

Hause in der gewohnten Umgebung dazu beitragt, die best-

mogliche Lebensqualitdt zu gewdhrleisten. Prof. Dr. Stefanie
Auer’ legte den Schwerpunkt in ihrer Prdasentation mit der
Uberschrift «<Mit Demenz zu Hause leben - Unterstiitzung von
Menschen mit Demenz und ihren Angehorigen» auf integrierte

Versorgungsmodelle fir Menschen mit Demenz und deren un-

terstiitzendes Umfeld. Als Beispiel eines integrierten Modells
wurde das Osterreichische Modell der Demenzservicestelle
(Auer, Span, Reisberg, 2013) vorgestellt. Dieses Modell zielt auf

die Friherkennung der Krankheit, die Verhinderung der friih-

zeitigen Institutionalisierung und die Entlastung des Umfeldes
und der Angehdrigen ab.

7 Prof. Dr. Stefanie Auer, Professorin fiir Demenzforschung im Department
fur Klinische Neurowissenschaften und Praventionsmedizin
an der Donau-Universitdt Krems.

HERAUSFORDERUNGEN DEMENZ / BETREUUNG ZU HAUSE

ACCOMPAGNEMENT A DOMICILE

SOUTENIR LES PERSONNES ATTEINTES DE DEMENCE ET
LEURS PROCHES

En Autriche, les personnes nécessitant des soins sont générale-

ment accompagnées et soignées a domicile par leur proches -avec
ou sans l'intervention des services sociaux. Car on considére que
le fait de rester le plus longtemps possible a la maison, dans son
environnement familier, contribue a garantir la meilleure qualité de

vie possible. Le Pr Stefanie Auer® s’est concentrée, dans sa présen-

tation intitulée «La démence au quotidien -soutien des personnes
malades et de leurs proches aidants a domicile», sur les modéles
de soins intégrés pour les personnes atteintes de démence et pour

les proches aidants. A titre d’exemple, elle a cité le modéle autri-

chien d’une structure de prestations (Auer, Span, Reisberg, 2013)
mettant l'accent sur la détection précoce de la maladie, sur les
moyens d’éviter un placement prématuré en institution et sur le
soutien de I'entourage et des proches.

8 Pr Stefanie Auer, professeure de recherche sur la démence au Département
de neurosciences cliniques et de médecine de prévention de I'Université
du Danube a Krems.
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In der Diskussion zum themenspezifischen Workshop waren
sich die Teilnehmenden einig, dass folgende drei Empfehlun-
gen vermehrt Eingang finden sollten in Demenz-Strategien/
Aktionsplane:

Es gelte die nétigen Instrumente zu entwickeln, um auch
diejenigen Situationen zu erkennen, in denen das Leben zu
Hause nicht mehr die fir die Betroffenen beste Option dar-
stelle. In diesem Kontext sei auch die Notwendigkeit zu the-
matisieren, dass Angehdrigen ausreichende Ressourcen fir
Unterstiitzung in der Pflege zugdnglich sein miissen.

Es sei zentral, die Schnittstellen zwischen Diagnose, Be-
ratung und Betreuung durchldssig zu gestalten. Hierzu seien
multidisziplindre Teams notwendig, die sich an phasenge-
rechten (der jeweiligen Phase der Erkrankung angepassten)
Angeboten und Massnahmen orientierten.

In der Umsetzung von Betreuungskonzepten seien
Sinnfragen nicht zu unterschatzen, zumal es im Bereich der
Demenz noch viel unerforschtes Potenzial gebe. Deshalb sei
es von Bedeutung, dass alle Involvierten ihre Aufgaben mit ei-
ner grossen Offenheit fiir Unvorhergesehenes angehen.

HERAUSFORDERUNGEN DEMENZ / BETREUUNG ZU HAUSE
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Dans la discussion suscitée par cet atelier thématique, les
participants ont reconnu qu’il fallait donner davantage d’im-
portance, dans les stratégies ou plans d’action en matiére de
démence, aux trois recommandations suivantes:

Il s’agit de développer les instruments nécessaires pour
identifier les situations ou le maintien a domicile ne constitue
plus la meilleure option pour les personnes concernées. Dans
ce contexte, on ne perdra pas de vue la nécessité de donner
aux proches aidants I'accés a des ressources suffisantes sur le
plan des soins.

Il est crucial de formuler de maniére perméable les in-
terfaces entre le diagnostic, I'activité de conseil et I'accompa-
gnement. Il faudrait prévoir ici des équipes pluridisciplinaires,
avec des offres et des mesures différenciées (en fonction des
phases de la maladie).

Il ne faut pas sous-estimer, dans la mise en ceuvre des
concepts d’accompagnement, la question du sens, d’autant
plus qu’il reste un vaste potentiel inexploré dans le domaine
des démences; d’ou I'importance que tous les acteurs impli-
qués soient ouverts a I'inattendu dans I'accomplissement de
leur tache.
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ZUSAMMENARBEIT IN DER VERSORGUNG

NEUE ANREIZE SCHAFFEN

Die steigende Zahl von Menschen mit Demenz und die vielfal-
tigen Anforderungen an eine professionelle und qualitativ
hochwertige Unterstiitzung und Pflege illustrieren, dass eine
gute Zusammenarbeit der verschiedenen an der Versorgung be-
teiligten Akteure notwendig ist. Dies zeigte Dr. Eckart Schnabel®
in seiner Prasentation mit der Uberschrift «Zusammenarbeit in
der Versorgung» auf.

Angesichts eines gegliederten Sozialversicherungs- und
Hilfesystems mit einer Vielzahl von Leistungen und Schnitt-
stellen bediirfe es einer Weiterentwicklung integrierter Versor-
gungsstrukturen. Beratung habe dabei einen hohen Stellenwert.
Vernetzung sei dabei kein Selbstzweck, sondern misse sich
an Zielen orientieren, die insbesondere die Qualitat, Transpa-
renz, Nutzerorientierung und auch die Ressourcen in den Blick
nehmen, so Schnabel. Im Beitrag wurden auch verschiedene
Initiativen und Projekte vorgestellt, in denen unterschiedliche
Facetten der Zusammenarbeit in der Versorgung von Menschen
mit Demenz gefordert sind. Ein Beispiel betrifft die Starkung
neuer, quartiersnaher Wohn- und Betreuungsformen.

Das Thema Zusammenarbeit in der Versorgung wurde in zwei
Workshops bearbeitet. Folgende Empfehlungen fiir die Weiter-
entwicklung von Demenzstrategien/Aktionsplanen lassen sich
aus den Diskussionen zusammenfassend herleiten:

Im Zentrum der Diskussion stand die Aussage, dass neue
und bessere Anreize im System gebraucht werden, um die in-
terprofessionelle Zusammenarbeit zu erreichen. Deshalb seien
neue Finanzierungsmodelle notwendig und es sei verstarkt

9 Dr. Eckart Schnabel, Leiter Forschungsstelle Pflegeversicherung Berlin

HERAUSFORDERUNGEN DEMENZ / ZUSAMMENARBEIT

COLLABORATION DANS LA PRISE EN CHARGE

CREER DE NOUVELLES INCITATIONS

Le nombre croissant de personnes atteintes d’Alzheimer ou
d’une maladie apparentée, ainsi que les multiples défis a sur-
monter pour leur offrir un soutien professionnel et des soins
de qualité, illustrent la nécessité d’une fructueuse collaboration
entre les divers acteurs impliqués. C’est ce qu’a montré le Dr
Eckart Schnabel'® dans sa présentation intitulée «Collaboration
dans la prise en charge».

Comme le systeme de sécurité sociale et d’aide comporte toutes
sortes de prestations et d’interfaces, il faudrait développer des
structures de prise en charge intégrée. Le conseil y jouerait un
role-clé. Loin d’étre une fin en soi, la mise en réseau devrait,
selon Eckart Schnabel, se fonder sur des objectifs prenant en
compte divers aspects, dont la qualité, la transparence, l'orien-
tation client et une bonne gestion des ressources. Sa présenta-
tion a également signalé divers projets ou initiatives éclairant
plusieurs facettes de la collaboration dans la prise en charge
des personnes atteintes d’Alzheimer ou de maladies apparen-
tées. Un exemple consiste a renforcer au niveau local de nou-
velles formes d’habitat et d’accompagnement.

Le theme de la collaboration dans la prise en charge a été abor-
dé lors de deux ateliers. Les discussions ont abouti, en bref, aux
recommandations suivantes concernant le développement des
stratégies et des plans d’action en matiére de démence:

Le constat qu’il faut introduire dans le systeme des in-
citations nouvelles et meilleures pour concrétiser la collabora-
tion interprofessionnelle a été au cceur de la discussion. Cela
implique de prévoir de nouveaux modeéles de financement et

9 Dr Eckart Schnabel, responsable du Centre de recherche de I'assurance
des soins, Berlin.
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aufzuzeigen, dass Investitionen in eine bessere Zusammenar-
beit auch kostensparend wirken konnten. Dies deshalb, weil sie
dazu beitriigen, kostentreibende Doppelungen abzubauen.

Interprofessionelles Arbeiten misse sektoreniibergrei-
fend stattfinden und gefordert werden und schon in der Aus-
bildung von Medizinerinnen und Medizinern und beim Pflege-
personal beginnen. Diese Form der Zusammenarbeit solle in
geeigneter Art und Weise Bestandteil der Ausbildung werden.
Ein Augenmerk gelte dabei insbesondere der interprofessio-
nellen Kooperation an den Schnittstellen.

Um die Zusammenarbeit in der Versorgung weiter-
zuentwickeln, sei ein Fehlermanagement zu implementieren.
Dabei sollte nicht allein die Frage nach der Finanzierung im
Zentrum stehen. Auch transparente Qualitatsziele seien in die-
sem Zusammenhang von grosser Bedeutung. Diese kdnnten
durch eine Begleit- bzw. Wirksamkeitsforschung - durch «ob-
jektive» Dritte durchgefiihrt - sichergestellt werden.

Beratung hat in der Zusammenarbeit der Versorgung
einen hohen Stellenwert. In den Diskussionen wurde darauf
hingewiesen, dass dabei die Rolle der Angehoérigen zu the-
matisieren sei. Obwohl demenziell erkrankte Menschen im
Mittelpunkt der Versorgungsfrage stiinden, missten die ange-
botenen Leistungen stets mit dem Umfeld, in vielen Fallen den
Angehorigen gemeinsam gedacht und betrachtet werden. Dies
bedinge ein breites Angebot an Anlauf- und Beratungsstellen
fur Angehorige wie etwa das Modell einer «zugehenden Bera-
tung» und eines Case-Managements.

Im Case-Management sei ein Modell zu wahlen, das einen
Runden Tisch vorsehe. Dieser sollte bedarfsgerecht einberufen
werden kodnnen, alle an der Betreuung Beteiligten einbeziehen
und zudem kldren, wer die Leitungsrolle iibernehmen konnte.

Immer wieder tauchte in den Diskussionen das Thema der
«Betreuung» auf, die insbesondere bei Menschen, die demen-
ziell erkrankt sind, auch gleichgewichtig neben der Pflege zu
beachten sei.

HERAUSFORDERUNGEN DEMENZ / ZUSAMMENARBEIT

BAG / OFSP

* NICOLAS KRISTEN

de mieux montrer que les investissements dans une meilleure
collaboration aboutiraient a des économies -en contribuant a
éliminer les offres redondantes, qui rendent les prestations plus
onéreuses.

Le travail interprofessionnel devrait étre effectué et en-
couragé transversalement, des la formation de base des mé-
decins et du personnel soignant. Cette forme de collaboration
serait intégrée de facon adéquate dans la formation. Il s’agit
notamment ici de veiller a la coopération interprofessionnelle
aux interfaces.

Il faudrait mettre en place une gestion des erreurs, afin
d’optimiser la collaboration dans la prise en charge. La question
du financement ne serait pas seule prioritaire dans ce contexte.
Des objectifs de qualité transparents s’avérent tout aussi im-
portants. Des recherches concomitantes (p. ex. en matiére
d’efficacité), confiées a des tiers ayant I'«objectivité» requise,
pourraient aider a atteindre ces objectifs.

Lactivité de conseil revét une grande importance pour la
collaboration dans la prise en charge. Comme I'ont montré les
discussions, il faudrait aborder le réle des proches. En effet, les
malades ont beau étre au cceur des activités de prise en charge,
il faudrait a chaque fois envisager les prestations proposées
avec I’entourage, bien souvent les membres de la famille. Cela
suppose une offre étendue d’antennes et de centres de consul-
tation pour les proches, comme par exemple dans le modele de
«suivi personnalisé» et de case management.

Il faudrait choisir, pour la gestion des cas, un modéle pré-
voyant une table ronde. Convoquée selon les besoins, elle réu-
nirait tous les protagonistes de 'accompagnement et servirait a
désigner le responsable des activités déployées.

Les discussions ont réguliéerement soulevé la question de

I'caccompagnement», qui revét autant d’'importance que les
soins, notamment pour les personnes atteintes de démence.
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DIALOG ZU ETHISCHEN FRAGEN

DIALOGUE AUTOUR DES
QUESTIONS ETHIQUES

WIR ALLE STEHEN IN DER VERANTWORTUNG

Dr. Barbara Bleisch'" sprach mit Prof. Dr. Susanne Boshammer'?

liber ethische Fragen, die sich in Bezug auf das Thema De-

menz stellen. Eine skizzierte Auswahl:

Braucht das Alter eine spezielle Ethik?
Ja, das ist so. Auf das Alter bezogen, stossen einige der in

der Ethik verwendeten Instrumente an ihre Grenzen. Bei-

spielsweise kann der Wert «Autonomie» im hohen Alter nicht

mehr derart stark im Zentrum stehen wie in anderen Lebens-
phasen. Dafur rickt die Wichtigkeit eines gelingendes Zusam-
menlebens und gelingender Beziehungen in den Vordergrund.

Ist es verwerflich, an Demenz erkrankte Menschen zu
tauschen, zum Beispiel indem man Roboter einsetzt?

Hier ist zu bedenken, dass die Innenwelt, die erlebte Realitat
einer im fortgeschrittenen Stadium an Demenz erkrankten
Person sich unseren Vorstellungen entzieht. Eine Tauschung
wird eventuell nicht als eine solche erlebt. Im Gegenteil, es

gibt Hinweise, dass der Einsatz etwa eines kuscheligen Tierro-
boters zwar nicht bei allen, aber doch bei manchen Betroffe-

nen sehr wertvolle, positive Gefiihle hervorrufen kann.

" Dr. Barbara Bleisch, u.a. Moderatorin der Sendung «Sternstunde Philosophie»
des Schweizer Fernsehen

2 Prof. Dr. Susanne Boshammer, Professorin fuir Praktische Philosophie
an der Universitat Osnabriick
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NOUS AVONS TOUS UNE PART DE RESPONSABILITE

Barbara Bleisch'® s’est entretenue avec Susanne Boshammer'*
sur les questions éthiques soulevées par la démence. Voici
quelques temps forts des échanges:

A-t-on besoin d’une éthique spéciale face aux personnes
agées?
Oui, absolument. Certains instruments employés en éthique

atteignent leurs limites sur les questions liées a la vieillesse.

Par exemple, on ne peut plus accorder autant d’importance
au facteur d’«autonomie» pour les personnes trés agées que

pour les autres phases de I’existence. Par contre, une vie réus-

sie en communauté et de bonnes relations tendent a devenir
prioritaires.

Est-il choquant d’utiliser des robots, par exemple, sans que
les malades s’en apercoivent?

Il faut bien se dire que la réalité vécue par une personne gra-

vement atteinte de démence, ou son monde intérieur, nous

échappe. Elle ne se rendra peut-étre pas compte du subter-

fuge. Au contraire, tout indique que I'emploi d’un robot animal
doux au toucher, par exemple, peut éveiller des sentiments
trés précieux et positifs, certes pas chez tout le monde, mais
chez bien des malades.

'3 Barbara Bleisch, animatrice de I’émission «Sternstunde Philosophie»
a la télévision suisse.

=

Susanne Boshammer, professeure de philosophie pratique
a I’Université d’Osnabriick.
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Darf man den an Demenz erkrankten Partner, die Partnerin
verlassen?

Die Frage stellt sich anders, auch wenn dies schmerzlich ist:
Die an Demenz erkrankte Person entschwindet dem Partner,
der Partnerin allméahlich, weil sie sich auch hinsichtlich der
Beziehung stark verandert. Wir sind bestrebt, die erkrankten
Menschen so lange wie moglich bei uns zu behalten. Vielleicht
wadre es aber besser, die neue «Seinsweise» des Gegenibers
vermehrt zu akzeptieren.

Verstehen Sie, dass Menschen Angst haben, an Demenz zu
erkranken?

Ja, bestimmt ist das menschlich. Wir sollen die Angst vielleicht
aber auch einen Stlck weit aushalten und bedenken, dass
wir nicht wissen, wie es sich anfiihlen wird, an einer Demenz
erkrankt zu sein. Wichtig ist dann das Vertrauen, dass wir auch
in dieser Lage unsere Wiirde wiederfinden werden.

Gibt es in unserer Leistungsgesellschaft iiberhaupt noch
Platz fiir Schwache?

Das ist bei Weitem kein neues Problem. Hingegen war die Ge-
sellschaft noch nie so frei, wie sie es heute ist. Wir alle ha-

ben Mdglichkeiten, um zu bewirken, dass das Leben der von

Demenz betroffenen Menschen moglichst gut gestaltet wer-
den kann. Wir alle, und nicht nur die Politik, stehen in der Ver-

antwortung.

HERAUSFORDERUNGEN DEMENZ / ETHISCHE FRAGEN

A-t-on le droit de quitter son ou sa partenaire atteint de
démence?

La question se pose différemment, aussi douloureux cela soit-

il: la personne atteinte de démence s’éloigne peu a peu de son

partenaire, car leur relation de couple change elle aussi radi-

calement. Nous cherchons a garder le plus longtemps possible
les personnes malades auprés de nous. Peut-étre devrait-on

mieux accepter la nouvelle «maniére d’étre» de l'autre per-

sonne.

Comprenez-vous qu’Alzheimer et les maladies apparentées
fassent peur aux gens?

Oui, c’est une réaction bien humaine. Mais nous parviendrions
peut-étre a vaincre cette peur, en pensant qu’on ne sait pas ce
qu’éprouve une personne atteinte de démence. La conviction

que méme dans une telle situation, nous garderions notre di-

gnité, joue ici un réle important.

Notre société ne jurant que par la performance offre-t-elle
encore de la place aux faibles?

Le probleme est loin d’étre nouveau. Au contraire, la société
n’a jamais été aussi libre qu’aujourd’hui. Nous tous pouvons
faire en sorte que les personnes atteintes de démence aient la

meilleure vie possible. Nous tous, et pas seulement les respon-

sables politiques, avons ici une responsabilité.
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FAZIT UND AUSBLICK

CONCLUSION ET PERSPECTIVES

Das Ziel des Symposiums «Herausforderungen Demenz» bes-
tand darin, den beteiligten Landern eine Plattform zu bieten,
um landerspezifische Erfahrungen im Umgang mit den ak-
tuellen Herausforderungen im Bereich der Demenzerkrankun-
gen auszutauschen. Im Fokus standen die Themen «Sensibi-
lisierung der Bevélkerung», «Pravention/Sekundarpravention»,
«Betreuung zu Hause und Unterstiitzung der Betroffenen» und
«Zusammenarbeit in der Versorgung».

Die Diskussionen in den Gruppen und auf dem Podium haben
gezeigt, dass die genannten Themen viele Beriihrungspunkte
haben und nicht trennscharf voneinander abzugrenzen sind.
Einige Beispiele solcher Zusammenhange sind:

Sensibilisierungsmassnahmen, die an eine breite Bevol-
kerung gerichtet sind, dienen auch der Pravention und der
besseren Friitherkennung im Erkrankungsfall.

Die Betreuung und Pflege zu Hause ist sehr eng verbun-
den mit einer gezielteren Nutzung von interdisziplindren und
interprofessionellen Netzwerken.

Wenn Betroffene im Verdachtsfall wissen, dass sie nach
einer Diagnosestellung die notwendige Beratung und Un-
terstlitzung erhalten und nicht allein gelassen werden, sind
sie auch eher bereit, sich einem Diagnoseverfahren zu unter-
ziehen.

HERAUSFORDERUNGEN DEMENZ / FAZIT

Le symposium «Les défis liés a Alzheimer et a d’autres ma-
ladies apparentées» visait a offrir aux pays participants une
plateforme pour échanger des expériences spécifiques par
rapport aux défis actuels posés par les démences. Les grands
themes abordés étaient «Sensibilisation de la population»,
«Prévention/prévention secondaire», «Accompagnement a
domicile et soutien aux proches» et «Collaboration dans la
prise en charge».

Les discussions de groupe et les tables rondes ont montré
que ces themes ont beaucoup de points de contact, et qu’il
n’est pas possible de les délimiter clairement. Voici quelques
exemples de ces liens:

Les mesures de sensibilisation s’adressant au grand pu-
blic servent également a la prévention et a une meilleure dé-
tection précoce en cas de maladie.

L'accompagnement et les soins a domicile sont tres
étroitement liés a une exploitation plus ciblée des réseaux in-
terdisciplinaires et interprofessionnels.

Si des personnes se croyant atteintes de démence savent
gu’une fois le diagnostic posé, elles obtiendront les conseils et
le soutien nécessaires et ne seront pas livrées a elles-mémes,
elles seront davantage disposées a se soumettre a une procé-
dure de diagnostic.
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In den Referaten und Gruppendiskussionen wurden vielfal-
tige Losungsansdtze und Empfehlungen zu den weitreichen-
den Herausforderungen der Demenzversorgung skizziert.
Diese Kreativitait wurde mehrmals mit der Frage konfrontiert,
wie solche Massnahmen ohne ausreichende finanzielle Res-
sourcen realisiert werden sollen. Ein Podiumsteilnehmer ent-
gegnete jedoch, ob die Frage nach Geld nicht vor allem eine
typische Reaktion sei, wenn Verdnderungen im System gefor-
dert sind? Gehe es nicht eher um eine optimierte Verwendung
der bereits eingesetzten Mittel? Eine bessere Koordination
der Dienstleistungen entlang einer Demenzerkrankung (u.a.
durch Klarung der Rollen und Aufgaben, Zusammenarbeit in
Netzwerken) birgt das Potential, Ressourcen besser zu nutzen.
Der Austausch, die Forderung des gegenseiteigen Lernens,
die selbstkritische Infragestellung der eigenen Praxis, Mut zu
unkonventionellen Modellen seien aus gesundheitspolitischer
Sicht ebenso relevant wie die Einrichtung einer Pflegeversi-
cherung. Auch die konsequente wissenschaftliche Begleitung,
um die Wirksamkeit von Modellprojekten zu tiberpriifen, dient
letztendlich der sinnvollen Verwendung der zur Verfiigung
stehenden Mittel. Sie sei deshalb fir die Weiterentwicklung der
Demenzversorgung absolut notwendig.

Die deutschsprachigen Gesundheitsminister werden an ihrem
dritten Treffen im September 2015 den vorliegenden Bericht
zur Kenntnis nehmen. Gegenwartig ist noch offen, ob und wie
die konkrete Zusammenarbeit auf Fachebene fortgefiihrt und
allenfalls verstetigt wird. Dies wird in ndherer Zukunft unter
den beteiligten Ministerien zu klaren sein.

Das Engagement und der Wille, etwas zu verdandern, beste-
hen vielerorts. Letztendlich geht es um die Frage, wie die
Prioritaten gesetzt werden. Um diese Frage zu beantworten,
mussen die Bedurfnisse wie auch die Ressourcen der Betrof-
fenen erkannt und angemessen beriicksichtigt und Menschen
mit Demenz vermehrt in die Erarbeitung von Demenzpldnen
und Massnahmen einbezogen werden.
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Les exposés et les discussions de groupe ont conduit a es-
quisser de nombreuses approches et recommandations sur les
défis suscités par la prise en charge des personnes atteintes
de démence. Cette créativité s’est plusieurs fois heurtée a la
qguestion de savoir comment réaliser de telles mesures sans
ressources financiéres suffisantes. Un participant a la table
ronde a demandé s’il n’était pas typique d’invoquer les codts,
quand le systéme a besoin de réformes. Ne devrait-on pas plu-
tot optimiser I'usage fait des moyens financiers déja engagés?
Car une meilleure coordination des prestations prévues en
cas de démence (notamment par une clarification des roles
et des taches ou par la collaboration au sein de réseaux) offre
le potentiel de mieux exploiter les ressources existantes. Les
échanges, I'encouragement de I'apprentissage mutuel, la re-
mise en question de sa propre pratique, le courage d’envisager
des modeéles non conventionnels seraient tout aussi impor-
tants, dans 'optique de la politique de la santé, que la créa-
tion d’'une assurance des soins. De méme, un accompagne-
ment scientifique systématique, destiné a controler I'efficacité
des projets pilotes, contribuerait en dernier lieu a une utilisa-
tion judicieuse des moyens a disposition; d’ou son absolue
nécessité pour développer la prise en charge des personnes
atteintes d’Alzheimer ou de démences apparentées.

Les ministres de la santé de I’espace germanophone prendront
connaissance du présent rapport a leur troisiéme rencontre,
prévue en septembre 2015. On ignore encore a I’heure actuelle
si et comment la collaboration concrete se poursuivra au ni-
veau technique, voire sera pérennisée le cas échéant. Les mi-
nisteres concernés devront clarifier ce point dans un proche
avenir.

On constate bien souvent un réel engagement ainsi que la
ferme volonté de changer les choses. En dernier lieu, il s’agit
de savoir comment fixer les priorités. Pour répondre a cette
question, il faudra identifier et prendre diment en compte les
ressources des protagonistes, et davantage associer les per-
sonnes atteintes de démence a I'élaboration des plans et me-
sures dans ce domaine.
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