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Gemeinsam fiir ein besseres Leben mit Demenz
Eine Buchreihe der Robert Bosch Stiftung

Rund eine Million Menschen in Deutschland leiden an Demenz. Die enorme
Herausforderung dieser Krankheit fiir unser Gesundheitssystem und unsere
Gesellschaft ist nur zu bewiltigen, wenn alle Beteiligten an einem Strang ziehen.
Das mochte die Initiative Gemeinsam fiir ein besseres Leben mit Demenz der
Robert Bosch Stiftung erreichen. In sieben Werkstitten haben rund 80 Vertreter
aus Politik und Verwaltung und von Angehérigenorganisationen gemeinsam mit
Wissenschaftlern und Praktikern aus Medizin, Pflege und anderen Disziplinen
tber die zentralen Probleme des Lebens mit Demenz diskutiert. Die sieben
Berichte der Werkstitten fassen das jeweilige Thema zusammen, greifen gute
Ansitze in der Praxis auf und geben Handlungsempfehlungen. Sie richten sich an
alle, die beruflich direkt oder indirekt mit der Begleitung von Menschen mit
Demenz befasst sind, sowie an interessierte Laien und Entscheidungstriger.

Die sieben Bande:

Die Krankheit frithzeitig auffangen (ISBN 978-3-456-84399-5)
Ressourcen erhalten (ISBN 978-3-456-84394-0)

Gemeinsam betreuen (ISBN 978-3-456-84393-3)

Demenzkranken begegnen (ISBN 978-3-456-84395-7)

Technische Unterstiitzung bei Demenz (ISBN 978-3-456-84396-4)
Erndhrung bei Demenz (ISBN 978-3-456-84397-1)

Ethik und Recht (ISBN 978-3-456-84398-8)
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Vorwort der Robert Bosch Stiftung
zur Reihe «Gemeinsam fiir
ein besseres Leben mit Demenz»

Demenzerkrankungen stellen die Betroffenen und ihr Umfeld, die betreuenden
Personen und das Gesundheitssystem vor besondere Probleme. Der fortschrei-
tende Verlust der kognitiven Fahigkeiten erfordert spezifische Ansitze des Um-
gangs, der Unterstiitzung und der Begleitung. Die angesichts des demografischen
Wandels wachsende Anzahl der Erkrankten erhoht den Handlungsbedarf, gute
Konzepte in die breite Anwendung zu bringen und neue Wege der Begleitung ein-
zuschlagen.

Auf diese Herausforderung reagierte die Robert Bosch Stiftung im Jahr 2004
mit der Initiative «Gemeinsam fiir ein besseres Leben mit Demenz». Sie setzte auf
die Biindelung der vorhandenen Akteure und lud Vertreter aus Politik, Verwal-
tung und von Angehdrigenorganisationen gemeinsam mit Wissenschaftlern und
Praktikern aus Medizin, Pflege und anderen Disziplinen zur Mitarbeit in sieben
Werkstitten ein. Durchsetzungschancen und die Nachhaltigkeit von bestehenden
Aktivititen sollten und sollen durch die Zusammenarbeit gestirkt und die iiber-
greifende Netzwerkarbeit gestiitzt werden.

Die Themen der sieben Werkstitten, deren Berichte als Einzelbinde in der Reihe
«Gemeinsam fiir ein besseres Leben mit Demenz» erscheinen, wurden mit Hilfe
von ausgewiesenen Experten ausgewihlt. Die Kernfragestellungen setzen direkt bei
den Menschen mit Demenz an und begleiten sie in ihrem Krankheitsverlauf:

® Wie konnen Demenzkranke frithzeitig aufgefangen werden?
® Wie werden die Fihigkeiten des Betroffenen so lange wie moglich erhalten?

® Wie kann die Unterstiitzung gemeinsam mit Angehorigen und Fachleuten
gelingen?

® Wie begegnet man Demenzkranken?
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6 Vorwort

® Wie konnen Selbstandigkeit und Lebensqualitidt durch den Einsatz von Technik
unterstiitzt werden?

® Wie wird fiir die richtige und ausreichende Ernidhrung gesorgt?

® Welche ethischen und rechtlichen Zusammenhinge stellen sich im Zusammen-
hang mit Demenz?

Die Mitglieder der Initiative haben gezeigt, dass eine tibergreifende Zusammen-
arbeit moglich und fruchtbar ist. Sie haben sich entschlossen, mit der Griindung
des Vereins «Aktion Demenz» das begonnene Netzwerk fortzusetzen und zu
erweitern. Sie wollen weiterhin fiir ein besseres Leben mit Demenz eintreten,
gemeinsam mit den Betroffenen, gemeinsam in ihrer Begleitung und gemeinsam
in der Gesellschaft.

Wir hoffen, dass die Berichte eine gute Basis fiir die weitere Arbeit des Vereins
bilden, und wir hoffen ebenfalls, dass durch das Aufzeigen von neuen Ansitzen,
guten Beispielen und Handlungsempfehlungen fiir die Menschen mit Demenz
und auch bei den vielen anderen Menschen, die tiglich mit Demenzkranken
umgehen, eine positive Wirkung entfaltet wird.

Robert Bosch Stiftung
Stuttgart, Oktober 2006
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Einleitung

Die unzureichende Versorgung der Demenzkranken in Deutschland veranlasste
die Robert Bosch Stiftung, ein Werkstattprogramm «Gemeinsam fiir ein besseres
Leben mit Demenz» aufzulegen, in dem thematisch unterschiedlich ausgerichtete
Arbeitsgruppen nach Verbesserungsansitzen forschten. Der Austausch wihrte
etwa 18 Monate und fithrte Experten und Expertinnen aus Praxis und Wissenschaft
zusammen. Der Werkstattbericht bildet die Basis fiir weitere Aktivititen der Stif-
tung. Der hier vorliegende Bericht fasst die Ergebnisse der Arbeitsgruppe «Tech-
nologiegestiitztes Wohnen» zusammen und zeigt auf, wie heute Demenzkranke,
Angehorige und Pflegende mit technischen Hilfsmitteln Unterstiitzung finden
konnen. Dabei wird zwischen verschiedenen Komplexititsgraden der technischen
Systeme und den Kontextbedingungen ihres Einsatzes unterschieden. Im Ausland
werden technische Mittel viel konsequenter genutzt, und es wird auch nicht vor
(uns im ersten Moment) ungewohnlich erscheinenden Ansitzen zuriickge-
schreckt.

Die grofle Vielzahl technischer Hilfen entspricht dem sich individuell unter-
schiedlich entwickelnden Krankheitsbild — macht aber gleichzeitig das Spektrum
der Hilfen untiberschaubar.

Kulturelle Barrieren, Unwissen, fehlende Beratung und ein geringes Angebot
fithren dazu, dass den Kranken in Deutschland technische Hilfsmittel weitgehend
versagt bleiben. Der Bericht untersucht Wege aus dieser unbefriedigenden Situa-
tion und empfiehlt neben einer allgemeinen Entwicklung der Rahmenbedingun-
gen vier konkrete Mafinahmen:

® Verbesserung der Wahrnehmung des Potenzials von Technik
e modellhaftes Technology Assessment Projekt

e Aufbau von Beratungsstrukturen

® Qualititssicherung.

Die Werkstattteilnehmer sind sich bewusst iiber initial hohere Kosten sowie
offene ethische und rechtliche Fragen. Ohne diese Aspekte gezielt in einer Feldstu-
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10 Einleitung

die anzugehen und einer Losung zuzufithren, werden technische Hilfsmittel fiir
Kranke und Betreuer weiterhin weitgehend unerreichbar bleiben. Letztendlich
muss ein ganzer Markt an Dienstleistungen und Produkten in Deutschland ent-
wickelt werden — bei erwarteten ein bis zwei Millionen Demenzkranken eine in
jeder Hinsicht sinnvolle Aufgabe.

Die technische Durchdringung unseres Lebens schreitet insbesondere im
Bereich der Informationstechnologie rasch und kontinuierlich fort. Dementspre-
chend sinken die Preise fiir massenhaft gefertigte Produkte und Dienstleistungen.
Dieser Effekt muss zugunsten der Demenzversorgung genutzt werden. Dies wird
nur moglich sein, wenn in einer konzertierten Aktion von Politik, Verbanden,
Selbsthilfe, Pflegenden und Industrie Losungen in Modelleinrichtungen und
-regionen entwickelt werden.
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Die Dringlichkeit des Problems

1.1 Handlungshedarf

Angesichts der seit den siebziger Jahren fortschreitenden Verinderung der Bevol-
kerungsstruktur mit einem wachsenden Anteil &lterer bzw. hochaltriger (und
damit auch pflegebediirftiger) Menschen und Menschen mit Demenz wird der
Einsatz von Technik zur Erhaltung der Selbstindigkeit von Personen mit physi-
schen, sensorischen oder kognitiven Kompetenzeinbuflen in den letzten Jahren
verstirkt diskutiert. Technische Gerite und Systeme sind im Alltag lingst inte-
griert und tragen zur Erleichterung einer selbststindigen Haushaltsfiihrung und
Aufrechterhaltung von Kommunikation und Mobilitit im Alter bei. Sie bieten
auch im Falle von Pflegebediirftigkeit, wenn private oder professionelle Hilfeleis-
tungen notwendig werden und die Leistungsfihigkeit des Gesundheitswesens an
ihre Grenzen stofit, vielfiltige Moglichkeiten der Unterstiitzung. Ebenso tragen
sie zur Kostenreduzierung durch Effizienzsteigerung bei Kriseninterventionen
und zur Verzogerung der stationdren Unterbringung bei.

Auch technische Hilfsmittel fiir Personen mit Demenz werden in Publikationen,
wie sie aus Arbeitskreisen und Experten-Workshops (z. B. der Deutschen Alzhei-
mer Gesellschaft e. V., 2002 und 2004 oder des Kuratoriums Deutsche Altershilfe,
2002) hervorgegangen sind, bereits intensiv diskutiert. Als vorrangig werden die
Problembereiche Sicherheit, Orientierung, Kompensation kognitiver Einschrin-
kungen (wie zunehmender Gedichtnisverlust) sowie die Entlastung pflegender
Angehoriger und professioneller Fachkrifte genannt. Es wird jedoch vielfach
oberflichlich und ohne entsprechende empirische Grundlagen fiir oder gegen
den Einsatz von Technik argumentiert. Selbst ethische Implikationen werden —
obwohl mehrfach vertieft — oft undifferenziert benannt und als Argument zur
Verweigerung moglicher Hilfen fiir die Betroffenen benutzt.

Die Autoren und Autorinnen dieses Berichts sind der Uberzeugung, dass sol-
chen technischen Hilfen im Rahmen der Betreuung, Versorgung und Pflege von
Menschen mit Demenz eine wichtige Aufgabe zur Privention und ergdnzenden
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