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° Nationale Demenzstrategie

Vorwort

Liebe Leserinnen,
liebe Leser,

Demenz geht uns alle an. 1,6 Millionen Menschen
in Deutschland sind an einer Demenz erkrankt.
Statistisch gesehen ist eine Person in jedem

25. Haushalt betroffen. Und die Zahl der Erkrank-
ten nimmt zu: Im Jahr 2050 konnte sie bei ca.

2,8 Millionen Menschen liegen.

Wir kénnen Demenz bislang noch nicht urséch-
lich behandeln oder heilen. Umso wichtiger ist es,
die Erforschung der Ursachen und Behandlungs-
moglichkeiten weiter voranzutreiben. Demenz

ist eine Krankheit, die individuell unterschiedlich
verlauft. In vielen Fillen schreitet sie nur langsam
voran und gibt den betroffenen Menschen noch
lange die Moglichkeit, aktive Mitglieder unserer
Gesellschaft zu sein. Dabei sind gute medizinische
Versorgung und pflegerische Betreuung zentral,
um die Selbststdndigkeit zu erhalten. Es ist wich-
tig, dass Menschen mit Demenz in der Mitte der
Gesellschaft bleiben. Wer noch selbst einkaufen

geht, wer Teil des Teams im Sportverein bleibt, wer
seinem Kirchenchor treu sein kann, wer mit 6f-
fentlichen Verkehrsmitteln unterwegs ist oder ein
Museum besucht, hat noch lange ein gutes Leben.

Mit der Nationalen Demenzstrategie verpflichten
sich die beteiligten Akteure auf Mafinahmen, die
das Leben von Menschen mit Demenz und ihren
Angehorigen verbessern. Wir wollen mehr Teil-
habe fiir Menschen mit Demenz ermoglichen, die
Angehorigen starker unterstiitzen, die medizini-
sche und pflegerische Versorgung weiterentwi-
ckeln und mehr Forschung férdern. Gemeinsam
sind wir hier einen grofien Schritt vorangekom-
men.

Die Bundesregierung hat das Vorhaben initiiert.
Unter der Federfithrung des BMFSFJ und des
BMG, unter dem Co-Vorsitz der Deutschen Alzhei-
mer Gesellschaft und unter intensiver Beteiligung



des BMBF, der Lander, der Verbande der Pflege
und des Gesundheitswesens, der Wissenschaft und
der Zivilgesellschaft wurde erstmals eine Strategie
erarbeitet, die das Potenzial hat, unsere Gesell-
schaft demenzfreundlich zu gestalten. Gemeinsam
haben wir 27 Ziele und Unterziele vereinbart und
mit 162 konkreten Einzelmafinahmen unterlegt.
Dies belegt das grofle Engagement aller Beteilig-
ten!

Unser Ziel ist es, vor Ort Strukturen zu schaffen, in
denen z.B. ehrenamtliche Initiativen, Wohlfahrts-
verbinde, Arztinnen und Arzte und Seniorenhei-
me ein enges Netz der Solidaritét fiir Menschen
mit Demenz und ihre Angehoérigen kniipfen. Wir
wollen die Privention und Aufkldrung zu Demenz
und die professionelle Unterstiitzung in jedem
Stadium der Krankheit stirken - vom Hausbe-
such, wenn die Diagnose vorliegt, der Pflege in
schweren Stadien der Krankheit, Giber die drztliche
Versorgung und die psychosoziale Beratung fiir
die Angehdrigen bis zur wiirdigen Sterbebeglei-
tung. Ein weiterer Baustein der Strategie ist es, die
soziale Infrastruktur vor Ort umzubauen - Kran-
kenhduser sollen demenzfreundlicher werden, im
OPNV sollen Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter
geschult, Wohnungen und Héuser altersgerecht
umgebaut und auf kommunaler Ebene die Alten-
hilfeplanung ausgeweitet werden. Schliefilich wird
die Forschung ausgebaut und die Ubertragung der
Forschungsergebnisse in die Praxis erleichtert.

=3 2@5@& ép@

Dr. Franziska Giffey
Bundesministerin fiir Familie, Senioren,
Frauen und Jugend

Vorwort °

Die Nationale Demenzstrategie ist ein grofler
Erfolg aller Beteiligten. Gemeinsam haben wir
iiber viele Monate diese Strategie erarbeitet. Unser
Dank gilt allen, die sich auf diesen Prozess einge-
lassen und mit uns um die richtigen Mafdnahmen
gerungen haben, und vor allem der Deutschen
Alzheimer Gesellschaft, die als Co-Vorsitzende
den Prozess tatkriftig unterstiitzt hat. Diese gute
Zusammenarbeit ist die Basis, um jetzt gemeinsam
zu starten. Eine grofie Verantwortung tragen dabei
die Lander, die vor Ort zustidndig sind und grofle
Verdnderungen bewirken kénnen. Wir freuen uns
darauf, dass wir alle in den nichsten Jahren unser
Land, unsere Kommunen und Stidte splirbar
demenzfreundlicher machen.

Dies ist heute wichtiger denn je: In Zeiten der
Corona-Pandemie brauchen éltere und hochbe-
tagte Menschen mehr Unterstiitzung. Menschen
mit Demenz sind verunsichert und kénnen die
Schutzmafinahmen nur schwer begreifen. Pfle-
gende Angehorige sind stark belastet, weil unter-
stlitzende Strukturen sich verdndern und manche
Altere aus Angst, sich anzustecken, jeden Kontakt
meiden. Umso mehr miissen wir nach neuen
Loésungen suchen, das Umfeld vor Ort demenz-
freundlich gestalten und den Zugang zu guter
Beratung und zu den Leistungen vereinfachen.
Was vor Corona wichtig war, wird in Zeiten der
Pandemie umso bedeutender. Deshalb ist es gut
und richtig, dass die Strategie genau jetzt startet.

Jens Spahn
Bundesminister fiir Gesundheit



Nationale Demenzstrategie

Zusammenfassung:
die Nationale Demenzstrategie

Wir alle werden immer élter, das ist eine positive
Entwicklung. Denn die gewonnenen Jahre sind
auch hiufig Jahre in guter Gesundheit. Dennoch
steigen mit dem Lebensalter auch die Risiken, an
Demenz zu erkranken. Das Leben der Erkrankten
verdndert sich. Sie sind auf vielfiltige Unter-
stiitzung angewiesen. Die Erkrankung hat aber
auch Auswirkungen auf die Angehorigen und das
soziale Umfeld und betrifft alle Lebensbereiche.
Bis heute ist Demenz nicht heilbar.

Derzeit sind in Deutschland etwa 1,6 Millionen
Menschen betroffen. Die Zahl der Erkrankten und
der dadurch belasteten Familien nimmt stark zu.
Es ist deshalb eine gesamtgesellschaftliche Auf-
gabe, Menschen mit Demenz darin zu unterstiit-
zen, ein Leben in Selbstbestimmung und Wiirde
fihren zu konnen. Die gute Begleitung, Betreuung
und Pflege von Menschen mit Demenz im eige-
nen Zuhause, im betreuten Wohnen oder in einer
Pflegeeinrichtung erfordern nicht nur speziel-

le Kenntnisse, sondern vor allem Verstindnis,
Empathie und Respekt fiir jede einzelne Person.
Sowohl im alltiglichen Leben als auch im Ge-
sundheits- und Pflegewesen muss die Kompetenz
fiir Demenz weiter wachsen. Weil Demenz alle
Lebensbereiche betrifft, muss die Unterstiitzung
der Betroffenen und ihrer Familien von vielen
Akteuren auf unterschiedlichen Ebenen der Ge-
sellschaft, des 6ffentlichen Lebens, des Sozial- und
Gesundheitssystems gesichert werden.

Deutschland hat auf dem Weg zur demenzfreund-
lichen Gesellschaft in den vergangenen Jahren
bereits viel erreicht und hilt vielfaltige Angebote
fir Menschen mit Demenz und ihre Familien
bereit. Bund, Linder und Kommunen nehmen

ihre Verantwortung wahr. Gleichwohl besteht
weitergehender Handlungsbedarf. Deshalb hat

die Bundesregierung gemeinsam mit der Deut-
schen Alzheimer Gesellschaft und Vertreterinnen
und Vertretern der Linder, der Kommunen, der
Zivilgesellschaft, der Sozialversicherungstrager,
der Kranken- und Pflegeversicherung, der Trager-
verbiande der Leistungserbringer im Gesundheits-
wesen und in der Pflege, der Spitzenverbidnde der
Wohlfahrtspflege, der Fach- und Berufsverbande
sowie der Wissenschaft und Forschung vereinbart,
eine Nationale Demenzstrategie zu entwickeln.
Denn die Verbesserung der gesellschaftlichen Teil-
habe sowie der Betreuung und Pflege von Men-
schen mit Demenz sowie der Unterstiitzung ihrer
Angehorigen setzen ein vernetztes und aufeinan-
der abgestimmtes Zusammenwirken verschiede-
ner Akteure voraus.

Vorlaufer ist die Allianz fiir Menschen mit De-
menz, die in den Jahren 2014 bis 2018 die Agenda
»,Gemeinsam fiir Menschen mit Demenz“ umge-
setzt hat. Deren Weiterentwicklung ist im Koali-
tionsvertrag verankert worden. Mit der Nationalen
Demenzstrategie wird diese Vereinbarung um-
gesetzt.

Ziel der Nationalen Demenzstrategie ist es, die
Situation von Menschen mit Demenz und ihren
Angehorigen in Deutschland in allen Lebensbe-
reichen nachhaltig zu verbessern. Dazu soll der
Blick insbesondere auf die Maffnahmen gerich-
tet werden, die fir die Alltagsgestaltung und die
gesundheitliche und pflegerische Versorgung von
Menschen mit Demenz vor Ort von Bedeutung
sind.



Die Strategie ist bundesweit ausgerichtet, partner-
schaftlich verankert, verbindlich in ihren Zielen
und langfristig angelegt. Alle Akteure bringen sich
im Rahmen ihrer eigenen Zustindigkeiten und
den nach geltender Haushalts- und Finanzpla-
nung zur Verfligung stehenden Mitteln ein.

Vier Handlungsfelder stehen dabei im

Mittelpunkt:

1. Strukturen zur gesellschaftlichen Teilhabe von
Menschen mit Demenz an ihrem Lebensort
aus- und aufbauen

2. Menschen mit Demenz und ihre Angehorigen
unterstitzen

3. Die medizinische und pflegerische Versorgung
von Menschen mit Demenz weiterentwickeln

4. Exzellente Forschung zu Demenz férdern

Es wurden insgesamt 27 Ziele formuliert und
162 Mafnahmen vereinbart, welche in den kom-
menden Jahren umgesetzt werden.

Die Ziele und Mafynahmen stehen im Kontext
aktueller Entwicklungen in der Pflege- und
Ge-sundheitspolitik sowie der Forschung und der
Wissenschaft. Eine wichtige Basis ist die Einfiih-
rung und weitere Umsetzung des neuen Pflege-
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bedirftigkeitsbegriffs, der demenzielle Verdnde-
rungen stirker berticksichtigt. Einbezogen werden
ebenfalls die Ziele der Konzertierten Aktion Pflege
zur Verbesserung der Ausbildungs-, Arbeits- und
Entlohnungsbedingungen von Pflegekriften.
Nicht zuletzt kniipfen sie an die Aktivititen der
Lander sowie die bereits vor Ort bestehenden
Strukturen an.

Die konkreten Mafdnahmen der Nationalen
Demenzstrategie wurden vor dem Ausbruch

der Corona-Pandemie entwickelt. Die seit Marz
2020 kurzfristig auf allen Verantwortungsebe-
nen umgesetzten Regelungen zum besonderen
Schutz Pflegebediirftiger haben Wirkung gezeigt.
Zugleich haben sie das Leben von Menschen mit
Demenz, denen z.B. Kontakteinschrankungen und
Abstandsregeln sowohl in Pflegeeinrichtungen als
auch in der familidren Umgebung nur begrenzt
vermittelt werden konnen, stark beeinflusst.

Es muss aber davon ausgegangen werden, dass
Menschen mit Demenz und ihre Angehérigen
noch lingere Zeit von den Folgen der Pandemie
betroffen sein werden. Umso wichtiger ist es,

dass die vielfiltigen Mafnahmen der Nationalen
Demenzstrategie umgesetzt werden und so wir-
kungsvoll zur erforderlichen Unterstiitzung der
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Betroffenen beitragen. Die Akteure der Nationalen
Demenzstrategie werden dies bei der Umsetzung
der Maftnahmen berticksichtigen.

Ziel der Nationalen Demenzstrategie ist es, die ge-
sellschaftliche Teilhabe von Menschen mit Demenz
an ihrem Lebensort zu starken.

Die Kommunen sind in der Verantwortung, vor
Ort fr gute Rahmenbedingungen &lterer Men-
schen mit Pflegebedarf zu sorgen. In den Quar-
tiers- und Dorfentwicklungskonzepten sowie in
der Altenhilfeplanung sind auch die Belange von
Menschen mit Demenz und ihren Angehorigen zu
berticksichtigen. In den Kommunen sollen mehr
demenzsensible 6ffentliche Treffpunkte geschaf-
fen werden, damit Menschen mit Demenz mog-
lichst lange ihren Alltag aufrechterhalten und am
gesellschaftlichen Leben teilhaben kénnen. Hierzu
gehort auch die stirkere Offnung von Kultur-,
Sport- und Bildungseinrichtungen fiir die Betrof-
fenen. Wichtig ist dariiber hinaus, dass Menschen
mit Demenz sich sicher im 6ffentlichen Raum be-
wegen kénnen und moglichst lange mobil bleiben.
Deshalb sollen z.B. mehr Mitarbeiterinnen und
Mitarbeiter des 6ffentlichen Personennahverkehrs
zu ,Demenz Partnern® geschult und erginzende
Mobilitatsdienste ausgebaut werden.

Schulungen zu ,Demenz Partnern“ sollen auch
flir weitere Zielgruppen modifiziert und aus-
ge-baut werden. Eine breite Sensibilisierung der
Bevolkerung ist notwendig, damit Menschen mit
Demenz nicht ausgegrenzt werden. Hierfiir wird
durch Offentlichkeitsarbeit gemeinsam mit Bot-
schafterinnen und Botschaftern fir ein besseres
Miteinander geworben. Auch Kinder- und Jugend-
liche sollen an das Thema herangefiihrt werden.
Um Demenz vorbeugen zu kénnen, ist eine breite
Aufklarung der Bevolkerung vonnéten. Wichtig
ist auch, die Krankheit frih zu erkennen. Um tiber
Unterstlitzungsmoglichkeiten zu informieren,
wird gepriift, ob Hausbesuche als regulares Pra-
ventionsangebot etabliert werden kénnen.

Zudem braucht es ein funktionierendes Netzwerk
aller Beteiligten vor Ort, um eine gute Begleitung,
Unterstlitzung und Versorgung der Menschen mit
Demenz und ihrer Angehorigen zu gewihrleisten.

Hierfiir werden bundesweit Lokale Allianzen fiir
Menschen mit Demenz und andere Demenznetz-
werke auf- und ausgebaut. Die Netzwerke werden
iberwiegend getragen durch ehrenamtliches
Engagement, das weiter gestirkt werden soll.
Zusitzlich wird der Ausbau regionaler (Demenz-)
Netzwerke zur besseren Vernetzung der an der
pflegerischen Versorgung beteiligten Akteure ge-
steigert und intensiviert. Die hierfiir vorgesehenen
Mittel aus der sozialen Pflegeversicherung sollen
deutlich erh6ht werden.

Damit Pflegebediirftige gut zu Hause versorgt
werden konnen, sind oft Wohnraumanpassungen
notig. Daher sollen digitale Hilfsmittel mit nach-
gewiesenem Nutzen stirker geférdert und die
Wohnberatung erweitert werden.

Ziel der Nationalen Demenzstrategie ist es, dass
Menschen mit Demenz und ihre Angehdrigen bes-
ser unterstiitzt werden.

Wer erkrankt, darf mit der Diagnose nicht allein-
gelassen werden. Menschen mit Demenz, speziell
Alleinlebende, sollen eine niedrigschwellige Erst-
begleitung durch ehrenamtliche Lotsen erhalten,
und es wird gepriift, ob neu Erkrankten eine

Zeit lang nach der Diagnose eine professionelle
Demenzbegleitung zur Seite gestellt werden kann.

Fiir Menschen mit Demenz und ihre Angehori-
gen mussen Informationen barrierefrei, niedrig-
schwellig und leicht zugdnglich sein. Die Betrof-
fenen sollen eine umfassende Beratung erhalten.
In den Pflegeberatungsstellen, in den Kommunen,
an Offentlichen Orten, im Netz und auch zu Hause
wird zu Demenz und zur Unterstiitzung bei der
Pflege informiert. Die verschiedenen Beratungs-
angebote werden besser miteinander vernetzt und
zielgruppenspezifisch ausgerichtet. Dabei stehen
auch Erkrankte im Erwerbsalter, Migrantinnen
und Migranten oder entfernt lebende Angehorige
im Fokus. Pflegestiitzpunkte sollen tiberregional
kooperieren und interkulturelle Kompetenzen
aufbauen. Alle Anbieter der Beratung sollen hohe
Qualitdtsanspriiche erfiillen.

Fiir pflegende Angehorige, die im Arbeitsleben
stehen, spielt die bessere Vereinbarkeit von Pflege



und Beruf eine zentrale Rolle. Daher soll die Fa-
milienpflegezeit weiterentwickelt werden. Arbeit-
geber sollen sensibilisiert und Betroffene mit
bedarfsgerechten Losungen unterstiitzt werden.
Hierfiir werden lokale Netzwerke zum Thema
Pflege und Beruf auf- und ausgebaut. Zudem ist es
wichtig, dass bedarfsgerecht flexible Betreuungs-
angebote in Tages-, Kurzzeit- und Verhinderungs-
pflege geschaffen werden. Auch wird geprift,

ob Pflegekurse als Weiterbildungsmafinahmen
anerkannt werden konnen.

Angehorige von Menschen mit Demenz haben
eine herausragende Rolle bei der Betreuung und
Pflege. Um auch ihre Gesundheit zu schiitzen,
werden Moglichkeiten zur Priavention, Gesund-
heitsforderung und Rehabilitation fir pflegende
Angehorige ausgeweitet und stirker bekannt
gemacht. Die Bandbreite der Maf$nahmen reicht
von spezieller Telefonseelsorge und psychosozia-
ler Beratung in familidren Krisensituationen tiber
die Entwicklung eines speziellen Priventions-
programmes fiir pflegende Angehorige bis hin zu
Kuren und Vorsorgemafinahmen.

Angehorige von Menschen mit Demenz missen
bei der Sterbebegleitung eine gute Unterstiit-zung
erfahren. Dazu wird die Information tiber die
Angebote der hospizlichen und palliativen Ver-
sorgung verbessert. Die Kooperationsstrukturen
in der Hospiz- und Palliativversorgung sollen

auf- und ausgebaut werden. Das Ehrenamt als eine
tragende Saule der Hospiz- und Palliativversor-
gung soll gestiarkt werden.

Ziel der Nationalen Demenzstrategie ist es, die
medizinische und pflegerische Versorgung von
Menschen mit Demenz weiterzuentwickeln.

Damit Menschen mit Demenz ihren Bediirfnis-
sen entsprechend gepflegt und betreut werden
konnen, ist eine bedarfsgerechte Personalaus-
stattung und eine entsprechende Qualifikation
des Personals notwendig. Dies betrifft sowohl

die ambulante Versorgung zu Hause als auch alle
weiteren Bereiche der medizinischen und pflege-
rischen Versorgung. Demenzspezifische Weiter-
und Fortbildungen fir Pflegefachkréfte in den
verschiedenen Versorgungssettings werden daher
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unterstiitzt. Auch andere Beschiftigte, die im
Rahmen der Versorgung in Kontakt mit Menschen
mit Demenz kommen und deren Ausbildung
entsprechende Inhalte nicht enthalt, sollen eine
Basisqualifikation zum Umgang mit Menschen
mit Demenz erhalten.

Insbesondere bei nicht vermeidbaren Aufent-
halten in einem Akutkrankenhaus wird durch die
demenzsensible Gestaltung der Arbeitsprozesse
und durch Qualifizierungsmafinahmen fiir das
beteiligte Personal darauf abgezielt, die Ent-
stehung eines Delirs bei an Demenz erkrankten
Patientinnen und Patienten zu vermeiden. Auch
die demenzsensible riumliche Gestaltung von
Krankenhiusern und Pflegeeinrichtungen wird
vorangebracht.

Fiir die medizinische und pflegerische Versorgung
von Menschen mit Demenz ist es zudem beson-
ders wichtig, dass Arztinnen und Arzte, Kranken-
hauser und Pflegeeinrichtungen gut zusammen-
arbeiten. Deshalb wird die Vernetzung dieser
Akteure gefordert, indem u.a. ihre abgestimmte
Zusammenarbeit in einem Versorgungspfad klarer
beschrieben und das Schnittstellenmanagement
optimiert wird. Dies kann dazu beitragen, indivi-
duell passende Behandlungsprozesse fiir Men-
schen mit Demenz systematisch umzusetzen.

In allen Versorgungssektoren werden regulato-
rische Rahmenbedingungen hinsichtlich ihrer
Bedeutung fiir die Versorgung von Menschen mit
Demenz Giberpriift und ggf. weiterentwickelt bzw.
wird ihre konsequente Anwendung in der Praxis
gefordert.

Ziel der Nationalen Demenzstrategie ist es, die
exzellente Forschung zu Demenz zu fordern.

Mehr Forschung ist erforderlich, um die Ursachen
und die Entstehung von demenziellen Erkrankun-
gen besser zu verstehen und die Behandlung und
Versorgung zu verbessern.

Damit exzellente Demenzforschung stattfinden
kann, sind gute und vernetzte Forschungsstruk-
turen notwendig. Durch eine verbesserte natio-
nale und internationale Zusammenarbeit in der
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Demenzforschung kénnen bestehende Strukturen
und vorhandenes Wissen besser genutzt werden.
Forschungseinrichtungen in Deutschland werden
die Infrastruktur der klinischen Demenzfor-
schung ausbauen, aber z.B. auch im Bereich der
Erndhrungswissenschaften titig werden und auf
diese Weise mehr Studien zu Pravention, Diagnose
und Therapie der Demenz durchfiihren.

Ebenfalls verbessert werden soll die Bereitstellung
von anonymisierten Daten aus der Kranken-
versicherung zu Forschungszwecken. So kann
beispielsweise untersucht werden, welche Ver-
sorgungsleistungen Menschen mit Demenz in
Anspruch nehmen. Um Demenz in der Bevolke-
rung wirksam vorzubeugen, miissen die Risiko-
faktoren von Demenz besser erforscht werden.
Deshalb werden diese Risikofaktoren in bestehen-

de langfristige Gesundheitsstudien aufgenommen.

Des Weiteren werden Studien speziell zu frithen
Stadien von Demenz durchgefiihrt. Auf diese
Weise soll erforscht werden, ob und auf welche
Weise man den Verlauf einer Demenz positiv
beeinflussen kann. Damit Menschen mit Demenz
optimal behandelt werden kénnen, nimmt die
Versorgungsforschung die medizinische, pflegeri-
sche und therapeutische Versorgung in den Blick.
In den kommenden Jahren sollen mehr Konzepte

zur individuellen Diagnostik, Behandlung und
Versorgung entwickelt und auf ihre Wirksamkeit
gepriift werden. Die Qualitit der Versorgung von
Menschen mit Demenz wird auch von sozialer
Ungleichheit beeinflusst. Diese Zusammenhinge
sowie die Auswirkungen einer Demenz auf die
Lebenswelt der Betroffenen werden in den Blick
genommen.

Es soll zudem ermittelt werden, wie wissenschaft-
liche Erkenntnisse besser in die Praxis tibertragen
werden konnen. Ziel ist es, evidenzbasierte Pra-
ventions- und Versorgungskonzepte in die Routi-
neversorgung zu Uiberfiihren. Des Weiteren sollen
die Moglichkeiten beschleunigter Zulassungsver-
fahren fiir Medikamente im Bereich Demenz
starker genutzt werden. Arzneimittel diirfen nur
in den Verkehr gebracht werden, wenn sie hierfir
zugelassen sind. Ziel ist es, Antragsteller bereits im
frihen Entwicklungsstadium Hilfestellungen zur
Zulassung anzubieten.

Ausblick: Monitoring und Weiterentwicklung
der Strategie

Die Nationale Demenzstrategie ist langfristig
angelegt. Sie er6ffnet somit die Moglichkeit,
die Handlungsfelder, Ziele und Mafnahmen



kontinuierlich zu Gberpriifen, aktuelle Entwick-
lungen - wie etwa die Auswirkungen der Coro-
na-Pandemie - aufzugreifen sowie neue Schwer-
punkte zu setzen. Es wird eine Steuerungsgruppe
der zentralen Akteure der Demenzstrategie unter
Leitung der beiden federfiihrenden Ministerien
Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen
und Jugend und Bundesministerium fiir Gesund-
heit eingerichtet. Die Steuerungsgruppe begleitet
die Umsetzung der Mafinahmen durch ein jihr-
liches Monitoring. Zudem kommen alle Akteure
als Netzwerk Nationale Demenzstrategie jahrlich
zusammen, um Erfahrungen auszutauschen. Zum
Ende des Jahres 2026 wird eine Bilanz der Umset-
zung gezogen und die Strategie weiterentwickelt
werden.

Zusammenfassung
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Akteure der Nationalen

Demenzstrategie

« Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen
Medizinischen Fachgesellschaften e.V.

- Bundesarbeitsgemeinschaft der Freien Wohl-
fahrtspflege e.V.

- Bundesarbeitsgemeinschaft der Integrations-
amter und Hauptfiirsorgestellen

+ Bundesarbeitsgemeinschaft der Seniorenorga-
nisationen e.V.

- Bundesarbeitsgemeinschaft Familienerholung

- Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe von
Menschen mit Behinderung, chronischer
Erkrankung und ihren Angehorigen e.V.

+ Bundesarbeitsgemeinschaft Spezialisierte
Ambulante Palliativversorgung

+ Bundesirztekammer

- Bundesinstitut fiir Arzneimittel und Medizin-
produkte

» Bundesministerium des Innern, fiir Bau und
Heimat

+ Bundesministerium fiir Arbeit und Soziales

+ Bundesministerium fiir Bildung und Forschung

- Bundesministerium fiir Erndhrung und Land-
wirtschaft

« Bundesministerium fiir Familie, Senioren,
Frauen und Jugend

+ Bundesministerium fiir Gesundheit

- Bundesministerium fiir Verkehr und digitale
Infrastruktur

- Bundesverband privater Anbieter sozialer
Dienste e.V.

« Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklarung

- Demenz Support Stuttgart

« Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. Selbsthilfe
Demenz

Deutsche Bischofskonferenz
Deutsche Expertengruppe Dementenbetreuung
e V.

« Deutsche Fernsehlotterie
« Deutsche Gesellschaft fiir Allgemeinmedizin

und Familienmedizin e.V.

Deutsche Gesellschaft fiir Geriatrie e.V.
Deutsche Gesellschaft fiir Gerontologie und
Geriatrie e.V.

« Deutsche Gesellschaft fiir Gerontopsychiatrie

und -psychotherapie e.V.

« Deutsche Gesellschaft fiir Neurologie e.V.

Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin e.V.
Deutsche Gesellschaft fiir Pflegewissenschaft
e.V.

- Deutsche Gesellschaft fir Psychiatrie und

Psychotherapie, Psychosomatik und Nerven-
heilkunde e.V.

Deutsche Krankenhausgesellschaft e.V.
Deutsche Vereinigung fiir Rehabilitation e.V.

 Deutscher Behindertenrat

 Deutscher Hauswirtschaftsrat e.V.
 Deutscher Hospiz- und PalliativVerband e.V.
« Deutscher Kulturrat e.V.

Deutscher Pflegerat e.V.
Deutsches Zentrum fiir Altersfragen e.V.

« Deutsches Zentrum fiir Neurodegenerative

Erkrankungen e.V.

+ Evangelische Kirche in Deutschland
« GKV-Spitzenverband

Kassenirztliche Bundesvereinigung
Katholische Kirche in Deutschland

- Kommunale Spitzenverbande
+ Kuratorium Deutsche Altershilfe e.V.



Lander (Arbeits- und Sozialministerkonferenz, Ge-
sundheitsministerkonferenz, Kultusminister-kon-
ferenz)

+ Malteser in Deutschland
» Paul-Ehrlich-Institut

Robert Bosch Stiftung
Robert Koch-Institut
Spitzenverband ZNS

- Stiftung Gesundheitswissen
« Turkisch-Islamische Union der Anstalt fiir

Religionen e.V.

Universitit zu Kéln

Verband der Privaten Krankenversicherung e.V.
Verband Deutscher Alten- und Behindertenhilfe e. V.

« Zentrum fir Qualitit in der Pflege

Akteure der Nationalen Demenzstrategie
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Einleitung

Eine Gesellschaft des langen Lebens

Viele Menschen in Deutschland leben linger und
mit hoherer Lebensqualitit im Alter als jemals
zuvor. Dies ist ein Erfolg moderner Gesellschaften,
der erst in den letzten Jahrzehnten Wirklichkeit
geworden ist. Eine Gesellschaft des langen Lebens
bringt aber auch Herausforderungen mit sich - fiir
dltere Menschen, fiir ihre Angehdrigen und fir

das soziale Umfeld. Mit zunehmendem Alter ver-
schlechtert sich hdufig der Gesundheitszustand,
und der Hilfe- und Pflegebedarf steigt.

Eine der grofiten Herausforderungen fiir Ge-
sellschaften des langen Lebens ist Demenz. In
Deutschland leben derzeit schiatzungsweise

1,6 Millionen Menschen mit Demenz. Aufgrund
der demografischen Entwicklung ist davon auszu-
gehen, dass diese Zahl bis zum Jahr 2050 auf rund
2,8 Millionen ansteigen wird.!

Demenz als individuelle und gesell-
schaftliche Herausforderung

Demenz hat viele Gesichter: Denkfihigkeit und
Erinnerungsvermdégen der betroffenen Personen
schwinden, Verhaltensweisen verandern sich.

Die Fihigkeit, das eigene Leben selbststindig

zu gestalten, geht mit fortschreitender Demenz
verloren. Verinderungen im Verhalten kdnnen

in der Umwelt zu Unverstdndnis und Ablehnung
fiihren. Ein breites Wissen tiber diese Krankheit ist
notwendig, um die Akzeptanz von Menschen mit
Demenz in allen gesellschaftlichen Bereichen zu
verbessern. Betroffene benétigen individuelle und

t Alzheimer Europe (2019)

verlassliche Hilfe, um ein selbstbestimmtes, gutes
Leben im Alter fithren und weiterhin am gesell-
schaftlichen Leben teilhaben zu kénnen.

Angehorige spielen bei der Betreuung und Pflege
von Menschen mit Demenz eine entscheidende
Rolle. Sie ibernehmen die Pflege und Betreuung
oft, um ihren demenzerkrankten Angehérigen
eine liebevolle Betreuung zu Hause zu ermogli-
chen. Trotz der damit einhergehenden Belastung
empfinden viele von ihnen die Pflege als eine
sinnstiftende, bereichernde Erfahrung in ihrem
Leben. Weil pflegende Angehorige aber haufig
rund um die Uhr gefordert sind, brauchen sie
ebenfalls Unterstiitzung. Beratung und die Ver-
mittlung von Wissen tiber Demenz, tatkraftige
Hilfe, emotionaler Beistand und die Gelegenheit
fr Erholung sind dabei von grofier Bedeutung.
Pflegende Angehorige konnen ihre Aufgaben nur
dann langfristig ibernehmen, wenn sie auf ein
verlassliches Hilfenetz zurtickgreifen konnen.

Das System der ambulanten, teil- und vollsta-
tiondren Pflege sowie Beratungs- und Unter-
stiitzungsdienste stellen hierfiir unverzichtbare
Ressourcen bereit. Professionelle pflegerische
Leistungen sind gefragt, um Menschen mit De-
menz im Verlauf der Krankheit gut zu versorgen,
pflegende Angehorige angemessen zu unterstiit-
zen und Vernetzungen mit anderen Stellen herzu-
stellen. Freiwillig Engagierte konnen Menschen
mit Demenz im Alltag und in der Freizeitgestal-
tung zusitzlich helfen.

Menschen mit Demenz sind auf eine gute me-
dizinische Versorgung angewiesen. Sorgfiltige



Diagnostik, umfassende Beratung und addquate
Behandlung sind Voraussetzungen fir ein gu-
tes Leben mit Demenz. Da die Entstehung von
demenziellen Erkrankungen noch nicht ab-
schliefiend geklért ist, ist die Demenzforschung
gefordert, gesicherte Erkenntnisse zu Pravention,
Entstehung, Diagnostik, Therapie und Pflege bei
Demenz zu liefern.

Eine Gesellschaft des langen Lebens steht vor

der Aufgabe, das Verstindnis fiir Menschen mit
Demenz zu verbessern und die pflegerische und
medizinische Versorgung weiterzuentwickeln. Die
Herausforderungen durch Demenz werden auch
von der Weltgesundheitsorganisation betont. Im
Jahr 2012 erklarte die Weltgesundheitsorganisa-
tion Demenz zu einem globalen Gesundheitspro-
blem mit hochster Prioritit. Mittlerweile wurden
in 27 der 194 Mitgliedsstaaten der Weltgesund-
heitsorganisation nationale Demenzstrategien auf
den Weg gebracht. Aus den dabei gewonnenen
Erfahrungen ergeben sich wertvolle Hinweise fiir
eine Nationale Demenzstrategie fiir Deutschland.

Die Nationale Demenzstrategie

Die Bundesregierung legt gemeinsam mit einer
Vielzahl von Akteuren eine Nationale Demenz-
strategie fiir Deutschland vor, um die gesellschaft-
lichen Herausforderungen nachhaltig anzugehen.
Ziel der Strategie ist es, die Lebenssituation von
Menschen mit Demenz und ihren Angehoérigen zu
verbessern. Menschen mit Demenz sollen darin
unterstitzt werden, ein selbstbestimmtes Leben
in Wiirde fiihren zu kénnen. Dieses Ziel kann nur
durch die Zusammenarbeit und gemeinsame An-
strengung aller Verantwortlichen erreicht werden.

Die Nationale Demenzstrategie wurde zwischen
Januar 2019 und April 2020 in einem partner-
schaftlichen und dialogorientierten Prozess
entwickelt und konsentiert. Vertreterinnen und
Vertreter der Lander, der Kommunen, der Zivil-
gesellschaft, der Sozialversicherungstrager, der
Kranken- und Pflegeversicherung, der Tragerver-
bédnde der Leistungserbringer im Gesundheits-
wesen und in der Pflege, der Spitzenverbinde der
Freien Wohlfahrtspflege, der Fach- und Berufs-
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verbande sowie der Wissenschaft und Forschung
waren daran beteiligt.

Federfiihrend waren das Bundesministerium fiir
Familie, Senioren, Frauen und Jugend und das
Bundesministerium fir Gesundheit. Den Co-Vor-
sitz hatte die Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V.
Selbsthilfe Demenz. Das Bundesministerium fiir
Bildung und Forschung war fir den Bereich der
Demenzforschung zustindig.

Thematische Schwerpunkte der Strategie sind die
gesellschaftliche Teilhabe von Menschen mit De-
menz, ihre Unterstiitzung und die ihrer Angeho-
rigen, ihre medizinische und pflegerische Versor-
gung sowie die grundlagenorientierte, klinische
und versorgungsbezogene Forschung zu Demenz.

Dartiiber hinaus werden Fragen aufgegriffen, die
tibergreifend von Bedeutung sind, etwa Digitali-
sierung und Einsatz von Technik fiir Menschen
mit Demenz, Zusammenarbeit von Akteuren aus
unterschiedlichen Versorgungssektoren sowie
Unterstiitzung von Menschen mit Migrationshin-
tergrund, die an Demenz erkrankt sind oder die
Angehorige mit Demenz pflegen.

Grundlagen und Ausgangspunkte

In den vergangenen Jahren wurden auf allen Ver-
antwortungsebenen vielfiltige Mafinahmen ergrif-
fen, um die Situation von Menschen mit Demenz
und ihren Angehdrigen zu verbessern. Die folgen-
den politischen Initiativen sind dafiir beispielhaft:

+ An dem im Jahr 2009 gegriindeten Deutschen
Zentrum fir Neurodegenerative Erkrankungen,
das von den Sitzlindern der zehn Standorte
und dem Bundesministerium fir Bildung und
Forschung gemeinsam gefordert wird, arbei-
ten Wissenschaftlerinnen und Wissenschaftler
deutschlandweit zusammen, um die Ursachen
von Stérungen des Nervensystems zu erfor-
schen und Strategien zur Pravention, Therapie
und Pflege bei Demenz zu entwickeln. Beispiels-
weise werden erste klinische Interventions-
studien durchgefiihrt, um das therapeutische
Potenzial von spezifischen Medikamenten bei
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der Entstehung und Progression der Demenz
vom Alzheimer-Typ zu analysieren.

+ Mit der im Jahr 2012 von der Bundesregierung
initiierten , Allianz fiir Menschen mit Demenz“
wurden zahlreiche Initiativen und Projekte
erfolgreich umgesetzt. Das Programm ,, Lokale
Allianzen fiir Menschen mit Demenz“ des Bun-
desministeriums fur Familie, Senioren, Frauen
und Jugend hatte das Ziel, die Einbindung und
Unterstiitzung von Menschen mit Demenz und
ihren Familien an ihrem Lebensort zu stdrken.

- Regionale Demenznetzwerke und Angebote zur
Unterstiitzung von pflegenden Angehorigen
wurden im Programm ,Zukunftswerkstatt De-
menz“ des Bundesministeriums fiir Gesundheit
gefordert.

+ Durch den 2017 eingefiihrten neuen Pflege-
bediirftigkeitsbegriff haben pflegebediirftige
Menschen mit kognitiven oder psychischen Be-
eintrichtigungen nun einen gleichberechtigten
Zugang zu den Leistungen der Pflegeversiche-
rung. Gleichzeitig wurden alle Leistungsbetra-
ge durch die Pflegestarkungsgesetze deutlich
erhoht.

« Die Vereinbarungen der ,Konzertierten Aktion
Pflege®, im Jahr 2019 vorgelegt, werden zligig
umgesetzt, um die Ausbildungs-, Arbeits- und
Entlohnungsbedingungen von Pflegekriften in
Deutschland zu verbessern. Viele Akteure der
Nationalen Demenzstrategie haben sich an der
~Konzertierten Aktion Pflege“ beteiligt. Sie ha-
ben daher bei der Ausgestaltung und Umsetzung
der Mafnahmen der Nationalen Demenzstrate-
gie die Situation von Pflegekraften im Blick, die
Menschen mit Demenz versorgen und betreuen.
Dabei ist die Umsetzung der Mafnahmen der
sKonzertierten Aktion Pflege®, insbesondere die
Gewinnung von Fachkriften, eine wichtige Vo-
raussetzung fiir den Erfolg vieler Mafnahmen
in der Nationalen Demenzstrategie.

- Die Kommission ,,Gleichwertige Lebensverhalt-
nisse“ hat im Jahr 2019 Empfehlungen vorgelegt,
die auch fiir Menschen mit Demenz von Bedeu-
tung sind. Dazu gehoren u.a. die Verbesserung
von Mobilitat und Verkehrsinfrastruktur, die
Starkung des Ehrenamts sowie die Sicherstel-
lung einer guten medizinischen und pflegeri-
schen Versorgung.

+ In allen Landern wurden viele Initiativen und

Projekte fiir Menschen mit Demenz und An-
gehorige umgesetzt, und es wurden Netzwerk-
und Unterstiitzungsstrukturen aufgebaut. In
Bayern, Rheinland-Pfalz, Schleswig-Holstein
und im Saarland wurden eigene Demenzstrate-
gien entwickelt.

+ Dariiber hinaus gibt es in allen Lindern an
Hochschulen und in Bund-Linder-finanzierten
aufleruniversitiren Forschungseinrichtungen?
exzellente Forschungsakteure, die zum Teil seit
Jahrzehnten in der epidemiologischen und der
Praventions-, der Pflege- und Versorgungs-
forschung sowie der klinischen Diagnostik und
Therapie wesentliche Beitriage zur Demenz-
forschung leisten, u.a. mithilfe der Einwerbung
kompetitiver internationaler, nationaler und
regionaler Fordermittel.

Die Nationale Demenzstrategie berticksichtigt
diese Aktivitaten, fuhrt Mafinahmen zusammen
und entwickelt sie systematisch weiter. Die bereits
vorliegenden Strukturen der Beratung, Unter-
stlitzung und Versorgung sind die Grundlage der
Nationalen Demenzstrategie.

Die Nationale Demenzstrategie:
nachhaltig und auf Dauer angelegt

Die Bundesregierung hat die gemeinsam mit
einer Vielzahl von Akteuren erarbeitete Nationale
Demenzstrategie fiir Deutschland im Juli 2020

im Kabinett beschlossen. Die konkreten Maf}-
nahmen der Strategie wurden vor dem Ausbruch
der Corona-Pandemie entwickelt. Die seit Marz
2020 kurzfristig auf allen Verantwortungsebe-
nen umgesetzten Regelungen zum besonderen
Schutz Pflegebediirftiger haben Wirkung gezeigt.
Zugleich haben sie das Leben von Menschen mit
Demenz, denen z.B. Kontakteinschrankungen und
Abstandsregeln sowohl in Pflegeeinrichtungen als
auch in der familidren Umgebung nur begrenzt
vermittelt werden konnen, stark beeinflusst. Es
muss aber davon ausgegangen werden, dass Men-
schen mit Demenz und ihre Angehérigen noch
langere Zeit von den Folgen der Pandemie betrof-
fen sein werden. Umso wichtiger ist es, dass die
vielfaltigen Mafnahmen der Nationalen Strategie

2 Fraunhofer-Gesellschaft, Helmholtz-Gemeinschaft, Leibniz-Gemeinschaft, Max-Planck-Gesellschaft



umgesetzt werden und so wirkungsvoll zur erfor-
derlichen Unterstlitzung der Betroffenen beitra-
gen. Die Akteure der Nationalen Demenzstrategie
werden dies bei der Umsetzung der Mafinahmen
berticksichtigen.

Die Nationale Demenzstrategie ist in vier Hand-
lungsfelder mit klar formulierten Zielen, konkre-
ten Mafinahmen und zeitlichen Fristen gegliedert.
Mafdstab aller Mafdnahmen sind die Bediirfnisse
von Menschen mit Demenz unter Berticksich-
tigung der Vielfalt und Unterschiedlichkeit der
Betroffenen und ihrer Angehorigen.

In der Strategie werden die jeweiligen Ausgangs-
lagen und die als zentral eingeschitzten Maf-
nahmen beschrieben. Die Akteure werden diese
jeweils im Rahmen ihrer Zustindigkeiten und

in eigener Verantwortung sowie nach den zur
Verfligung stehenden Mitteln geméiR geltender
Haushalts- und Finanzplanung in den kommen-
den Jahren umsetzen. In diesem Vorgehen spiegelt
sich die Verantwortung aller gesellschaftlichen
Krafte fiir die Verbesserung der Lebenssituation
von Menschen mit Demenz wider.

Die Nationale Demenzstrategie ist langfristig an-
gelegt. Sie er6ffnet somit die Moglichkeit, die Ziele
kontinuierlich zu Gberpriifen, aktuelle Entwick-
lungen aufzugreifen sowie neue Schwerpunkte

zu setzen. Ziel ist es, nach 2026 Bilanz zu ziehen
und die Nationale Demenzstrategie weiterzuent-
wickeln.

Um die Umsetzung der Mafinahmen zu begleiten,
wird die Geschiftsstelle Nationale Demenzstrate-
gie ein Monitoring durchfiihren und regelméifig
Berichte zum Stand der Umsetzung erstellen. Eine
Steuerungsgruppe priift diese Berichte und nutzt
die daraus gewonnenen Erkenntnisse, um die
Umsetzung der Mafinahmen zu fordern und die
Nationale Demenzstrategie weiterzuentwickeln.
Den Vorsitz dieser Steuerungsgruppe werden das
Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen
und Jugend, das Bundesministerium fiir Gesund-
heit sowie die Deutsche Alzheimer Gesellschaft
e.V. Selbsthilfe Demenz tibernehmen. Ein Teil der
Aufgaben der Steuerungsgruppe im Herbst 2020
werden eine Bewertung der getroffenen Ent-

Einleitung

scheidungen im Rahmen der Auswirkungen der
Corona-Pandemie und die Schlussfolgerungen
daraus fiir die Nationale Demenzstrategie sein.

Erginzend wird ein ,Netzwerk Nationale De-
menzstrategie” eingerichtet, um den Austausch
der Akteure der Nationalen Demenzstrategie und
weiterer Expertinnen und Experten iber kinftige
Entwicklungen zu befoérdern.

Damit wird die Nationale Demenzstrategie dazu
beitragen, Menschen mit Demenz und ihre An-
gehorigen auf allen Verantwortungsebenen besser
zu unterstiitzen. Ziel ist eine Gesellschaft des lan-
gen Lebens, in deren Mitte Menschen mit Demenz
ein gutes Leben fiihren kénnen.
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Strukturen zur gesellschaftlichen Teilhabe
von Menschen mit Demenz an ihrem Lebensort

aus- und aufbauen

Menschen mit Demenz haben ein Recht auf
Selbstbestimmung, Diskriminierungsfreiheit,
Chancengleichheit und gleichberechtigte gesell-
schaftliche Teilhabe. Inklusion ist das erklarte Ziel
der UN-Behindertenrechtskonvention, die auch
fiir Deutschland verbindlich ist. Gesellschaftliche
Teilhabe bedeutet, dass Menschen unabhéngig
von Einschriankungen aktiv am sozialen, kultu-
rellen, wirtschaftlichen und politischen Leben
teilnehmen kénnen. Mit einer demenziellen
Erkrankung geht ein Verlust kognitiver Fahig-
keiten einher. Menschen mit Demenz haben
zunehmende Schwierigkeiten, sich zu erinnern,
sich zu orientieren und den Alltag zu bewiltigen.
Um am gesellschaftlichen Leben teilhaben zu
konnen, brauchen sie ein demenzsensibles Umfeld
und die Unterstiitzung durch andere Menschen.
Grundsitzlich soll allen Menschen mit Demenz
die gesellschaftliche Teilhabe ermoglicht werden.
Die Voraussetzungen hierfiir sind aber ungleich
verteilt und hingen u.a. vom Wohnort, vom Alter
und vom Stadium der Demenz ab. Diese Unter-
schiede zu verringern und passende Angebote fiir
alle Gruppen von Menschen mit Demenz zu ent-
wickeln, ist eine fortlaufende politische Aufgabe.

Ein Mittel zur Sicherung der Teilhabe ist die
demenzsensible Gestaltung von Sozialrdumen.
Die Kommunen (Gemeinden, Stidte und Land-
kreise) sind fiir die Strukturierung und Planung
dieser Sozialrdume im Sinne der Daseinsvorsorge
fir dltere Menschen und Menschen mit Demenz
verantwortlich. Altere Menschen, insbesondere

mit kérperlichen und kognitiven Beeintrichti-
gungen, konzentrieren ihren Lebensmittelpunkt
sowie ihren Aktionsradius iberwiegend auf das
unmittelbare raumliche Umfeld. Einen wichtigen
Beitrag zur Daseinsvorsorge leisten dartiber hi-
naus Wohlfahrtsverbinde, Vereine und Religions-
gemeinschaften. Die Kommunen schaffen den
Rahmen fiir eine gelingende Zusammenarbeit der
beteiligten Akteure vor Ort.

Im Jahr 2019 hat die Bundesregierung Ergebnisse
der Kommission Gleichwertige Lebensverhilt-
nisse veroffentlicht, die auch der Unterstiitzung
von Menschen mit Demenz und ihren Angehéri-
gen® dienen konnen. Insbesondere beim Thema
sIntegrierte sozialraumliche Planung” gibt es eine
geteilte Zielrichtung: ,,Alle Menschen sollen sich,
unabhingig von ihrem Wohnort, auf eine gute Da-
seinsvorsorge verlassen konnen und erleben, dass
,jihre‘ Kommune ihnen nachhaltig ein teilhabe-
orientiertes, lebenswertes und attraktives Umfeld
ermoglicht“

Zu einem attraktiven Lebensumfeld gehoren pas-
sende Mobilitatsangebote auf lokaler Ebene. Mit
einer Demenz geht die Gefahr einer Isolation von
Menschen mit Demenz als auch von ihren pfle-
genden Angehorigen einher. Die bedarfsgerechte
Versorgung mit Mobilititsangeboten, z.B. im 6f-
fentlichen Personennahverkehr, kann Menschen
mit Demenz dabei helfen, ihre Selbststindigkeit
aufrecht zu erhalten.

® Angehorige werden hier als diejenigen Personen verstanden, die zum engen sozialen Umfeld eines Menschen mit Demenz
gehoren und Verantwortung fiir Pflege und Betreuung haben. Der Schwerpunkt in diesem Handlungsfeld liegt auf familidren Be-
ziehungen. Jedoch kénnen Angehorige auch Menschen sein, die ein freundschaftliches oder nachbarschaftliches Verhéltnis zur

Person mit Demenz haben.

4 Bundesministerium des Innern, fiir Bau und Heimat (2019): S. 123
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Fiir Menschen mit Demenz und ihre Angehérigen
soll eine hohe Lebensqualitit trotz der Auswir-
kungen der Erkrankung gesichert werden. Eine
Demenz bringt es mit sich, dass sich der Hilfe-
bedarf im Verlauf der Erkrankung immer wieder
verandert. Deshalb ist es notwendig, dass vielfal-
tige Angebote verfiigbar sind, die gut ineinander-
greifen. Dazu muss eine Vernetzung aller Akteure
im Sozial- und Gesundheitsbereich auf kommu-
naler Ebene stattfinden.

Unterstiitzung und Entlastung erhalten Menschen
mit Demenz und Angehorige auch durch in-
formelle, ehrenamtliche und nachbarschaftliche
Hilfe. Freiwillig engagierte Biirgerinnen und Biir-
ger tragen dadurch zur Inklusion von Menschen
mit Demenz bei und erméglichen Freirdume fiir
pflegende Angehorige. Dieses Engagement ist eine
wertvolle gesellschaftliche Ressource und soll in
den kommenden Jahren weiter gestdrkt werden.

Menschen mit Demenz sind Teil der Gesellschaft -
es gibt aber immer noch Tabus und eine Stigmati-
sierung der Betroffenen®, zudem héufig Unsicher-
heiten im Umgang mit ihnen. Damit sie sich im
offentlichen Raum selbststandig bewegen kénnen,
ist eine Aufklarung der breiten Bevolkerung tiber
die Erkrankung und die damit verbundenen Ein-
schrankungen notwendig. Wenn Biirgerinnen und
Birger flr die Situation von Menschen mit De-
menz sensibilisiert sind, konnen sie den Kontakt
mit Betroffenen wertschitzend gestalten.

Spiritualitdt und Religion sind wichtige Bereiche
im Leben vieler Menschen mit Demenz. Glau-
bensgemeinschaften haben die besondere Ver-
antwortung, Menschen mit Demenz und ihren
Angehorigen den Zugang zum Leben in der reli-
giosen Gemeinschaft zu ermdglichen. Sie kdnnen
zudem andere Akteure iber Wege der spirituellen
Begleitung bei Demenz informieren.

Der Schutz der Betroffenen und der Bevolkerung
insgesamt ist eine zentrale gesellschaftspolitische
Aufgabe. Besonders wichtig ist die Aufklarung
dartiber, wie sie ihren Lebensstil so verdndern

koénnen, dass Risiken fiir Demenzerkrankungen
reduziert werden konnen. Zudem soll dariiber
aufgeklart werden, welche Erkrankungen die
Entstehung einer Demenz begiinstigen oder
ihren Verlauf beschleunigen und daher friithzeitig
behandelt werden miissen, wie etwa die Schwer-
horigkeit.

Menschen mit Demenz benétigen Wohnformen
entsprechend ihren Bediirfnissen und dem Stadi-
um ihrer Demenz. Das Leben im eigenen Zuhause
ist fiir viele Menschen mit Demenz wiinschens-
wert und soll mit der notwendigen Unterstiitzung
ermoglicht werden. Alternative Wohnformen, wie
z.B.Wohngemeinschaften fiir Menschen mit De-
menz, konnen insbesondere fiir Alleinlebende und
Menschen mit einem erhéhten Pflegebedarf ge-
eignet sein. Im spateren Stadium der Erkrankung
kann ein Umzug in eine stationire Einrichtung
zur Steigerung der Lebensqualitit der Betroffenen
als auch ihrer Angehorigen beitragen.

1.1 Sozialraume fir Menschen
mit Demenz gestalten

Sozialrdume sind abgrenzbare Gebiete, in deren
Grenzen Menschen sozial interagieren.® Der
Sozialraum wird politisch durch verschiedene
Akteure gestaltet. Die Herausforderung besteht
darin, den Sozialraum so zu gestalten, dass fiir
Menschen mit Demenz eine Teilhabe und weit-
gehende Selbststindigkeit moglich bleiben. Denn
mit Fortschreiten einer Demenz verlieren sie die
Fahigkeit, sich zu orientieren und sich an Neues
anzupassen. In den vergangenen Jahren wurden
daher bereits vielerorts Initiativen gestartet und
Projekte umgesetzt, die auf diese besonderen Be-
darfe reagieren.

Die Vielfalt der Lebensformen erfordert diffe-
renzierte und zugleich passgenaue, barriere- und
diskriminierungsfreie Angebote der Daseinsvor-
sorge fiir jede Lebenslage. Die Bereitstellung von
Angeboten der Daseinsvorsorge erfolgt in erster
Linie durch Stidte, Landkreise und Gemeinden

5 Betroffene werden hier als diejenigen Personen verstanden, die an einer Demenz erkrankt sind. Personen, die Pflege und Betreu-
ung fiir eine demenzerkrankte Person iibernehmen, sind auch von der Erkrankung ,betroffen Sie werden im Text jedoch nicht

unter dem Begriff ,Betroffene“ subsumiert.

¢ Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend (2016)



und findet deshalb im Rahmen der verfassungs-
rechtlich verankerten kommunalen Selbstver-
waltungsgarantie (Art. 28 II GG) statt. Vor Ort kann
am besten entschieden werden, welche Angebote
vorgehalten werden missen und wie diese aus-
zugestalten sind. Als Grundlage fir die Bereit-
stellung passgenauer und auf die langfristigen
Bedarfe ausgerichteter Angebote bedarf es einer
integrierten, sozialraumorientierten Planung, die
den Lebensraum der Menschen vor Ort und ihre
jeweilige Lebenslage als Bezugspunkt unterschied-
licher Aktivititen nimmt und die Ressourcen auch
institutions- und rechtskreistibergreifend nutzt.
Somit kommt der kommunalen Ebene bei der
Gestaltung von Infrastrukturen fiir Menschen mit
und ohne Demenz eine besondere Bedeutung zu.
Dies beinhaltet auch die Verantwortung fiir die
Lebensbedingungen der dlteren Einwohnerin-
nen und Einwohner. Im Rahmen der Altenhilfe
gemif § 71 SGB XII sollen die Sozialhilfetrager
durch Maf¢nahmen der Altenhilfe dazu beitragen,
~Schwierigkeiten, die durch das Alter entstehen,
zu verhiten, zu uberwinden oder zu mildern und
alten Menschen die Moéglichkeit zu erhalten, am
Leben in der Gemeinschaft teilzunehmen.*

Um dieser Aufgabe vor dem Hintergrund des
demografischen und sozialen Wandels gerecht
zu werden, ist eine sektoreniibergreifende Pla-
nung der Altenhilfe in den Kommunen not-
wendig. Nach den Empfehlungen der Siebten
Altersberichtskommission soll eine kommunale
Altenhilfeplanung etabliert werden.” Im Rahmen
einer integrierten Sozialplanung sollen die Fach-
planungen besser verzahnt und Schnittstellen
identifiziert werden. Fir Menschen mit Demenz
hat dies eine besondere Bedeutung. Sie sind auf
funktionierende ortliche Strukturen sowie ein
Versorgungsnetz, in dem die unterschiedlichen
Angebote auf den Bedarf vor Ort sowie aufeinan-
der abgestimmt sind, angewiesen.

Im Sinne einer integrierten Quartiersentwick-
lung soll die Gestaltung des sozialen Nahraums
die Lebensumstinde aller im Quartier lebenden
Menschen verbessern. Sogenannte ,,Inklusive
Quartiere” sollen eine grofRtmogliche Versor-
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gungssicherheit und soziale Teilhabe fiir alle
entwickeln.® Hier konnen die Stidtebauforderung
und die Dorfentwicklung begleitend wirken.

Die Stadtebauférderung kann im Rahmen einer
integrierten Stadtentwicklungskonzeption diese
Ziele durch bauliche Mafnahmen unterstiitzen.
Die Dorfentwicklung kann im Rahmen der ,,Inte-
grierten Landlichen Entwicklung” ebenfalls diese
Ziele befordern. Aufierdem fordert die ,,Stiftung
Deutsches Hilfswerk” durch den Losverkauf der
Deutschen Fernsehlotterie u.a. soziale Ma3nah-
men zur Quartiersentwicklung. Zielgruppen sind
alle im Quartier lebenden Menschen und insbe-
sondere Menschen mit Hilfebedarf. Die Schaffung
von mehr Barrierefreiheit in Deutschland ist ein
wichtiger Schritt zu einer inklusiven Gesellschaft.
Daher hat die Kommission ,gleichwertige Lebens-
verhiltnisse“ der Bundesregierung dies in ihren
12-Punkte-Plan der prioritiren Maf$nahmen
aufgenommen. Das BMAS hat das Ziel, mittelfris-
tig ein neues vom Bund finanziertes ,,Bundespro-
gramm Barrierefreiheit verwirklichen zu ent-
wickeln, um fur Menschen vor Ort, insbesondere
Menschen mit Behinderungen, dltere Menschen
und junge Familien, konkrete Verbesserungen zu
schaffen und die Kommunen - gemeinsam mit
den Liandern in Erginzung zur Stidtebauforde-
rung - bei der Herstellung gleichwertiger Lebens-
verhiltnisse zu unterstitzen.

Die ,InitiativeSozialraumInklusiv-ISI“ des

BMAS soll in Abstimmung mit den kommunalen
Spitzenverbidnden ebenfalls die Rahmenbedin-
gungen fiir Menschen mit Behinderungen weiter
verbessern. Um eine inklusive Quartiersentwick-
lung zu férdern, miissen all diese Férderprogram-
me Anreize und Verpflichtungen zur Kooperation
und zur Vernetzung enthalten. So konnen auf
kommunaler Ebene Synergien genutzt sowie Pa-
rallel- und Doppelstrukturen vermieden werden.
Zur Forderung struktureller Weiterentwicklun-
gen der Versorgungskonzepte und -strukturen
fir Menschen mit Demenz kénnen mit Mitteln
der sozialen und privaten Pflegeversicherung
Modellprojekte geférdert werden.® Neue Ansitze
im Bereich von Ehrenamt und Selbsthilfe im Sin-
ne des § 45¢ SGB XI oder eine Weiterentwicklung

7 Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend (2016)

8 Kremer-Preif und Mehnert (2018)

® Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend (2016)
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struktureller Versorgungsmoglichkeiten kénnen
damit intensiviert und aktiviert werden. Diese
Fordermoglichkeiten sollen stirker fiir die Wei-
terentwicklung der Sozialraume fiir Menschen
mit Demenz genutzt werden.

Im Sinne der UN-Behindertenrechtskonvention
Artikel 29 sollen Menschen mit Demenz bei der
Gestaltung offentlicher Angelegenheiten aktiv
mitwirken kénnen. Sie sollen die Moglichkeit
erhalten, aus ihrer Perspektive als Betroffene
kommunale Planungsprozesse auf Relevanz und
Passung zu iberpriifen.’® Auf diese Weise kénnen
Menschen mit Demenz partizipativ in die Gestal-
tung sozialer Nahrdume eingebunden werden.

Fiir eine lebendige Nachbarschaft braucht es
offentliche Raiume, wo Begegnungen, Gespra-
che und gemeinsame Aktivititen entstehen und
Beziehungen wachsen sowie nachbarschaftliche
Hilfe und Unterstiitzung aufRerhalb familidrer
Strukturen entstehen kénnen.!* Deshalb sollen
nachbarschaftliche Hilfen als Teil eines Unter-
stitzungsnetzwerks fiir Menschen mit Demenz
geférdert werden.

Die Teilhabe von Menschen mit Demenz am
kulturellen 6ffentlichen Leben kann einer Isola-
tion entgegenwirken und die eigene Identitit und
Fahigkeiten stiarken.!? Kulturelle Angebote miissen
an die Bediirfnisse, Interessen und Fahigkeiten
von Menschen mit Demenz angepasst werden.

Es soll die soziale Teilhabe in Kultur-, Sport-

und Bildungseinrichtungen stirker unterstiitzt
werden. Die Mitgliedschaft in einem Sportverein
oder einer Sportgruppe ist fiir viele Menschen ein
wichtiger Teil ihrer Biografie. Fiir Menschen mit
Demenz ist es besonders wichtig, auch weiterhin
Teil einer Gruppe wie etwa eines Vereins sein zu
konnen, dem sie ein Leben lang angehort haben.'
Sport bietet Raum fiir soziale Interaktion, emotio-
nale und kognitive Anregung.!

Die Digitalisierung bestimmt zunehmend den
Alltag und bietet auch fiir Menschen mit Demenz

10 Bundesministerium fiir Arbeit und Soziales (2016)
1 Ebd.

2 Kitwood (2013)

3 Ebd.

14 Vgl. Wolter (2019)

15 Weif} et al. (2017)

und ihre Angehorigen vielfaltige Unterstiitzungs-
moglichkeiten, z.B. durch Apps mit Erinnerungs-
funktion oder tibergreifende Smart-Home-Tech-
nik. Zur Nutzung dieser digitalen Moglichkeiten
und Forderung der Teilhabe bendétigen altere
Menschen, insbesondere Menschen mit Demenz,
Unterstiitzung.” Deshalb sollen Digitalassisten-
ten zur Vermittlung von Kenntnissen eingesetzt
werden.

Ein Ziel der Nationalen Demenzstrategie ist es, die
Sozialraume fiir Menschen mit Demenz inklusiv
zu gestalten. Dazu werden folgende Mafinahmen
vereinbart:

1.1.1 Kommunale Altenhilfeplanung

Die kommunalen Spitzenverbande wirken darauf
hin, dass die Altenhilfeplanung in den Kommunen
(u.a. zur bedarfsgerechten Steuerung der Maf3-
nahmen zur Mitwirkung, Teilhabe, Erhaltung der
Selbststindigkeit, Unterstiitzung) als verlassliches
Instrument der Politik fiir dltere Menschen und
insbesondere auch fiir Menschen mit Demenz -
ggf. als Teil der integrierten Sozialraumplanung -
intensiviert wird.

Bis Ende 2024 werden die kommunalen Spitzen-
verbiande ihre Umsetzungsstrategien verstarken.

1.1.2 Férderung integrierter Quartiers- und
Dorfentwicklungskonzepte

Foérderprogramme der Lander zur Entwicklung
integrierter Quartiers- und Dorfentwicklungs-
konzepte in den Kommunen sollen das Thema
Demenz und Aspekte generationen- bzw. alters-
gerechter Gestaltung des Lebensraums, biirger-
schaftliches Engagement sowie Vernetzung und
Kooperation, auch mit der Wohn- und Sozial-
wirtschaft, beinhalten. Unterstiitzende Beratung
kénnen Kommunen z.B. durch das KDA erhalten.

Bis Ende 2022 priifen die Linder, inwieweit
Forderprogramme zu integrierten Dorf- und



Quartiersentwicklungskonzepten die Bediirfnisse
von Menschen mit Demenz beriicksichtigen. Die
kommunalen Spitzenverbdnde sensibilisieren ihre
Mitglieder weiterhin dafiir, dass sie die Belange
von Menschen mit Demenz in der integrierten
Quartiers- und Dorfentwicklungsplanung bertick-
sichtigen.

1.1.3 Beriicksichtigung der Belange von Menschen
mit Demenz im Planungsverfahren

Die kommunalen Spitzenverbande werden bei
den Kommunen dafiir werben, dass die Belange
von Menschen mit Demenz und ihre Angehérigen
bei den Beteiligungsverfahren berticksichtigt wer-
den. Die Kommunen setzen sich dafiir ein, dass
innerhalb der Quartiersentwicklungsprozesse die
Teilhabemoglichkeiten fiir Menschen mit Demenz
und ihren Angehorigen explizit verankert werden.

Bis Ende 2022 werden die kommunalen Spitzen-
verbdnde bei ihren Kommunen fir diese Teilhabe-
moglichkeit werben.

1.1.4 Demenzsensible 6ffentliche Begegnungs- und
Verweilraume

Auf der Grundlage partizipativer Bedarfsanalysen
werden die Linder darauf hinwirken, dass ziel-
gruppengerechte Begegnungs- und Verweilraume
im 6ffentlichen Raum fiir Menschen mit und
ohne Demenz geschaffen werden. Treffpunkte
und Anlaufstellen im Quartier werden entspre-
chend den Bediirfnissen und Bedarfen von Men-
schen mit Demenz angepasst. Dafiir werden z.B.
Stadtteilerkundungen mit Menschen mit Demenz
empfohlen, um aus deren Perspektive Anregun-
gen zur Verbesserung des 6ffentlichen Raums zu
identifizieren.

Die evangelische und die katholische Kirche in
Deutschland sowie Spitzenverbinde der Freien
Wohlfahrtspflege und der bpa tiberpriifen ihre
Riumlichkeiten beziiglich einer demenzsensiblen
offentlichen Nutzung. Sie stellen im Rahmen ihrer
Moglichkeiten Rdumlichkeiten und Personal fiir
die Betreuung zur Verfiigung, um auch Menschen
mit Demenz und ihren Angehérigen weiterhin
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Begegnung zu erméglichen. Die kommunalen
Spitzenverbinde werben bei Stidten, Gemeinden
und Landkreisen dafiir, durch die Schaffung von
einladenden und sicheren Plitzen und Griin-
anlagen den 6ffentlichen Raum fiir Menschen
mit Demenz nutzbar zu machen. Dabei werden
ausreichend barrierefreie Sitz- und Verweilmog-
lichkeiten und entsprechende 6ffentliche behin-
dertengerechte Toiletten eingerichtet. Das KDA
unterstiitzt den Prozess gemeinsam mit weiteren
Akteuren mit seiner Expertise und Materialien.

Bis Ende 2022 werden die evangelische und die
katholische Kirche in Deutschland sowie die
Spitzenverbédnde der Freien Wohlfahrtspflege ihre
Réiumlichkeiten tiberprifen und diesbeziiglich
Mafdnahmen ergreifen. Die kommunalen Spitzen-
verbande werden die Kommunen fiir die Schaf-
fung demenzsensibler Rdume sensibilisieren.

1.1.5 Offnung von Kultur-, Sport- und Bildungs-
einrichtungen fiir Menschen mit Demenz

Die Ausrichtung von Angeboten zu Kultur, Sport
und Bildung auf kommunaler Ebene auf die Be-
lange fir Menschen mit Demenz wird bundesweit
intensiviert und die Entwicklung spezifischer
Angebote wird angeregt. Haupt- und ehrenamt-
liche Akteure in den Bereichen Kultur, Bildung
und Sport werden durch Informations-, Qualifika-
tions- sowie Transferangebote dabei unterstitzt,
bestehende Angebote zu 6ffnen und zielgruppen-
spezifische Angebote zu entwickeln. Sie arbeiten
dabei kooperativ und vernetzt mit lokalen De-
menznetzwerken zusammen und werden durch
entsprechende Fach- und Koordinierungsstellen
auf Landes- bzw. regionaler Ebene begleitet.

Bis Ende 2022 stellt das BMFSF] fur den Auf- und
Ausbau dieser Angebote ein eigenes Forder-
angebot zur Verfiigung. Zur Vorbereitung des
Forderangebotes und dessen Umsetzung werden
in einem Werkstattprozess Akteure mit einschlé-
giger Erfahrung aus Wissenschaft und Praxis
einbezogen. Das BMFSF] wirkt darauf hin, dass die
entsprechenden Bundesverbdnde diesen Prozess
sowie das Gesamtvorhaben als Multiplikatoren
unterstitzen.
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1.1.6 Digitale Teilhabe

Das BMFSF] leistet in einem Modellprojekt ,,Digi-
taler Engel” eine aufsuchende Beratung fiir dltere
Menschen, um deren digitale Teilhabe zu verbes-
sern. Hierdurch werden ilteren Menschen digitale
Alltagskompetenzen vermittelt. Ein mobiles Rat-
geberteam sucht dltere Menschen vor Ort auf und
berit sie niedrigschwellig und bedarfsorientiert.
Gleichzeitig dient der ,Digitale Engel® als Wegwei-
ser vor Ort fiir bestehende Angebote.

Bis Ende 2022 wird im Rahmen des Modellprojek-
tes das mobile Ratgeberteam in 400 Kommunen
ein Beratungsangebot anbieten.

1.2 Mobilitatskonzepte fiir Menschen
mit Demenz gestalten

Bewegungsfreiheit ist ein wichtiges Element
von Selbstbestimmung und Lebensqualitét. Die
Aufrechterhaltung von Mobilitit ist eine Voraus-
setzung flr die selbstbestimmte gesellschaftliche
Teilhabe von Menschen mit Demenz. Durch ihre

16 Wifmann et al. (2013)
7 Jansen et al. (2017

Erkrankung haben Menschen mit Demenz in der
Regel Schwierigkeiten, sich zu orientieren und
sich selbststindig und sicher im 6ffentlichen
Raum zu bewegen. Aufgrund ihrer kérperlichen
und kognitiven Einschrankungen sind sie beson-
ders auf offentliche Verkehrsmittel und auf Unter-
stiitzung bei deren Nutzung angewiesen.

Allein unterwegs zu sein, ist fir Menschen mit De-
menz hiufig mit viel Stress verbunden und kann
zu gefihrlichen Situationen fiihren. Griinde daftr
sind neben Schwierigkeiten bei der Orientierung
und der Erinnerung die wachsende Unsicherheit
im Umgang mit Risiken und unvorhergesehenen
Ereignissen. Wichtig ist fiir Menschen mit De-
menz in diesen Situationen, dass die Menschen in
ihrer Umgebung ihnen Sicherheit geben. Voraus-
setzung dafir ist, dass diese auf die Bediirfnisse
von Menschen mit Demenz aufmerksam gemacht
werden.'” Deshalb miissen mehr Mitarbeiterinnen
und Mitarbeiter des OPNV zum Thema Demenz
sensibilisiert und weitergebildet werden.

Nicht in allen Regionen Deutschlands ist der
OPNV gleichermafien ausgebaut. Daten des Deut-



schen Alterssurveys zeigen, dass in lindlichen
Regionen zwei Drittel der 40- bis 85-Jdhrigen

die Anbindung an den OPNV als unzureichend
empfinden.!® Deshalb sollen geeignete Angebote
bedarfsgerecht in den kommenden Jahren aus-
gebaut werden. Dazu werden Mobilititsdienste
fir Menschen mit Demenz besonders geférdert.
Ein Beispiel fiir ein alternatives Mobilitidtsangebot
sind Biirgerbusse.’”® Die meist kleinen und damit
ubersichtlichen Busse ermoglichen einen persén-
lichen Kontakt und kénnen dadurch das Stress-
erleben fiir Menschen mit Demenz reduzieren.
Biirgerbusse gibt es bereits in einigen Lindern.
Die Forderung der Biirgerbusse ist in den Lindern
unterschiedlich geregelt. Einige Lander sehen
keine Forderung vor, andere férdern die Beratung
regionaler Gruppen oder die Beschaffung von
Fahrzeugen. Der Bund unterstiitzt Linder und
Kommunen bei der Sicherstellung von OPNV-
Angeboten mit jahrlichen Zahlungen auf ver-
schiedenen Rechtsgrundlagen. Allein durch die
Regionalisierungsmittel und durch das GVFG-
Bundesprogramm erbringt der Bund gegenwirtig
rund 9,6 Mrd. Euro jahrlich. Zusétzlich werden die
Mittel des Bundes im Zuge der Umsetzung des
Klimaschutzprogramms 2030 weiter sukzessive
steigen.”® Die Kommunen als eigentliche Auf-
gabentréger sind gehalten, bei der Mittelverwen-
dung auch die Interessen mobilititseingeschrank-
ter Personen zu berticksichtigen.

Auch fiir Menschen mit Demenz und ihre Ange-
horigen, die das Auto nutzen, soll die Mobilitat
erleichtert werden. Bisher konnen Personen, die
auflergewohnlich gehbehindert, blind, durch Con-
tergan geschidigt oder vergleichbar beeintrachtigt
sind (z.B. Amputation beider Arme), den EU-Park-
ausweis fiir Personen mit Behinderung erhalten.
Menschen mit Demenz werden dabei nicht ex-
plizit genannt. Weil eine Demenz mit erheblichen
Einschrinkungen einhergehen kann, kann sie als
Schwerbehinderung im Sinne des

§ 2 SGB IX gelten. Im Rahmen des § 46 der
StraRenverkehrsordnung haben Menschen mit
Demenz die Moglichkeit, einen Behinderten-
parkausweis zu beantragen und eine Ausnahme-
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genehmigung zu erhalten, wenn die persénlichen
Voraussetzungen des § 229 Satz SGB IX vorliegen
und versorgungsirztlich festgestellt worden sind.
Zudem konnen Menschen, deren Mobilitat durch
eine Behinderung eingeschrinkt ist, in ihrem
jeweiligen Wohnsitzland einen EU-Parkausweis
flir Personen mit Behinderung beantragen.?! Diese
Moglichkeiten sollen unter Betroffenen und ihren
Angehorigen starker bekannt gemacht werden.

Es ist ein Ziel der Nationalen Demenzstrategie,
Mobilitatskonzepte fiir Menschen mit Demenz
zu gestalten. Dazu werden folgende Mafnahmen
vereinbart:

1.2.1 Ausbau von Mobilitdtsdiensten fiir Menschen
mit Demenz

Begleit- und Mobilitatsdienste fiir Menschen

mit Demenz werden bundesweit ausgebaut und
auf der Basis bestehender Projekte erweitert. Die
Lander wirken darauf hin, dass Kommunen ge-
eignete Mobilititskonzepte fiir dltere Menschen
und Menschen mit Demenz konzipieren und
umsetzen. Die Angebote miissen auf das erh6h-
te Sicherheits- und Orientierungsbediirfnis von
Menschen mit Demenz ausgerichtet sein. Zusitz-
lich kénnen durch einen Wettbewerb zur Mobili-
tat im landlichen Raum innovative Ideen (weiter-)
entwickelt werden.

Bis Ende 2024 werden die Linder eine Ubersicht
zu den existierenden Mobilitdtskonzepten in allen
Landern vorlegen.

1.2.2 Demenzsensible Gestaltung des 6ffentlichen
Personennahverkehrs

Das BMVI, die kommunalen Spitzenverbiande

und die Linder wirken darauf hin, dass mehr
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter des OPNV in
Bussen, Straflenbahnen und Ziigen zum Umgang
mit Menschen mit Demenz geschult werden.
Dabei sollen die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter
sensibilisiert werden, um in herausfordernden
Situationen addquat und unterstiitzend reagieren

®  Bundesministerium fir Familie, Senioren, Frauen und Jugend (2016)

¥ Landesinitiative Demenz-Service Nordrhein-Westfalen (2018)

2 Bundesministerium fiir Verkehr und digitale Infrastruktur (2019); Bundesregierung (2020)

2 Européische Union (2019)
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zu koénnen. Die DAIzG wird in Kooperation mit
den Verkehrsbetrieben im Rahmen der Initiative
,Demenz Partner” allen interessierten Mitarbei-
terinnen und Mitarbeitern eine ,Demenz Part-
ner“-Schulung zum Umgang mit Menschen mit
Demenz anbieten.

Bis Ende 2024 wird die DAIzG 10.000 Mitarbei-
terinnen und Mitarbeiter des OPNV zum Thema
Demenz schulen.

1.2.3 Parkerleichterung fiir Menschen mit Demenz

Das BMFSFJ und das BMAS werden auf der Inter-
netseite ,Wegweiser Demenz“ stirker iber die Vo-
raussetzungen zur Beantragung eines orangefar-
benen Behindertenparkausweises fiir Menschen
mit Demenz und ihre Angehorigen informieren.

Bis Ende 2020 werden die entsprechenden Infor-
mationen auf der Internetseite eingestellt.

1.3 Netzwerke zum Thema Demenz
auf- und ausbauen

Damit Menschen mit Demenz und ihre Fami-
lien Zugang zu individuell passender Hilfe und
Unterstlitzung erhalten, ist eine enge Vernetzung
der Versorgungs- und Unterstiitzungsangebote
wichtig. Dies hilft Menschen mit Demenz und
ihren Angehérigen dabei, einen Uberblick iiber die
Unterstiitzungsmoglichkeiten zu gewinnen und
informierte Entscheidungen zu treffen.?? Dazu
miissen vor Ort neue Formen der Kooperation
und der gemeinsamen Verantwortung entwickelt
und gelebt werden. Die Modellférderung im Rah-
men des § 45c Abs. 5 SGB XI zur Erprobung neuer
Netzwerkstrukturen kann dabei unterstiitzend
eingesetzt werden.

Bei der Gestaltung des Lebensumfelds fiir Men-
schen mit Demenz spielen die Kommunen eine
wesentliche Rolle. Sie haben die Aufgabe, im Sinne
der Daseinsvorsorge, die Prozesse der Versorgung

2 Vgl. Ernst-Moritz-Arndt Universitit Greifswald (o.].)

vor Ort zu steuern. Durch die Benennung einer
Ansprechperson in den Verwaltungen der Land-
kreise und kreisfreien Stidte zum Thema Demenz
kann die Situation fiir Menschen mit Demenz
und ihre Angehorigen vor Ort verbessert werden,
da diese sich mit lokalen Akteuren, z.B. Fach-
stellen auf Landesebene, Pflegestiitzpunkten und
Beratungsstellen vernetzen kann.” Zusétzlich
konnen zentrale Anlaufstellen auf Landesebene
die Bildung lokaler Netzwerkstrukturen oder den
Auf- und Ausbau von Qualititsstandards lokaler
Beratungsstellen fordern. In fast allen Lindern
gibt es bereits demenzspezifische Landesfachstel-
len, Kompetenzzentren oder andere vergleichbare
Strukturen. Diese tragen dazu bei, die Lebenssitu-
ation fiir Menschen mit Demenz und Angehorige
zu verbessern, indem sie z.B. lokale Beratungs-
stellen fachlich und organisatorisch unterstiitzen
oder durch institutionelle Beratung eine Verbesse-
rung der Versorgungsstrukturen férdern. Deshalb
ist es wilinschenswert, Unterstiitzungsstrukturen
auf Landesebene in allen Lindern aufzubauen.

Einen wichtigen Beitrag zur Verbesserung des
Lebensalltags von Menschen mit Demenz und
Angehorigen leisten u.a. die Lokalen Allianzen
fiir Menschen mit Demenz.** Im Rahmen dieses
Bundesmodellprogramms wurde der Aufbau bzw.
die Weiterentwicklung von 500 lokalen Hilfenetz-
werken gefordert, deren Weiterentwicklung wird
durch eine Netzwerkstelle bei der BAGSO unter-
stitzt.® Der Aufbau von weiteren Lokalen Alli-
anzen soll in den kommenden Jahren geférdert
werden.

Neben den Lokalen Allianzen gibt es weitere
Demenznetzwerke. Sie sind in ihrer Ausgestaltung
sehr heterogen, weil sie sich entsprechend den
lokalen Strukturen und Notwendigkeiten ent-
wickeln. Es gibt viele Wege, ein lokales Demenz-
netzwerk aufzubauen und weiterzuentwickeln.?
Hierbei kann eine spezifische Beratung von
Akteuren bei der Netzwerkarbeit unterstiitzen.
Beratungsangebote dieser Art sollen gefordert
werden. Dazu gehort es auch, gute Beispiele er-

% Ministerium fiir Soziales, Gesundheit, Jugend, Familie und Senioren des Landes Schleswig-Holstein (2017)

2 Maéder (2019)

% Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend (2018b)

%6 Ernst-Moritz-Arndt Universitit Greifswald (o.].)



folgreicher Netzwerkarbeit auf kommunaler wie
auch auf Landkreis-, Landes- oder Bundesebene
sichtbar zu machen. Zudem sollen Austausch und
Wissenstransfer zwischen Netzwerkerinnen und
Netzwerkern gefordert werden.

Die nachhaltige Finanzierung von Netzwerkstruk-
turen ist eine besondere Herausforderung.?’Uber

§ 45¢ Abs. 9 SGB XI kénnen Netzwerke eine
Foérderung durch die soziale und private Pflege-
versicherung erhalten. Je nach Bundesland sind
die Forderbedingungen sehr unterschiedlich.
Damit die Férderung fiir den Auf- und Ausbau von
lokalen Demenznetzwerken besser genutzt wird,
sollen die Bedingungen der Férderung angepasst
werden.

Es ist ein Ziel der Nationalen Demenzstrategie,
Netzwerke zum Thema Demenz auf- und aus-
zubauen. Dazu werden folgende Manahmen
vereinbart:

1.3.1 Einrichtung von demenzspezifischen
Ansprechstellen

Die kommunalen Spitzenverbiande setzen sich
dafiir ein, dass die Kommunen ihre Ansprech-
stellen zum Thema Demenz ausbauen und sich
mit den Fachstellen auf Landesebene austauschen.
Die Liander, in denen bisher noch keine demenz-
spezifische Landesfachstelle oder vergleichbare
Strukturen aufgebaut wurden, wirken darauf

hin, dass diese eingerichtet werden. Neben ihren
sonstigen Aufgaben unterstiitzen diese Landes-
fachstellen die Bildung lokaler Netzwerkstruktu-
ren, den Aufbau von Qualititsstandards lokaler
Beratungsstellen (unter Berticksichtigung der
Pflegeberatungsrichtlinien nach § 7a SGB XI)
sowie den Ausbau der Beratung zu alternativen
Wohnformen und speziell zum Thema Wohnge-
meinschaften. Die Linder unterstiitzen weiterhin
die Vernetzung der Fachstellen aller Linder unter-
einander. Die BAGSO unterstiitzt diesen Prozess
im Rahmen der Netzwerkstelle durch Organisa-
tion eines regelmifigen Fachaustauschs und der
Vernetzung zwischen den Landesfachstellen. Das
KDA und die Spitzenverbinde der Freien Wohl-
fahrtspflege unterstiitzen als Multiplikatoren ge-

27 Mader (2019)

Handlungsfeld 1

meinsam mit weiteren Akteuren aus Wissenschaft
und Praxis das Vorgehen durch Wissens- und
Erfahrungstransfer.

Es wird angestrebt, bis Ende 2024 ein bedarfs-
gerechtes Angebot von Ansprechpersonen in den
Kommunen zum Thema Demenz zu etablieren.
Bis Ende 2026 werden alle Liander anstreben, iiber
Landesfachstellen oder sonstige Strukturen zur
landesweiten Netzwerkbildung und Kooperation
zu verfligen. Bis Ende 2026 werden regelmaflig
Fachveranstaltungen und Moéglichkeiten der
Vernetzung durch die Netzwerkstelle der BAGSO
angeboten.

1.3.2 Auf- und Ausbau von Lokalen Allianzen

Die kommunalen Spitzenverbande und das
BMFSFJ wirken darauf hin, ab 2020 mindestens
auf Landkreisebene sukzessive und bedarfsgerecht
den Aufbau von weiteren Lokalen Allianzen zu
fordern. Wesentlich ist dabei die Sicherstellung
einer hauptamtlichen Netzwerkkoordination.
Dabei sollen bestehende Strukturen bertick-
sichtigt und genutzt werden (z.B. hauptamtliche
Koordinierung des Ehrenamtes 1.4.2). Das BMFSF]J
unterstiitzt den Ausbau mit einem gesonderten
Bundesprogramm. Die Linder begleiten und
stlitzen diesen Weiterentwicklungsprozess. Die
BAGSO und die Verbdnde der Freien Wohlfahrts-
pflege unterstiitzen diesen Prozess durch die
Netzwerkstelle mit Angeboten der Beratung, des
Erfahrungsaustauschs und der tiberregionalen
Vernetzung, auch mit bereits bestehenden Loka-
len Allianzen.

Bis Ende 2026 wird das BMFSF] sein Bundespro-
gramm abschliefien.

1.3.3 Beratung zur Entwicklung von Netzwerk-
strukturen

Die BAGSO entwickelt im Rahmen der Netzwerk-
stelle ein Beratungsangebot fir lokale Hilfenetz-
werke und Kommunen mit dem Ziel, ressortiiber-
greifende, vernetzte Strukturen der Information,
Begleitung und Betreuung von Menschen mit De-
menz und ihren Angehoérigen aufzubauen und zu
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sichern. Zuséatzlich dazu veranstaltet die BAGSO
tberregionale themenbezogene Vernetzungstref-
fen fiir Akteure lokaler Hilfenetzwerke.

Die BAGSO und das DZNE werden im Rahmen
einer Kooperation und unter Einbeziehung der
Fachstellen fiir Demenz der Linder Materialien
und Beispiele guter Praxis online zugéinglich
machen. Sie erstellen auflerdem gemeinsam mit
anderen Akteuren einen ,Entwicklungswegwei-
ser” fur lokale Hilfenetzwerke, u.a. auf Basis der
Erkenntnisse der ,DemNet-D“-Studie, einer bun-
desweiten Studie unter Beteiligung des DZNE, der
Universitit Bremen und der dualen Hochschule
Baden-Wiirttemberg.?®

Bis Ende 2022 wird die BAGSO das Beratungs-
angebot entwickeln und Vernetzungstreffen
durchfiihren. Die BAGSO und das DZNE werden
Materialien, Beispiele guter Praxis sowie den ,.Ent-
wicklungswegweiser” online zugdnglich machen.

1.3.4 Ausbau der Unterstiitzung von Vernetzung
nach § 45c Abs. 9 SGB XI

Der GKV-SV berticksichtigt in den Empfehlungen
nach § 45c Abs. 7 SGB X, dass insbesondere de-
menzspezifische Netzwerke geférdert werden. In
diesem Zusammenhang wird eine Vereinfachung
der Férderung und des Antragsverfahrens unter
Berticksichtigung des gesetzlichen Rahmens nach
§ 45c¢ Abs. 9 SGB XI geprift und ggf. umgesetzt.
Die DAIzG, die BAGSO und die Landesfachstellen
unterstiitzen die lokalen Akteure zusétzlich durch
Beratungs- und Unterstiitzungsangebote bei der
Neugriindung und Weiterentwicklung eines Netz-
werks.

Bis Ende 2024 wird die Anzahl von Netzwerken,
die sich im Rahmen des § 45c Abs. 9 SGB XI bilden,
gesteigert.

1.3.5 Ausbau der Férderung der regionalen Netz-
werke nach § 45c Abs. 9 SGB XI

Nach § 45c Abs. 9 SGB XI konnen seit dem

1.Januar 2017 finanzielle Mittel der sozialen
Pflegeversicherung und (anteilig) der privaten

% Thyrian et al. (2018)

Pflegepflichtversicherung in Héhe von zehn Mil-
lionen Euro pro Kalenderjahr fiir die Forderung
regionaler Netzwerke genutzt werden. Je Kreis
bzw. kreisfreier Stadt stehen hierfiir maximal
20.000 Euro im Jahr zur Verfiigung. Das BMG-ge-
forderte Projekt ,,Zukunftswerkstatt Demenz“ hat
gezeigt, dass durch eine regionale, selbst orga-
nisierte und strukturierte Vernetzung die Ver-
sorgung an Demenz erkrankter Pflegebediirftiger
signifikant verbessert werden kann. Um die Arbeit
der regionalen Netzwerke zu stdrken, plant das
BMG einen Ausbau der von der Pflegeversiche-
rung zur Férderung dieser Netzwerke zur Verfii-
gung gestellten Mittel. Im Rahmen des vom BMG
initiierten, bundesweiten Pflegenetzwerks mit den
bereits existierenden Netzwerken werden eventu-
elle Verfahrensvereinfachungen zur Nutzung der
Foérderung diskutiert.

Bis Ende 2022 wird das BMG eine gesetzliche
Veranderung zur Vereinfachung der Férderung
geprift und bei Bedarf abgeschlossen haben.

1.4 Freiwilliges Engagement und
informelle Unterstiitzung zu Demenz
fordern

Menschen mit Demenz benétigen im Verlauf ihrer
Erkrankung in zunehmendem Mafie die Unter-
stiitzung anderer Menschen. Die Pflege von Men-
schen mit Demenz ibernehmen in der Regel An-
gehorige oder beruflich Pflegende. Dariiber hinaus
konnen informelle, nachbarschaftliche Hilfenetze
und Freundschaftsbeziehungen fiir Unterstiitzung
sorgen. Diese Formen der Hilfe sind eine wertvolle
gesellschaftliche Ressource, die gestarkt werden
muss. Gerade auf der Ebene von Nachbarschaft,
Quartier und Kommune kann dadurch die Teil-
habe von Menschen mit Demenz am sozialen und
gesellschaftlichen Leben erméglicht werden. Diese
Strukturen sollen in den kommenden Jahren ge-
fordert werden.

Freiwillige und informelle Unterstiitzung fir
Menschen mit Demenz werden zum Teil auch
durch Leistungen der Pflegeversicherung finan-



ziert. Angebote wie die Unterstiitzung im Alltag
nach § 45a SGB XI, der Entlastungsbetrag nach

§ 45b SGB XI oder die Férderung der Weiterent-
wicklung der Versorgungsstruktur und des Ehren-
amts nach § 45¢ SGB XI bieten hier Moglichkeiten.
Dartiiber hinaus sollen auf kommunaler Ebene
Moglichkeiten zur Férderung ausgeschopft und
Fordermafinahmen durch die Linder unterstiitzt
werden.

Weiterhin gibt es freiwilliges Engagement fiir
Menschen mit Demenz, das {iber einen lingeren
Zeitraum erbracht wird. So bilden Selbsthilfeorga-
nisationen, soziale und kommunale Triger Ehren-
amtliche aus und koordinieren das Engagement
fr Menschen mit Demenz und ihre Angehorigen.
Im kirchlichen Bereich geschieht dies durch die
Landeskirchen und Di6zesen mit ihren Gemein-
den, Fachstellen und Verbanden sowie durch
Caritas und Diakonie.

Die hauptamtliche Begleitung ist zentral fiir eine
erfolgreiche Ehrenamtsarbeit im Bereich Demenz.
Um das Engagement von Ehrenamtlichen lang-
fristig aufrechtzuerhalten, miissen bestimmte
Rahmenbedingungen vorhanden sein. Dazu
gehort die Schaffung von notwendigen Struk-
turen fiir das Ehrenamt und die Koordination

der Einsitze. Diese Aufgaben konnen tiber einen
langeren Zeitraum nur Hauptamtliche tiberneh-
men. Daher ist die Férderung des hauptamtlichen
Engagements innerhalb von Ehrenamtsstrukturen
notwendig.?

Das Engagement in der Altersgruppe der 14- bis
29-Jahrigen ist besonders hoch.*® Ein hoher Anteil
der Engagierten setzt sich im Bereich des Sports
und der Bewegung sowie im schulischen und kul-
turellen Bereich ein. Diese engagieren sich jedoch
bisher nur selten ehrenamtlich fiir Menschen mit
Demenz.®! Um das Engagement fiir dltere Men-
schen zu fordern, sollen Anreize fiir junge Erwach-
sene und Studierende geschaffen werden.

Besuchs- und Begleitdienste sind ein wichtiges
Angebot fiir Menschen mit Demenz und ihre
Angehorigen.® Ehrenamtliche, die Besuchs- und

2 Simonson et al. (2017)

3 Ebd.

3 Hagen und Simonson (2017)
32 Meuter und Zollondz (2016)
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Begleitdienste ibernehmen, engagieren sich in
Krankenhiusern, stationdren Pflegeeinrichtungen,
auch ambulanten Wohnformen oder im Rahmen
von Nachbarschaftshilfe. Damit Menschen mit
Demenz eine Begleitung in diesem Sinne erhalten
konnen, sollen diese Angebote in den kommen-
den Jahren ausgebaut werden.

Das KDA fiihrt seit 2018 im Auftrag des BMG das
Projekt ,Forderung und Unterstiitzung des biir-
gerschaftlichen Engagements von Einzelhelfern
durch Servicepunkte“ durch. In finf ausgewéhlten
Landern wurden Servicepunkte durch eine kon-
tinuierliche Begleitung und Qualifizierung durch
das KDA aufgebaut und u.a. an Pflegestitzpunk-
ten implementiert. Die Servicepunkte erschliefden
die Potenziale von Einzelpersonen, die sich in
héuslichen Pflegekontexten im Rahmen erstat-
tungsfihiger Leistungen geméaf} § 45b SGB XI
engagieren mochten. Das Projekt endet im Juni
2020.

Ein Ziel der Nationalen Demenzstrategie ist es, das
freiwillige Engagement und die informelle Unter-
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stiitzung zu Demenz zu férdern. Dazu werden
folgende Mafinahmen vereinbart:

1.4.1 Stérkung nachbarschaftlicher Hilfe

Die Lander identifizieren Nachbarschaftshilfe

als bedeutenden Bestandteil von altersgerechten
und demenzsensiblen Kommunen und beférdern
diese.

Bis Ende 2024 werden die Lander Férderprogram-
me fur nachbarschaftliche Hilfen anbieten.

1.4.2 Hauptamtliche Koordinierung von
Ehrenamtlichen

Die Lander und die kommunalen Spitzenverbinde
setzen sich dafir ein, dass unter Einbeziehung be-
reits bestehender lokaler und regionaler Ansétze
und Institutionen (z.B. Freiwilligenagenturen,
Seniorenbiiros etc.) eine hauptamtliche Koordi-
nation von Ehrenamtlichen eingerichtet wird, die
sich u.a. auch dem Bereich Demenz widmet. In
diesem Zusammenhang lduft derzeit u.a. ein Pro-
jekt des BMEL ,Hauptamt stirkt Ehrenamt®, das
vom Deutschen Landkreistag betreut wird.

Es wird angestrebt, die Zahl der hauptamtlichen
Koordinatoren fiir das Ehrenamt auf kommunaler
Ebene bis Ende 2024 deutlich zu erhéhen.

1.4.3 Engagementfdorderung an Universitaten

Die Lander priifen, inwiefern freiwilliges Engage-
ment im sozialen Bereich, insbesondere bei der
Unterstiitzung von Menschen mit Demenz und
deren Angehorigen, durch die Vergabe von Credit
Points im Rahmen von grundstindigen und
weiterfiihrenden Studiengéngen, insbesondere bei
Sozialer Arbeit, Pflegemanagement etc., gefordert
werden kann.

Bis Ende 2022 wird die KMK die Férderung des
freiwilligen Engagements tiber Credit Points pri-
fen und Schlussfolgerungen ziehen.

1.4.4 Programme zur Gewinnung von
Ehrenamtlichen

Das BMFSF] wird sich im Rahmen der bestehen-
den Programme fiir die Gewinnung von Ehren-
amtlichen einsetzen und hier vor allem auf die
Altersgruppen der Jugendlichen und 30- bis



40-Jahrigen fiir das Ehrenamt abzielen. Bereits
jetzt gibt es zum Themenschwerpunkt ,,Menschen
mit Demenz” zahlreiche Einsatzmoglichkeiten in
bestehenden Diensten wie dem Jugendfreiwilli-
gendienst und dem Bundesfreiwilligendienst. Die
Angebote der regionalen Ehrenamtsinitiativen in
Seniorenorganisationen, der Verbinde der Freien
Wohlfahrtspflege und Freiwilligenagenturen wer-
den iiber das Programm stiarker beworben.

Bis Ende 2024 wird das BMFSF] gezielt darauf hin-
wirken, dass sich der Anteil der Ehrenamtlichen
im Bereich der Unterstiitzung von Menschen mit
Demenz erhoht.

1.4.5 Auf- und Ausbau von ehrenamtlichen
Besuchs- und Begleitdiensten in Einrichtungen

Die Netzwerkstelle der BAGSO unterstiitzt die
Lokalen Allianzen und weitere lokale Hilfenetz-
werke auf der Basis bestehender Konzepte, wie
z.B. des Leitfadens der Stiftung ,,Pro Alter, im
Ausbau von ehrenamtlichen Besuchs- und Be-
gleitdiensten und ihrer Verzahnung mit lokalen
Versorgungsstrukturen, wie Krankenhiusern
und Altenpflegeeinrichtungen. Einrichtungen,
die Ehrenamtliche in die Versorgung einbeziehen
wollen, erhalten diesbeziiglich Beratung durch
das KDA und die Spitzenverbinde der Freien
Wohlfahrtspflege.

Bis Ende 2024 werden die BAGSO, das KDA und
die Spitzenverbinde der Freien Wohlfahrtspflege
die Lokalen Allianzen und andere Hilfenetzwer-
ke beim Ausbau ehrenamtlicher Besuchs- und
Begleitdienste und ihrer Verzahnung mit dem
lokalen Versorgungssetting unterstiitzen.

1.4.6 Starkung der hauslichen Versorgung Pflege-
bediirftiger durch Ehrenamtliche

Das BMG priift die Ergebnisse des Projekts
~Forderung und Unterstiitzung des biirgerschaft-
lichen Engagements von Einzelhelfern durch
Servicepunkte® auch im Hinblick auf eine besse-
re Versorgung von Menschen mit Demenz und
ihren Angehorigen sowie ggf. deren Implemen-
tierung in die Regelversorgung.

%% World Health Organization (2019b)
3 Kaul et al. (2017); World Health Organization (2019b)
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Bis Ende 2022 werden Erkenntnisse aus der Pri-
fung vorliegen.

1.5 Die Offentlichkeit fir Menschen
mit Demenz sensibilisieren

Um Stigmata und Vorurteile abzubauen, ist eine
breite Sensibilisierung der Offentlichkeit erforder-
lich. Demenz und das damit verbundene Verhal-
ten 16sen bei anderen Menschen oft Unsicherheit
oder Unbehagen aus. Das kann, insbesondere in
offentlichen Rdumen, zu schwierigen Situationen
fihren. Es kann dazu beitragen, dass Menschen
mit Demenz von der Teilhabe am gesellschaft-
lichen Leben ausgeschlossen werden. Um dem
entgegenzuwirken, ist die Aufklarung der Offent-
lichkeit ein zentrales Ziel der Nationalen Demenz-
strategie.

Die Allianz fir Menschen mit Demenz hat bereits
dazu beigetragen, mehr Aufmerksamkeit fiir das
Thema Demenz zu erzeugen. Zum Beispiel hat
die DAIzG das Projekt ,Demenz Partner” gestar-
tet. Im Rahmen des Projektes finden Kurse zum
Thema Demenz und zum richtigen Umgang mit
Menschen mit Demenz statt. Deutschlandweit
gibt es aktuell mehr als 500 Schulungsanbieter,
die bislang rund 56.400 Personen geschult haben.
Auch fir schwerhorige und gehorlose Menschen
wird es in Zukunft ein Angebot geben. Schwer-
horigkeit gehort zu den Risikofaktoren, die das
Entstehen einer Demenz begiinstigen. Hér- und
Sehbehinderungen treten meist im hoheren
Lebensalter auf und betreffen schitzungsweise
jede dritte Person ab 65 Jahren.*® Eine Horbeein-
trachtigung beeinflusst die Orientierung und das
soziale und emotionale Wohlbefinden negativ, da
die Kommunikation mit anderen beeintrachtigt
ist. Ein Horverlust ist auflerdem mit einem erhéh-
ten Risiko einer kognitiven Verschlechterung bzw.
einer Demenz verbunden.

Seit 2014 findet einmal im Jahr die ,Woche der
Demenz“ rund um den Welt-Alzheimertag mit
gezielter Offentlichkeitsarbeit statt. Die Bundesre-
gierung, die DAIzG sowie zahlreiche andere Part-
ner informieren tiber Demenz. Die ,Woche der
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Demenz” soll mit der Unterstiitzung der Akteure
der Nationalen Demenzstrategie bundesweit noch
bekannter gemacht werden. Hierfiir sollen in den
kommenden Jahren weitere Sensibilisierungs-
mafinahmen umgesetzt werden. Im Zentrum
steht die Vermittlung von Wissen tiber die Er-
krankung und den wertschitzenden Umgang mit
Menschen mit Demenz.

Die Sensibilisierung des Umfeldes hat fiir Men-
schen mit Demenz eine grofle Bedeutung.* Dies
ist Voraussetzung dafiir, dass sie sich selbststindig
im 6ffentlichen Raum bewegen und ihre gewohn-
ten Alltagstitigkeiten aufrechterhalten konnen.
Besonders wichtig ist dies fiir alleinlebende
Menschen mit Demenz. Deshalb kann die Schu-
lung von Berufsgruppen, die viel Kundenkontakt
haben, die Selbststindigkeit von Menschen mit
Demenz stirken.* Es gibt bereits Ansitze und
Projekte, die eine Sensibilisierung des Umfel-

des zum Ziel haben. So wurden im Rahmen des
Projektes ,Demenz Partner” u.a. Mitarbeiterinnen
und Mitarbeiter der Polizei, der Feuerwehr und
des OPNV geschult. Diese Projekte sollen in Zu-
kunft ausgebaut werden. Kinder und Jugendliche
kommen meist innerhalb der Familie erstmals mit
Menschen mit Demenz in Kontakt. Sie benétigen
altersgerechte Informationen zum Thema.” Um
auch Kinder, Jugendliche und jingere Menschen
starker zu erreichen, soll die Kommunikation tiber
soziale Medien und soziale Netzwerke ausgebaut
werden. Auch fiir Menschen im Erwerbsalter
bekommt das Thema Demenz eine zunehmende
Bedeutung. Eine Auseinandersetzung mit dem
Thema Demenz kann Angste und Unsicherheiten
reduzieren und zu mehr Respekt und Toleranz
gegeniiber Menschen mit Demenz fiihren.*

Kunst- und Kulturveranstaltungen bieten eine
niedrigschwellige Moglichkeit, um tiber Demenz
zu informieren und aufzuklaren. Neue Zielgrup-
pen konnen erreicht werden, da im kiinstlerischen
und kulturellen Rahmen Inhalte anders trans-
portiert und erfahrbar gemacht werden. Diese

3% Kitwood (2013)

Moglichkeiten sollen ausgebaut und unterstiitzt
werden.

Esist ein Ziel der Nationalen Demenzstrategie,
die Offentlichkeit fiir Menschen mit Demenz zu
sensibilisieren. Dazu werden folgende Mafdnah-
men vereinbart:

1.5.1 Etablierung der ,Woche der Demenz*

Alle Akteure der Nationalen Demenzstrategie
beteiligen sich mit 6ffentlichkeitswirksamen
Aktionen in der Woche der Demenz, die rund um
den internationalen Welt-Alzheimertag stattfin-
det. Die 6ffentliche Wahrnehmung der Woche der
Demenz soll dadurch gesteigert werden.

In diesem Zusammenhang wird die Deutsche
Fernsehlotterie ihre Kanile nutzen, um tiber ge-
forderte Projekte zu informieren, auf die Situation
der Betroffenen aufmerksam zu machen und iiber
die Krankheit aufzuklaren. Wiahrend der ,Woche
der Demenz“ wird im Online-Magazin ,Du bist
ein Gewinn® in den sozialen Medien und in den
Gewinnzahlenbekanntgaben, die jeden Sonntag in
der ARD ausgestrahlt werden, schwerpunktmaéflig
iber das Thema Demenz berichtet. Die DAlzG
wird wie in den Vorjahren ein Plakat gestalten und
es den anderen Akteuren zur Verfiigung stellen.

Bis Ende 2026 werden alle Akteure jahrlich tiber
Aktionen berichten.

1.5.2 Férderung von Sensibilisierungskampagnen

Das BMG und das BMFSF] priifen, inwieweit unter
Einbeziehung der ,Woche der Demenz“ und von
Botschafterinnen und Botschaftern sowie den Ak-
teuren der Nationalen Demenzstrategie eine ge-
meinsame Offentlichkeitskampagne zur Nationa-
len Demenzstrategie durchgefiihrt werden kann.
Das BMFSFJ fordert tiber die Lokalen Allianzen
vermehrt Projekte zur Sensibilisierung der Gesell-
schaft fiir Menschen mit Demenz. Ein besonderer

% Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter in Apotheken, bei der Post und bei Paketdiensten, Taxifahrer und Taxifahrerinnen,
Friseurinnen und Friseure, Notarinnen und Notare, Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter von Banken, Bickereien und
Schlachtereien sowie Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter im Handwerk, im Einzelhandel oder der Wohnwirtschaft sind
potenzielle Ansprechpartnerinnen und Ansprechpartner fiir Menschen mit Demenz.

7 Philipp-Metzen (2011)

% Sekretariat der Stindigen Konferenz der Kultusminister der Linder in der Bundesrepublik Deutschland (2015)



Fokus liegt auf der Entwicklung und Umsetzung
wirkungsvoller und innovativer Ansétze der
Offentlichkeitsarbeit. Die Initiative ,Demenz
Partner® kann dabei das Dach der Sensibilisierung
verschiedener Zielgruppen sein.

Bis Ende 2022 wird die Umsetzung starten. Bis
Ende 2024 werden lokale Demenznetzwerke erste
Projekte zur Sensibilisierung umsetzen und neue
Formate der Offentlichkeitsarbeit zum Thema
Demenz erproben und etablieren.

1.5.3 Sensibilisierung und Schulung von
Multiplikatoren aus dem sozialen Umfeld

Die DAIzG schult Multiplikatoren, die zu allein-
lebenden Menschen mit Demenz Kontakt haben,
zu ,Demenz Partnern“ Auch fir schwerhorige
und gehorlose Menschen wird ein Angebot ent-
wickelt. Die BAGSO unterstiitzt im Rahmen ihrer
Netzwerkarbeit die Sensibilisierung und verweist
auf die Schulungen der DAIzG. Dadurch wird das
soziale Umfeld fir (alleinlebende) Menschen mit
Demenz sicherer.

Bis Ende 2026 werden Schulungen fiir Multiplika-
toren durchgefiihrt und Informationen dazu auf
www.demenz-partner.de eingestellt.

1.5.4 Ausbau sozialer Medienarbeit

Die Offentlichkeitsarbeit zu Demenz in den
sozialen Medien soll zielgruppenspezifisch und
moglichst barrierearm ausgebaut werden. Das
BMFSF]J, das BMG, die DAIzG, das ZQP und die
Deutsche Fernsehlotterie arbeiten zusammen, um
die Offentlichkeitsarbeit zum Thema Demenz in
Deutschland aufeinander abzustimmen und Syn-
ergien zu nutzen.

Bis Ende 2021 wird das Konzept entwickelt und
die Umsetzung gestartet.
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1.5.5 Angebote fiir Kinder und Jugendliche zum
Thema Demenz

Das BMFSF] initiiert in Kooperation mit der
DAlzG einen bundesweiten Wettbewerb fiir Schii-
lerinnen und Schiiler. Das Ziel ist die Entwicklung
und Konzeption eigener Projektideen, z.B. zur
Forderung sozialer Teilhabe von Bewohnerinnen
und Bewohnern mit Demenz in stationdren Ein-
richtungen oder zur besseren Unterstiitzung von
Menschen mit Demenz und ihren Angehorigen im
sozialen Umfeld. Die Spitzenverbdnde der Freien
Wohlfahrtspflege unterstiitzen diesen Prozess
aktiv und entwickeln ihrerseits Konzepte, um die
Schiilerinnen und Schiiler in dieser Woche ad-
dquat begleiten zu konnen. Die DAIzG wird darii-
ber hinaus das ,Demenz - Praxishandbuch fiir den
Unterricht” aktualisieren. Die KMK aktualisiert die
»~Handreichung fiir allgemein- und berufsbildende
Schulen, Verstiandnis fur Menschen mit Demenz*
die Hinweise und Materialien zum Umgang mit
dem Thema ,Demenz” im schulischen Umfeld
enthilt. Diese werden barrierearm gestaltet.

Bis Ende 2024 werden der Wettbewerb durch-
gefiihrt und das Praxishandbuch aktualisiert. Die
Handreichung der KMK wird bis Ende 2020 aktu-
alisiert. Bis Ende 2022 werden Lehrmaterialien zur
Verfiigung gestellt. Bis Ende 2024 wird angestrebt,
an 250 Einrichtungen fiir Kinder und Jugendliche
das Thema Demenz zu behandeln. Die KMK wird
die Moglichkeit einer entsprechenden Abfrage bei
den Landern priifen.

1.5.6 Informations- und Kulturveranstaltungen
zum Thema Demenz

Der Deutsche Kulturrat wird die relevanten
Akteure in Kultur, Kunst und Musik zum Thema
Demenz informieren und sensibilisieren. Thre
Arbeiten und Projekte werden das Thema Demenz
aus verschiedenen Perspektiven betrachten und
fir die Gesellschaft sichtbar machen. Er wird da-
fr werben, Projekte zum Thema Demenz durch-
zufiihren.

Bis Ende 2022 wird der Deutsche Kulturrat fir die
Umsetzung von Projekten, die das Thema Demenz
behandeln, werben.
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1.6 Spirituelle und religiése Unter-
stlitzung fiir Menschen mit Demenz

Zahlreiche Studien belegen, dass Spiritualitit und
Religiositit Menschen mit Demenz und ihre An-
gehorigen bei der Bewailtigung der Diagnose und
beim Umgang mit dieser Erkrankung unterstiit-
zen konnen. Beides kann bei der Identitdtsbildung
zentral sein und eine trostende Wirkung haben.
Eine spirituelle und/oder religiose Verankerung
kann Menschen ein Gefiihl von Halt und Gebor-
genheit vermitteln, Verbundenheit zum eigenen
Leben(sweg) und zu anderen Menschen schenken.
Um gldubigen Menschen mit Demenz wirklich
ganzheitlich zu begegnen, ist eine spirituelle und/
oder religiose Begleitung wichtig.®

Die Deutsche Bischofskonferenz und die Evange-
lische Kirche in Deutschland tragen seit mehr als
20 Jahren gemeinsam die Aktion ,Woche fiir das
Leben“ In dieser Woche wird das Bewusstsein fiir
den Wert und die Wiirde des menschlichen Lebens
unter verschiedenen Schwerpunkten diskutiert
und gefeiert. Das Thema Demenz soll (in den

% Agli et al. (2015); Kotulek (2018)
4 Kotulek (2016)

nichsten Jahren) als ein Schwerpunktthema hier
verortet werden.

Des Weiteren sollen sich die Kirchengemeinden

in Deutschland weiter fiir Menschen mit Demenz
offnen und passende Angebote schaffen. Dazu
gehoren die Sensibilisierung und Aufklarung zum
Thema Demenz in den Gemeinden. Damit kénnen
Vorurteile abgebaut werden und Kirchen senden
ein Signal an die Gldubigen, dass Menschen mit
Demenz im Gottesdienst und bei Aktivitidten der
Gemeinden willkommen sind. Besonders fiir
Menschen mit einer fortgeschrittenen Demenz
sind auch demenzsensible Gottesdienste eine
Alternative. Mit Fortschreiten der Demenz werden
Glaubensinhalte weniger kognitiv erfasst. Wichti-
ger sind emotionale und sinnliche Zuginge, etwa
tber Musik, Gertiche und Kérperkontakt.*

Seelsorge ist die zentrale Aufgabe der Kirchen
und beinhaltet die Begleitung von Menschen auf
physischer, psychischer, sozialer und spiritueller
Ebene. Fir viele Menschen mit Demenz ist diese
Form der Begleitung, vor allem am Lebensende,



wertvoll. Deshalb sollen kirchliche Seelsorgerin-
nen und Seelsorger in héherem Mafde im Bereich
Demenz qualifiziert werden. Die Seelsorge richtet
sich dabei auch an Angehérige von Menschen mit
Demenz. Sie kann Angehorigen dabei helfen, den
Verlust, den eine Demenz in ihrem eigenen Leben
bedeutet, zu bewiltigen.

Religiose Menschen bendétigen auch im hohen
Alter eine auf ihre Biografie abgestimmte Un-
terstlitzung. Wissen tiber Demenz, soziale Ein-
gebundenheit und der religiése Glaube kénnen
hingegen entlastend wirken.*! Daher ist mehr
kultur- und religionssensible Unterstiitzung und
Aufklarung notwendig.

Es ist ein Ziel der Nationalen Demenzstrategie,
Menschen mit Demenz hinsichtlich spiritueller
und religioser Bedlrfnisse zu unterstiitzen. Dazu
werden folgende Mafinahmen vereinbart:

1.6.1 Demenz als Schwerpunktthema in der
»~Woche fiir das Leben*“

Die Aktion der Evangelischen Kirche in Deutsch-
land und der Deutschen Bischofskonferenz
~Woche fur das Leben® soll in den néchsten Jahren
auch das Thema Demenz behandeln.

Bis Ende 2022 wird festgelegt, wann und in wel-
cher Form das Thema Demenz in der ,Woche fir
das Leben“ behandelt wird.

1.6.2 Demenzsensible Gottesdienste und
Veranstaltungen

Die evangelische und katholische Kirche in
Deutschland bieten vermehrt demenzsensible
Gottesdienste und Veranstaltungen an. Aufierdem
stellen sie weitere Materialien zur Durchfiihrung
demenzsensibler Gottesdienste zur Verfligung.

Die DITIB wird demenzsensible Gottesdienste
feiern. Sie ermoglichen ihren Glaubigen einen
barrierefreien Zugang zu den Moscheen und stel-
len Material zur Durchfithrung demenzsensibler
Gottesdienste zur Verfiigung. Die DITIB sensibi-
lisiert fiir das Thema Demenz durch regelméflige

4 Kiciik (2010)
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(Informations-)Veranstaltungen fiir alle Interes-
sierten.

Bis Ende 2022 werden von den Kirchen weitere
Materialien zur Durchfiihrung demenzsensibler
Gottesdienste und Veranstaltungen erstellt und
verbreitet.

1.6.3 Strukturen fiir Alten-/Seniorenseelsorge

Das Augenmerk der Alten-/Seniorenseelsorge

der evangelischen und katholischen Kirche in
Deutschland richtet sich immer intensiver auch
auf Menschen mit Demenz und ihre Angehérigen
in der Hauslichkeit. Die evangelische und katho-
lische Kirche in Deutschland intensivieren auch
die Qualifikation von haupt- und ehrenamtlichen
Seelsorgerinnen und Seelsorgern, damit sich diese
addquat um Menschen mit Demenz und ihre
Angehorigen kiimmern kénnen. Ihre Zugangs-
moglichkeiten zu seelsorglichen Hilfsangeboten
werden durch eine Vernetzung mit lokalen Be-
ratungsstrukturen verbessert. Die evangelische
und katholische Kirche in Deutschland bieten reli-
giosen Vereinigungen (wie etwa der Alevitischen
Gemeinde, der Jiidischen Gemeinde und anderen
interessierten Akteuren) einen Erfahrungsaus-
tausch zum Thema ehrenamtliche Seelsorge fiir
Menschen mit Demenz an. Dazu wird ein Fachtag
ausgerichtet.

Bis Ende 2022 werden die Angebote der Altenseel-
sorge und Seniorenseelsorge der evangelischen
und katholischen Kirche in Deutschland mit
weiteren lokalen Beratungsstrukturen vernetzt
und weitere Seelsorgerinnen und Seelsorger fir
Menschen mit Demenz qualifiziert. Bis Ende 2024
wird ein Fachtag stattfinden.

1.6.4 Schulungen von Multiplikatoren fiir
Menschen mit Migrationshintergrund

Die Schulung von Multiplikatoren fiir Menschen
mit Migrationshintergrund zur Entwicklung nied-
rigschwelliger Unterstiitzungs- und Beratungs-
angebote soll unterstiitzt und ausgebaut werden.
Das KDA wird in einem kooperativen Prozess mit
Demenz Support Stuttgart und der DAIzG sowie
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regionalen Akteuren eine Multiplikatorenschu-
lung fiir haupt- und ehrenamtlich Engagierte
konzipieren.

Bis Ende 2024 wird das kultur- und religionssen-
sible Unterstlitzungs- und Beratungsangebot fiir
pflegende Angehorige vorliegen. Bis Ende 2024
werden Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter in Mi-
grationsverbanden zum Thema Demenz geschult.

1.7 Risiken von Demenzerkrankungen
reduzieren

Zahlreiche Studien haben schiitzende Faktoren
identifiziert, die den Erhalt der geistigen Fahig-
keiten fordern, die Entwicklung einer Demenz
verzogern und das Risiko, an einer Demenz zu
erkranken, verringern kdnnen. Eine ausgewogene
Erndhrung, regelmaflige kérperliche Bewegung®,
soziale Aktivitidten und geistiges Training redu-
zieren die Wahrscheinlichkeit, eine Demenz zu
entwickeln. Bluthochdruck, Ubergewicht, schid-
licher bzw. missbrauchlicher Alkoholkonsum
und Zigarettenkonsum sind mit einem erhdhten
Risiko verbunden.®* Die WHO hat im Mai 2019
Empfehlungen zur Reduktion von Risiken fiir
eine kognitive Verschlechterung und Demenz im
Alter publiziert und auf das grofe Potenzial der
Pravention hingewiesen.* Zahlreiche Fordermaf3-
nahmen, wie z.B. zu Bewegung und Ernihrung,
welche die Bundesregierung bereits initiiert hat,
koénnen sich ebenfalls positiv auf die Reduktion
von Risikofaktoren zur Entstehung von Demenz
auswirken. Der Nationale Aktionsplan ,IN FORM -
Deutschlands Initiative fiir gesunde Erndhrung
und mehr Bewegung“® zielt beispielsweise auf
eine nachhaltige Verbesserung des Erndhrungs-
und Bewegungsverhaltens in Deutschland. Auch
die erfolgreiche, seit 2009 durch die BZgA durch-

4 Physical Activity Guidelines Advisory Committee (2018)

4 Livingston et al. (2017); Luck et al. (2018); Scheel et al. (2019)
4 World Health Organization (2019b)

4 Bundesanstalt fiir Landwirtschaft und Ernidhrung (BLE) (o.].)
4 QOrth und Merkel (2019)

47 GKV-Spitzenverband (2018a)

4 Bundesministerium fiir Erndhrung und Landwirtschaft (2019)

4 Lourida et al. (2019)
50 Schaeffer et al. (2016)
51 Schaeffer et al. (2018)
52 Eggertetal. (2017)

geflihrte Praventionskampagne ,Alkohol? Kenn
dein Limit“ starkt das Bewusstsein fiir einen
verantwortungsvollen Umgang mit Alkohol.* Der
GKV-SV definiert durch den GKV-Leitfaden Pra-
vention eine verbindliche Grundlage fir Leistun-
gen zur Primarpréavention und zur betrieblichen
Gesundheitsférderung, welche von den Kran-
kenkassen erbracht werden kdnnen.*” Das BMEL
plant, den Zusammenhang von Erndhrung und
Demenz weiter zu untersuchen.® Dariiber hinaus
hat das Gesetz zur Stirkung der Gesundheitsfor-
derung und der Pravention (Priaventionsgesetz)
einen wichtigen Grundstein zur Ausweitung von
Préaventionsleistungen gelegt.

Eine Studie zeigt, dass das Risiko, an einer Demenz
zu erkranken, vermutlich trotz starker genetischer
Vorbelastung durch einen gesunden Lebensstil
gesenkt werden kann.* Zur Starkung der Ge-
sundheitskompetenz ist eine gute gesundheit-
liche Aufklarung zentral. Reprasentative Studien
belegen, dass mehr als die Hélfte der Bevolkerung
Deutschlands tiber eine eingeschrankte Gesund-
heitskompetenz verfiigt.*® Zur Erhéhung der Ge-
sundheitskompetenz sind u.a. eine verstindliche
Aufbereitung relevanter Informationen sowie ein
niedrigschwelliger Zugang notwendig.*! Insbeson-
dere bei Demenz zeigt sich, dass sich viele Men-
schen schlecht informiert fithlen.*> Daher muss
mehr Aufkliarung betrieben und Bildungsangebote
miissen etabliert werden.

Es bietet sich zudem an, die Leistungen der ort-
lichen Altenhilfe, die Leistungen zur Altenhilfe
nach § 71 SGB XII und die Leistungen der Kran-
kenkassen zur Gesundheitsférderung nach § 20a
SGB Vim Rahmen sogenannter praventiver Haus-
besuche zu verzahnen. Auf diese Art und Weise
konnten dltere Menschen mit einem komplexen
Beratungs- und Unterstiitzungsangebot erreicht



werden. Im Rahmen eines priaventiven Hausbe-
suchs werden individuelle Bedarfe dlterer Men-
schen, die im eigenen Zuhause leben, systematisch
erfasst. Der Koalitionsvertrag zwischen CDU, CSU
und SPD fiir die 19. Wahlperiode sieht vor, den
praventiven Hausbesuch durch Mittel des Priaven-
tionsgesetzes zu fordern, um moglichst frithzeitig
Pflegebediirftigkeit zu vermeiden. Das BMG bringt
die Forderung des praventiven Hausbesuchs in
enger Abstimmung mit den Landern, den kom-
munalen Spitzenverbanden und den Kranken-
kassen voran. Dabei werden die vorliegenden
Erkenntnisse und Erfahrungen aus Modellen zur
aufsuchenden Beratung dlterer Menschen be-
riicksichtigt. Die konzeptionelle Heterogenitét der
Modelle und ein bislang nur sehr eingeschrankter
Wirksamkeitsnachweis hinsichtlich der Frage der
Vermeidung und des Hinauszogerns von Pflegebe-
durftigkeit machen es notwendig, der Frage nach
den Inhalten und der Zielgruppe, aber auch nach
der Wirksamkeit und des Nutzens nachzugehen.
Um insbesondere die Bausteine und Zugangswe-
ge der Gesundheitsforderung und Pravention in
bestehenden Hausbesuchsprogrammen fiir éltere
Menschen zu erforschen, hat der GKV-SV die
BZgA mit der Vergabe einer Expertise beauftragt.
Die Ergebnisse liegen seit Anfang 2020 vor und
dienen als Grundlage fiir Gespriache des BMG mit
den Landern und dem GKV-SV mit dem Ziel, ob
und wie eine Férderung eines in Verantwortung
der Kommunen organisierten priventiven Haus-
besuchs durch die Krankenkassen auf der Grund-
lage des geltenden Rechts erfolgen kann.*

Auf kommunaler Ebene werden im Rahmen der
Initiative ,,GKV-Biindnis fiir Gesundheit” mit
Unterstiitzung der BZgA fast 90 Millionen Euro
Fordermittel fiir die soziallagenbezogene Priven-
tion und Gesundheitsférderung durch die GKV
zur Verfiigung gestellt. Geférdert werden der
Aufbau und die (Weiter-)Entwicklung funktions-
fahiger kommunaler Kooperations- und Koordi-
nierungsstrukturen fiir Gesundheitsférderung
und Pravention sowie die Umsetzung zielgrup-
penspezifischer Interventionen fiir gesundheitlich
besonders verletzliche Personengruppen. Davon
sollen insbesondere auch éltere Menschen sowie
Menschen mit Behinderungen oder Beeintrichti-
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gungen profitieren. Hierzu kénnen auch Men-
schen mit Demenz gehoren.

Im Rahmen der Nationalen Demenzstrategie ist

es ein Ziel, die Pravention und Gesundheitsforde-
rung fir Menschen mit Demenz und Angehorige
zu verbessern. Dazu werden folgende Maffnahmen
vereinbart:

1.7.1 Gesundheitliche Aufklarung zur Reduktion
von Risiken der Demenzerkrankungen

Die BZgA erstellt in Kooperation mit der DAlzG
barrierefreies Informationsmaterial (Faltblatt und
Internetmodul), das Wege zur Reduktion von Risi-
kolebensstilfaktoren und damit die Moglichkeiten
zur Priavention von Demenz aufzeigt. Dariiber
hinaus entwickeln BZgA und DAIlzG auf Grund-
lage der Erkenntnisse der WHO gemeinsam ein
Konzept fiir Schulungsangebote und Workshops,
um Risikofaktoren fiir eine Erkrankung an De-
menz zu minimieren. Damit sollen Biirgerinnen
und Biirger bei der Umsetzung priaventiver Ange-
bote unterstitzt werden mit dem Ziel, Risikofak-
toren fiir eine Demenzerkrankung zu minimieren.



Nationale Demenzstrategie

Bis Ende 2022 werden die Materialien und
Schulungskonzepte erstellt und sind bundesweit
erhéltlich.

1.7.2 Forderung praventiver Hausbesuche

Der GKV-SV hat die BZgA mit der Vergabe einer
Expertise beauftragt, die insbesondere die Baustei-
ne und Zugangswege der Gesundheitsférderung
und Pravention in bestehenden Hausbesuchspro-
grammen fiir dltere Menschen untersucht hat.*
Ziel ist die Unterstiitzung praventiver Hausbe-
suche mit Leistungen zur Gesundheitsforderung
und Pravention im Rahmen des vom GKV-Biind-
nis fiir Gesundheit aufgelegten kommunalen
Forderprogrammes.

Bis Ende 2022 wird das BMG auf dieser Grundlage
mit den Lindern und dem GKV-SV klaren, ob und
wie eine Forderung eines in Verantwortung der
Kommunen organisierten priventiven Hausbe-
suchs durch die Krankenkassen erfolgen kann.

1.7.3 Nutzung von Praventionsfordermitteln fiir
Menschen mit Demenz

Die kommunalen Spitzenverbande wirken darauf
hin, dass die Kommunen in Kooperation mit
lokalen Kooperationspartnern wie Sportvereinen,
Beratungsstellen, Nachbarschaftseinrichtungen
oder Wohlfahrtsverbanden das Angebot aus den
Forderprogrammen des ,,GKV-Biindnisses fr
Gesundheit® auch fiir Mafinahmen zur Gesund-
heitsférderung fiir Menschen mit Demenz und
ihre Angehorigen nutzen, denn Gesundheitsforde-
rungsangebote fir dltere Menschen in der Kom-
mune konnen auch fiir Menschen mit Demenz
zuganglich sein.

Bis Ende 2022 werden sich umfangreiche Koope-
rationen bilden, um barrierefreie gesundheitsfor-
dernde Angebote fiir Menschen mit Demenz auf

lokaler Ebene zu schaffen.
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1.8 Wohnkonzepte fiir Menschen
mit Demenz gestalten

Die meisten Menschen mit Demenz mochten
trotz ihrer Erkrankung auch bei Pflegebediirftig-
keit im eigenen Zuhause leben. Damit dies auch
iber einen lingeren Zeitraum hinweg moglich
ist, muss die Wohnsituation an die aus der Er-
krankung entstehenden Veranderungen ange-
passt werden, sodass sowohl fiir Menschen mit
Demenz als auch fiir die Angehorigen die beste
Wohnkonstellation gefunden werden kann. Bei
der Beratung von Kommunen und Angehérigen
von Menschen mit Demenz zum Thema Wohnen
im eigenen Zuhause spielen Fachstellen und Kom-
petenzzentren flir Demenz eine wichtige Rolle.
Diese und andere kommunale Angebote sollen
ausgebaut werden.

Menschen mit Demenz haben Anspruch auf Ver-
sorgung mit Pflegehilfsmitteln und auf wohn-
umfeldverbessernde Mafinahmen im Rahmen der
Pflegeversicherung. Der Einsatz von Pflegehilfs-
mitteln kann die Wohnsituation von Menschen
mit Demenz und ihren Angehorigen verbessern.
Das Pflegehilfsmittelverzeichnis gibt eine Orien-
tierung, welche Pflegehilfsmittel zur Verfiigung
gestellt bzw. leihweise tiberlassen werden kénnen.
Im Rahmen der KAP wird die Weiterentwick-
lung der Nutzenkriterien fiir Pflegehilfsmittel

im Sinne von § 40 SGB XI gepriift. Dabei sollen
auch demenzspezifische Hilfsmittel in den Blick
genommen und gepriift werden, ob intelligente
Assistenzsysteme als Leistung von der Pflegekasse
infrage kommen.

Damit Menschen mit Demenz individuell passen-
de Wohn- und Versorgungsformen erhalten, muss
das Angebot an Wohnkonzepten in Deutschland
in den kommenden Jahren ausdifferenziert wer-
den. Aufbauend auf den Ergebnissen des Modell-
programms nach § 45f SGB XI ist davon auszuge-
hen, dass der Ausbau alternativer Wohnkonzepte
dazu beitragen kann, die Teilhabe von Menschen
mit Demenz an ihrem Lebensort zu stirken.

Altere Menschen wollen so lange wie méglich im
eigenen Zuhause verbleiben.* Der Grofiteil von

55 Institut fir Demoskopie Allensbach und Generali Zukunftsfonds (2012)



Menschen mit Demenz wird zu Hause von An-
gehorigen versorgt.>® Oftmals entsteht im Verlauf
der Erkrankung Anpassungsbedarf im Wohnraum.
Mit fortschreitendem Alter verdndern sich die Be-
durfnisse an die eigene Wohnung. Treppen, enge
Tiiren oder Badezimmer, die das Leben im eigenen
Zuhause erschweren, konnen tiber das KfW-For-
derprogramm ,Altersgerecht Umbauen“ angepasst
werden. Seit Oktober 2014 kénnen private Eigen-
timer und Mieterinnen und Mieter fiir Maf3-
nahmen zur Reduktion von Barrieren im eigenen
Zuhause Zuschisse beantragen. In der Darlehens-
variante des KfW-Programms kénnen daneben
auch Wohnungsunternehmen und -genossen-
schaften oder kommunale Unternehmen Antrige
stellen. Geférdert werden beispielsweise auch
Mafinahmen zur Verbesserung der Orientierung
fir Menschen mit Demenz (z. B. Farbkonzepte).

Ein Aspekt der kommunalen Wohnberatung ist
die Beratung zu alternativen Wohnformen, wie
etwa selbstverwaltete Pflege-Wohngemeinschaf-
ten. Diese kdnnen besonders fiir Menschen mit
Demenz eine gute Alternative zum Leben allein
und zu einer vollstationidren Versorgung sein. Un-

6 Hofmann (2019)
57 Klie (2017)
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ter anderem konnen ambulant betreute Wohnge-
meinschaften im vertrauten Wohnumfeld einge-
richtet werden und bieten Menschen mit Demenz
Moéglichkeiten der sozialen Teilhabe. Aufierdem
kann das Leben in der Wohngemeinschaft so ge-
staltet werden, dass es den Lebensgewohnheiten
der Bewohnerinnen und Bewohner nahekommt.
Dies ist fiir Menschen mit Demenz besonders
wichtig und kann in einem vollstationiren Setting
nicht immer umgesetzt werden.”” Daher soll diese
Versorgungsform auf Landesebene bedarfsgerecht
unterstiitzt werden.

Pflegeeinrichtungen sollen sich noch stirker ins
Quartier 6ffnen und in ihren eigenen Raumen all-
tagliche Begegnungen zwischen Biirgerinnen und
Biirgern und den Bewohnerinnen und Bewoh-
nern erméglichen. Diese Entwicklung kann ein
Beitrag zur Vernetzung von Akteuren im Quartier
im Sinne von Menschen mit Demenz sein.

Ein Ziel der Nationalen Demenzstrategie ist es,
Wohnkonzepte fiir Menschen mit Demenz zu

gestalten. Dazu werden folgende Mafinahmen
vereinbart:
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1.8.1 Wohnberatung fiir das Leben zu Hause

Die Lander wirken darauf hin, dass die vor-
handenen Angebote zu Wohnberatung gestarkt
werden, und erweitern diese im Hinblick auf die
Belange fiir Menschen mit Demenz. Bestehen-

de Schulungskonzepte (z. B. Ambient Assisted
Living(AAL)-Lotsen) werden ausgewertet und zur
Verfiigung gestellt. Das BMFSF] priift, ob das Mo-
dellprojekt ,Digitaler Engel“ zur Beratung Pflege-
bediirftiger, speziell von Menschen mit Demenz,
zur Nutzung unterstiitzender digitaler Techniken
und Dienste erweitert werden kann. Das KDA
bringt das Thema Demenz in den Diskurs der
Bundesarbeitsgemeinschaft fiir Wohnungsanpas-
sung ein.

Bis Ende 2024 werden vorhandene Wohnbera-
tungsangebote gestirkt und auf das Thema De-
menz Uberprift. Bis Ende 2022 wird das BMFSF]
die Priifung der Ausweitung des Modellprojekts
abschliefien.

1.8.2 Fortschreibung des Pflegehilfsmittelverzeich-
nisses digitaler Angebote

Um den aktuellen technischen Entwicklungen
hinsichtlich digitaler technischer Pflegehilfsmittel
entsprechend Rechnung tragen zu kénnen, insbe-
sondere durch Weiterentwicklung der Nutzenkri-
terien im Sinne von § 40 SGB XI, priift der GKV-SV
im Rahmen der Fortschreibung der Produktgrup-
pe 52 Hilfsmittel zur selbststandigeren Lebens-
fihrung/Mobilitat“ des Pflegehilfsmittelverzeich-
nisses die Einbeziehung barrierefreier digitaler
Angebote und berticksichtigt hierbei auch die
Ergebnisse der Studie ,Digitale Assistenzsysteme
und Pflegebediirftigkeit - Nutzen, Potentiale und
Handlungsbedarfe® Insbesondere die folgenden
Aspekte sollen bei der Priifung im Fokus stehen:
Berticksichtigung des neuen Pflegebediirftig-
keitsbegriffs bei der Weiterentwicklung sowie die
Abgrenzung von Pflegehilfsmitteln zu Gebrauchs-
gegenstinden des tdglichen Lebens im Sinne einer
moglichen Leistungspflicht in den Fillen, in denen
nicht die blofie Komfortverbesserung, sondern

die Ziele der §§ 13 und 40 SGB XI im Vordergrund
stehen.



Die derzeit stattfindende Fortschreibung der
Produktgruppe 52 , Pflegehilfsmittel zur selbst-
standigeren Lebensfithrung/Mobilitit" wird zum
1. Quartal 2021 abgeschlossen. Grundsitzlich
wird das Pflegehilfsmittelverzeichnis regelméafig
fortgeschrieben. Demgemaf} wird der GKV-SV die
Ergebnisse der in der KAP vereinbarten Unter-
suchung zur Digitalisierung in der Pflege bis Ende
2022 entsprechend bertiicksichtigen und ggf. eine
weitere Fortschreibung des Pflegehilfsmittelver-
zeichnisses initiieren.

1.8.3 Férderung des altersgerechten Wohnens

Die Programmmittel fiir das KfW-Programm
sAltersgerecht Umbauen” wurden im Haushalt
2020 von 75 Mio. Euro auf 100 Mio. Euro aufge-
stockt und fir das Jahr 2021 sind Programmmittel
in Héhe von 75 Mio. Euro vorgesehen. Zusétzlich
bewerben das BMI, das BMFSF] und die Lander die
Forderung von Gemeinschaftsrdumen tiber dieses
Programm; die ,,Gemeinschaftsriume*“ kénnen
auch fir Pflegeangebote genutzt werden. Diese
Moglichkeit kann insbesondere von Wohnungs-
unternehmen in Anspruch genommen werden.
Dartiber hinaus wird das BMFSF] die Erarbeitung
von Wohnkonzepten an Modellstandorten im
landlichen Raum sowie in Grof3- und Kleinstadten
unterstiitzen. Es sollen tibertragbare Beispiele fir
das Wohnen im Quartier entwickelt werden.

Das BMFSF] wird bis Ende 2022 Wohnkonzepte
unterstiitzen und gute Beispiele veréffentlichen.

1.8.4 Beratung zu Wohngemeinschaften fiir
Menschen mit Demenz

Die Lander wirken darauf hin, dass die Beratung
zur Griindung von Wohngemeinschaften fiir
Menschen mit Demenz bedarfsgerecht durch-
gefiihrt wird. Sie binden nach Moglichkeit die
Beratung in die Arbeit der Landesfachstellen ein.

Bis Ende 2024 wird es in allen Landern ein be-
darfsgerechtes Angebot geben.

Handlungsfeld 1

1.8.5 Vernetztes stationdares Wohnen im Quartier

Die Lander, die Spitzenverbénde der Freien Wohl-
fahrtspflege, der VDAB, der bpa, die evangelische
Kirche und katholische Kirche in Deutschland
wirken darauf hin, dass sich ihre Mitglieder an der
Offnung von Pflegeheimen ins Quartier beteiligen.
Auflerdem werden stationéire Pflegeeinrichtun-
gen verstirkt als Netzwerkpartner in die Lokalen
Allianzen oder in andere lokale Hilfenetzwerke
eingebunden. Die BAGSO bezieht dieses Thema in
ihre Veranstaltungsangebote zum Aufbau und zur
Weiterentwicklung von Netzwerken ein und for-
dert durch gute Praxisbeispiele auf ihrer Website
den Wissenstransfer, wie eine Offnung von Pflege-
heimen ins Quartier konkret gestaltet werden
kann. Das KDA begleitet dabei Einrichtungstrager
und wertet deren Erfahrungen aus.

Bis Ende 2024 werden Pflegeheime stirker ins
Leben im Quartier einbezogen und vermehrt als
Partner fir lokale Demenznetzwerke gewonnen.
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Menschen mit Demenz und ihre

Angehorigen unterstiitzen

Demenz betrifft nicht nur die erkrankte Person,
sondern auch ihre Familie und ihr soziales Um-
feld. Angehorige’® ibernehmen als Hauptpflege-
personen oft die Verantwortung fiir Pflege und
Betreuung.*® Etwa drei Viertel (2,59 Millionen bzw.
76 Prozent) aller Pflegebediirftigen in Deutschland
wurden im Jahr 2017 zu Hause versorgt, davon
wiederum etwa zwei Drittel allein durch ihre
Angehorigen (1,76 Millionen).%° Dies entspricht
dem Wunsch der meisten Pflegebediirftigen in
Deutschland.®* Die Hauptpflegepersonen sind
meistens enge Familienangehorige, iiberwie-
gend Frauen.®> Wenn pflegende Angehorige diese
Aufgabe ibernehmen mochten, sind passende
Unterstiitzungsangebote notwendig, um eine
gute Versorgung zu Hause zu erméglichen. Unter
anderem erfordern die veranderten familidren
Strukturen und die Zunahme der Erwerbstitigkeit
von Frauen eine Ausweitung und Anpassung der
Angebote.®® Fiir die hiusliche Pflege von Men-
schen mit Demenz liegen keine separaten Daten
vor. Insofern muss davon ausgegangen werden,
dass ihre Angehorigen in gleichem Umfang Pflege
zu Hause iibernehmen wie der Durchschnitt der
pflegenden Angehorigen.

Viele Familien iibernehmen die Pflege aus Liebe,
Firsorge und Verantwortungsgefiihl. Sie wollen
ihrem pflegebediirftigen Angehorigen ein Le-
ben in vertrauter Umgebung ermoglichen. Die
Unterstlitzung und Betreuung wird oft auch

als eine sinnstiftende, bereichernde Erfahrung
wahrgenommen. Das Belastungsempfinden von
pflegenden Angehérigen nimmt jedoch insbeson-
dere dann stark zu, wenn die kognitiven Féhig-
keiten sowie die Fahigkeiten zur Bewiltigung von
Alltagsaufgaben der pflegebediirftigen Person
eingeschrinkt sind und die Pflege tiber einen lan-
gen Zeitraum und ohne passende Unterstiitzung
geleistet werden muss.* Ein breites personliches
Netzwerk kann Angehorige entlasten und dazu
beitragen, dass sie die Pflege zu Hause langer bei
guter Gesundheit aufrechterhalten konnen.®

Um Angehorige in der Pflegesituation zu stirken,
miissen sie umfassend informiert werden. Hierzu
gibt es unterschiedliche Angebote: Pflegeberatung
nach § 7a SGB XI oder weitere Beratungsangebo-
te der Kommunen, der Freien Wohlfahrtspflege
sowie der Selbsthilfe. Gleichwohl fiihlen sich viele
Betroffene®® und ihre Angehorigen nicht hinrei-

8 Angehorige werden hier als diejenigen Personen verstanden, die zum engen sozialen Umfeld eines Menschen mit Demenz
gehoren und Verantwortung fiir Pflege und Betreuung haben. Der Schwerpunkt in diesem Handlungsfeld liegt auf familidren
Beziehungen. Jedoch kénnen Angehorige auch Menschen sein, die ein freundschaftliches oder nachbarschaftliches Verhiltnis

zur Person mit Demenz haben.
% Ehrlich und Kelle (2019)
6 Statistisches Bundesamt (2018)
61 Ehrlich und Kelle (2019)
8 Ebd. Nowossadeck et al. (2016)
8 Nowossadeck et al. (2016)
8 Thyrian et al. (2017); Zank und Schacke (2007)
6 Schneekloth und Wahl (2005)

% Betroffene werden hier als diejenigen Personen verstanden, die an einer Demenz erkrankt sind. Personen, die Pflege und
Betreuung fiir eine demenzerkrankte Person tibernehmen, sind auch von der Erkrankung ,betroffen Sie werden im Text

jedoch nicht unter dem Begriff ,Betroffene” subsumiert.
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chend informiert und unterstiitzt. Das Angebot
an Information, Beratung und Unterstiitzung fiir
Menschen mit Demenz und ihre Angehdrigen soll
deshalb deutschlandweit verbessert werden. Be-
stehende Angebote sollen bekannter gemacht und
der Zugang hierzu - auch durch Barrierefreiheit -
erleichtert werden.

Nach Diagnosestellung einer demenziellen Er-
krankung sind viele der Betroffenen und ihre
Angehorigen mit der Bewaltigung dieser Situation
befasst. Hausdrztinnen und Hausérzte werden oft-
mals als Erste kontaktiert und um Unterstitzung
gebeten. Auch ergibt sich vielfach die Notwendig-
keit, rechtliche Angelegenheiten zu regeln. Sehr
hilfreich ist dabei eine frithzeitige bedarfsgerechte
Beratung, z.B. zu rechtlichen Vorsorgemafinah-
men. Insbesondere rechtliche Betreuerinnen und
Betreuer benétigen umfassendes Wissen, um den
Bediirfnissen von Menschen mit Demenz ge-
recht zu werden. Wenn alleinlebende Menschen
mit Demenz weder einen Angehorigen noch eine
rechtliche Betreuung haben, ist die Aufklarung
des nahen Umfelds besonders wichtig, um sie vor
finanziellem Missbrauch zu schiitzen.

Nicht alle Menschen mit Demenz haben die glei-
che Lebenssituation und die gleichen Bediirfnisse.
Menschen, die im Alter von unter 65 Jahren eine
Demenz entwickeln, brauchen z.B. andere Ange-
bote als éltere Pflegebediirftige. Sie stehen vor der
Herausforderung, die Auswirkungen der Demenz
auf ihr Familien- und Arbeitsleben zu gestalten.
Dazu miissen bestehende Unterstiitzungsnetzwer-
ke erweitert und beteiligte Akteure sensibilisiert
werden.

Eine Sensibilisierung ist auch im Hinblick auf den
Bedarf von Menschen mit Migrationshintergrund
notwendig. Sie flihlen sich fiir die Pflege von
Familienangehorigen in hohem Mafie verantwort-
lich und Gibernehmen, auch im Fall einer Demenz,
haufig die Pflege zu Hause, haben aber oft man-
gelnden Zugang zum deutschen Gesundheits- und
Pflegesystem. Damit sie Beratungs- und Unter-

stiitzungsangebote nutzen, miissen sie niedrig-
schwellige und kultursensible Angebote erhalten.®’

Pflegende Angehorige von Menschen mit Demenz
brauchen Informationen tiber das Krankheitsbild
und den Umgang mit den krankheitsbedingten
Verhaltensweisen der Betroffenen, um den Alltag
und die Pflege gut zu bewiltigen.® Die Pflege-
kassen sind daher gesetzlich verpflichtet, unent-
geltlich Pflegekurse fiir pflegende Angehorige und
sonstige an einer ehrenamtlichen Pflegetitigkeit
interessierte Personen anzubieten. Der Zugang zu
diesen Schulungen soll erleichtert werden.

Erwerbstitige Angehorige von Menschen mit
Demenz benotigen mehr Unterstiitzung aufgrund
der zuséatzlichen Herausforderung, die die Verein-
barkeit von Erwerbstitigkeit und Pflege mit sich
bringt. Sie brauchen die Unterstiitzung ihrer Ar-
beitgeberinnen und Arbeitgeber, um ihre Arbeits-
zeiten an die spezifischen Pflege- und Betreuungs-
erfordernisse anzupassen, sowie die Verfiigbarkeit
eines Hilfenetzwerks an ihrem Lebensort.®%®

Uberforderung von Angehérigen, Isolation und
grofie Abhingigkeit zwischen Menschen mit
Demenz und Pflegenden kdnnen zu Krisen in der
Pflege zu Hause beitragen. Um Gewalt vorzubeu-
gen, sind darum neben Aufklarungsmaffnahmen
Entlastungsangebote fiir Angehorige von erheb-
licher Bedeutung.”

Die Pflege von Menschen mit Demenz kann zu
physischen und psychischen Beeintrichtigungen
bei pflegenden Angehorigen fiihren.”* Sie haben
einen eigenen Anspruch auf praventive und re-
habilitative Mafnahmen, um ihre Gesundheit zu
fordern, wiederherzustellen oder zu verbessern.”
Das Angebot von Pravention und Rehabilitation
speziell fiir pflegende Angehorige von Menschen
mit Demenz soll ausgeweitet werden.

Besonders am Lebensende benétigen Angehorige
flr die Betreuung von Menschen mit Demenz
Beratung und Unterstiitzung. Angehorige sollen

8 Tezcan-Guintekin et al. (2015); Tezcan-Glintekin und Razum (2017)

6  Emme von der Ahe et al. (2010)

8 Keck (2012); Unabhiéngiger Beirat fiir die Vereinbarkeit von Pflege und Beruf (2019)

7 Huhn (2015); Eggert et al. (2018)
71 Zank und Schacke (2007)
72 Reuter (2019)



die letzte Lebensphase, soweit moglich, aktiv mit-
gestalten konnen. Viele Bereiche der Hospiz- und
Palliativversorgung sind in Deutschland bereits
weit entwickelt. Diese besondere Betreuung sollte
auch Menschen mit Demenz und ihren Angehori-
gen flichendeckend zur Verfiigung stehen.”

2.1 Beratung und Begleitung fiir
Menschen mit Demenz und ihre
Angehorigen verbessern

Eine Demenz stellt die betroffenen Personen und
ihre Angehorigen vor grofle Herausforderungen.
Um diese zu bewiltigen, sind Informationen zum
Krankheitsbild zu einer méglichen Behandlung
sowie zu Leistungen von und Ansprichen gegen-
uber der Kranken- und Pflegeversicherung von
besonderer Bedeutung. Auflerdem brauchen Be-
troffene und Angehérige Informationen tber pas-
sende Angebote der Linder und Kommunen so-
wie Uber ihre Anspriiche diesen gegeniiber. Auch
im Verlauf der Krankheit benttigen Menschen
mit Demenz und ihre Angehoérigen Beratung und
Begleitung, da die Versorgung kontinuierlich den
Verdnderungen angepasst werden muss.

Fiir Angehorige bietet die Beratung den Zugang
zum Unterstlitzungssystem. Sie ist der erste
Schritt, um die Situation zu Hause gut zu gestal-
ten.”* Zugleich senkt eine qualifizierte Beratung
das Belastungsempfinden pflegender Angehoriger
von Menschen mit Demenz. Sie tragt so dazu bei,
dass die hausliche Versorgung langer aufrecht-
erhalten wird, Unterstlitzungsangebote bekannt
sind und entsprechend den familidren Gegeben-
heiten angenommen werden.” Dabei soll eine
Beratungskultur entstehen, bei der erste An-
sprechpartner sich fiir die Losung der Probleme
von Betroffenen verantwortlich fihlen, sich dieser
verbindlich annehmen und bei Bedarf Kontakte
vermitteln.

Das Beratungssystem fiir Menschen mit Demenz
und ihre Angehorigen ist vielseitig. Aufgrund
unterschiedlicher Zustiandigkeiten von Bund,

73 Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin et al. (2016)
¢ Pinquart (2016)
75 Emme von der Ahe et al. (2010)
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Lindern und Kommunen unter Einbeziehung von
Wohlfahrtspflege und freien Tragern besteht eine
weitreichende, wenn auch heterogene Angebots-
struktur. Es gibt vielfltige Beratungsleistungen zu
allen Bedarfen und Bediirfnissen von Menschen
mit Demenz in allgemeiner und spezialisierter
Form, die Giber die pflegerische Versorgung weit
hinausgeht. Sie erfolgen personlich, telefonisch
oder liber neue Medien. Besonders hinzuweisen
ist auf die gemeinschaftlichen und individuellen
Schulungen im Rahmen der Pflegekurse nach

§ 45 SGB XI.

Alle Versicherten, die Leistungen der Pflegever-
sicherung erhalten, sowie Personen, die einen An-
trag auf Pflegeleistungen gestellt und erkennbar
einen Hilfe- und Beratungsbedarf haben, haben
einen gesetzlichen Anspruch auf umfassende indi-
viduelle Pflegeberatung nach § 7a SGB X, fiir die
die Pflegekassen die Verantwortung tragen. Auch
pflegende Angehorige oder weitere Personen, wie
z.B. ehrenamtliche Pflegepersonen, kénnen diesen
Anspruch geltend machen, sofern die anspruchs-
berechtigte Person dies wiinscht. Die Pflegebera-
tung erfolgt auf Wunsch in der hduslichen Um-
gebung oder in der Einrichtung, in der die Person
lebt. Sie umfasst beispielsweise die Ermittlung des
individuellen Hilfebedarfs, die Beratung zu Hilfen
und Sozialleistungen sowie die Erstellung eines
individuellen Versorgungsplanes. Die Pflegebera-
tung nach § 7a SGB XI erfolgt in fast allen Lindern
auch an Pflegestiitzpunkten, wo die Vernetzung
der Akteure der Pflege-, Betreuungs- und Unter-
stitzungsangebote erfolgt. Gesetzlich vorgesehen
ist eine individuelle umfassende Pflegeberatung
im Sinne eines Fall-Managements fiir die Pflege-
bedirftigen. Die privaten Versicherungsunterneh-
men bieten im Rahmen der privaten Pflegepflicht-
versicherung ihren Versicherten Pflegeberatung,
auch speziell zu Demenz, iiber ,,compass private
pflegeberatung” an. Diese Beratung erfolgt tele-
fonisch oder vor Ort im eigenen Zuhause.

Pflegebediirftige ab dem Pflegegrad 2, die aus-
schliellich Pflegegeld erhalten, sind verpflichtet,
mindestens jahrlich eine Beratung in Anspruch zu
nehmen (§ 37 Abs. 3 SGB XI). Dies gilt auch dann,
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wenn der Leistungsbetrag, der fiir ambulante
Pflegesachleistungen vorgesehen ist, allein fiir
die Inanspruchnahme von Leistungen von nach
Landesrecht anerkannten Angeboten zur Unter-
stiitzung im Alltag verwendet wird (im Rahmen
des Umwandlungsanspruchs). Pflegebedurftige
des Pflegegrades 1 und Pflegebediirftige, die Pfle-
gesachleistungen beziehen, haben darauf ebenfalls
halbjihrlich Anspruch. Im Zuge des Pflegeperso-
nal-Starkungsgesetzes wurde geregelt, dass die
Verglitung fiir die Beratungsbesuche nach

§ 37 Abs. 3 SGB XI fiir Pflegegeldbezieher im Ver-
einbarungsweg mit den Pflegediensten festgelegt
wird. Damit wird das Ziel unterstiitzt, eine Bera-
tung in guter Qualitdt zu gewéhrleisten.

Ratsuchende fithlen sich dennoch zum Teil nicht
ausreichend informiert: Sie finden sich in der
Beratungslandschaft oft nicht zurecht und haben
mitunter auch Hemmungen, die bestehenden
Anspriiche geltend zu machen.” Daher brauchen
Angehorige mehr Unterstiitzung, um maogliche
Hilfen kennenzulernen und passende Ange-

bote auszuwihlen. Grundlagen hierfiir sollen

geschaffen werden.

Neben guter Beratung kann eine niedrigschwelli-
ge Begleitung hilfreich sein, damit Menschen mit
Demenz und ihre Angehoérigen die neue Lebens-
situation bewiltigen und ermutigt werden, Hilfen
in Anspruch zu nehmen. Im Rahmen der Del-
pHi-MV-Studie wurde eine Moglichkeit der Be-
ratung und Begleitung in Form des Dementia Care
Managements erprobt.”” Hierbei iibernimmt eine
speziell geschulte Pflegeperson die demenzspezifi-
sche Begleitung und Beratung von Menschen mit
Demenz iiber einen langeren Zeitraum. Der Studie
zufolge fithrt dieses Angebot zu einer Verbesse-
rung der Lebensqualitit der Betroffenen, zu einer
Entlastung der Angehorigen und einer Steigerung
der Qualitit der medizinischen und pflegerischen
Versorgung.

Da es Betroffenen und Angehorigen haufig
schwerfillt, Hilfe und Beratung auflerhalb ihrer
Familie anzunehmen, oder sie keine Zeit haben,
sich an eine Beratungsstelle zu wenden, sind
anonyme telefonische oder Online-Beratungs-

76 Englert und Biischer (2018); Rothgang und Miiller (2018); Schneekloth et al. (2017)
77 Thyrian et al. (2017); Michalowsky et al. (2019); Eichler et al. (2015); Eichler et al. (2014); Thyrian et al. (2012)

78 Statistisches Bundesamt (2018)



angebote sehr wichtig. Es gibt bereits vielfaltige
telefonische Beratungsangebote, u.a. auch von
Wohlfahrtsverbidnden. Ein speziell auf Bedarfe
von Menschen mit Demenz ausgerichtetes Be-
ratungsangebot bietet die DAIzG. Es wird vom
BMFSEF] gefordert und ist das einzige bundesweite
Beratungstelefon zum Thema Demenz. Zwischen
5.000 und 6.0007 Anrufe nimmt das Alzheimer-
Telefon jahrlich entgegen. Dariiber hinaus bietet
die DAIzG eine E-Mail-Beratung an.

Da auch immer mehr Jugendliche Sorgeaufga-
ben in der eigenen Familie ibernehmen, hat das
BMFSF] das niedrigschwellige Beratungsangebot
fir Kinder und Jugendliche ,Pausentaste - Wer
anderen hilft, braucht manchmal selber Hilfe“s°
initiiert. Die Website und eine Telefon-Hotline
bieten ein niedrigschwelliges, bundesweites Bera-
tungsangebot, das dazu beitragen soll, Uberlastun-
gen abzubauen und Isolationen aufzul6sen. Auch
die Website ,echt-unersetzlich®! des Beratungs-
telefons ,Pflege in Not“ bietet online und person-
lich Beratung fiir minderjahrige Pflegende an.

Die Universitit Witten/Herdecke hat fiir das Bun-
desministerium fiir Gesundheit das Projekt ,Die
Situation von Kindern und Jugendlichen als pfle-
gende Angehorige” durchgefiihrt. Diese werden
in der Offentlichkeit nicht wahrgenommen. Das
Vorhaben verfolgte deshalb das Ziel, einen Beitrag
zur Entwicklung und Etablierung von bedarfsge-
rechten Hilfsangeboten fiir pflegende Kinder und
Jugendliche zu leisten sowie die Thematik in die
Offentlichkeit zu tragen und dafiir zu sensibilisie-
ren.®

Beratungsstellen sind hdufig nicht ausreichend
bekannt und werden meist erst aufgesucht, wenn
eine Krisensituation bereits entstanden ist.?* Vor
allem alleinlebende Menschen mit Demenz bend-
tigen Unterstlitzung. Sie leben meist eher zurtick-
gezogen, was zu einer eingeschrinkten sozialen

7 Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. Selbsthilfe Demenz (o.].)

8  www.pausentaste.de

81 www.echt-unersetzlich.de
8 Metzing (2018)

8  Reichert, et al. (2016)
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Teilhabe und zu einer seltenen Inanspruchnahme
von Hilfe fithren kann.® Eine niedrigschwellige
Demenzberatung in 6ffentlichen Einrichtungen
kann hier hilfreich sein.® Eine weitere Unter-
stitzung fiir Menschen mit Demenz im Alltag,
insbesondere fur Alleinlebende, kann eine Erstbe-
gleitung durch Ehrenamtliche bieten.

Veridnderte Familienstrukturen fiihren auch dazu,
dass Angehorige die Pflege Giber raumliche Ent-
fernung organisieren miissen.®” Um hier zu unter-
stlitzen, sollen sich Pflegestiitzpunkte und andere
kommunale bzw. értliche Beratungseinrichtungen
zum Thema Pflege stirker vernetzen. Fiir Angeho-
rige ist es wichtig, dass sie eine Ansprechperson in
ihrem lokalen Pflegestiitzpunkt sowie am Lebens-
ort des Pflegebediirftigen haben. Damit entfernt
lebende Angehorige mehr passende Unterstiit-
zung erhalten, sollen ambulante Dienste zudem
starker fiir die Bediirfnisse dieser Gruppe von
Angehorigen sensibilisiert werden.

Neben den SGB-XI-bezogenen Beratungsstruktu-
ren bedarf es kommunaler Beratungsangebote im
Kontext der Altenhilfe, um die Einbindung in das
soziale Leben und gesellschaftliche Gestaltungs-
moglichkeiten (Teilhabe) zu verbessern. Dieses
Beratungsangebot zu Fragen der Pflege und des
Alters nach § 71 Abs. 2 SGB XII soll weiter be-
kannt gemacht werden. Zugleich kann es sinnvoll
sein, wenn Kommunalverwaltungen feste An-
sprechpartner fiir die Belange von Menschen mit
Demenz benennen.

Eine Vernetzung aller in der Pflegeberatung
Tatigen auf Landesebene sowie ortlicher Ebene
wird angestrebt. Nach § 7a Abs. 7 SGB XI sind die
Landesverbiande der Pflegekassen bereits mit dem
PKV-Verband dazu verpflichtet, gemeinsam und
einheitlich mit den nach Landesrecht bestimmten
Stellen fiir die wohnortnahe Betreuung im Rah-
men der Altenhilfe und den zustindigen Tragern

8 Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. Selbsthilfe Demenz und Trilling (2011)

8  Steiner et al. (2014)
%  Vogel und Romeu Gordo (2019)
8 Nowossadeck et al. (2016)
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der Sozialhilfe sowie mit den kommunalen
Spitzenverbianden auf Landesebene Rahmenver-
triage Uiber die Zusammenarbeit in der Beratung
zu vereinbaren. Mit den Rahmenvertriagen auf
Landesebene und den erginzenden Vereinba-
rungen auf ortlicher Ebene nach § 7a SGB XI soll
eine strukturierte Zusammenarbeit zum Wohle
von ratsuchenden Menschen, insbesondere von
Menschen mit Demenz, ermdglicht werden. Diese
gesetzliche Regelung gilt es stirker in der Praxis
umzusetzen.

Um die Beratungsangebote weiter zu verbessern,
wurde mit dem Zweiten Pflegestirkungsgesetz der
Ausbau der individuellen Pflegeberatung sowie
die Evaluation der Beratungsanspriiche nach den
§§ 7aund 37 Abs. 3 SGB XI gesetzlich geregelt.®® Bis
Mitte des Jahres 2020 sollen erste wissenschaft-
liche Erkenntnisse zu der Inanspruchnahme der
Angebote und den Erfahrungen der beratenden
sowie nutzenden Personen vorliegen. Des Weite-
ren hat der GKV-SV zur Steigerung der Qualitit
der Pflegeberatung 2018 Richtlinien zur einheitli-
chen Durchfiihrung der Pflegeberatung nach § 7a
SGB XI beschlossen. Die Pflegeberatungs-Richt-
linien haben damit Qualititsstandards fir die Be-
ratung nach § 7a SGB XI geschaffen. Die Beratung
der Kommunen im Rahmen der Altenhilfe nach
§ 71 SGB XII zu Fragen der Pflege und des Alters
ist hingegen nicht an Vorgaben zum Verfahren,
zur Durchfiihrung und zu Inhalten gebunden.
Dies gilt auch fiir die Beratungsstellen der Wohl-
fahrtsverbande. Um Ratsuchenden iiberall eine
gute Beratungsqualitit gewéhrleisten zu konnen,
sollen kommunale Beratungsangebote zu Fragen
der Pflege und des Alters sowie Beratungsstellen
der Wohlfahrtsverbande Qualititsstandards fiir
Rahmenbedingungen in der Beratung festlegen.

Der GKV-SV hat die Empfehlungen nach

§ 7a Abs. 3 Satz 3 SGB XI zur erforderlichen An-
zahl, Qualifikation und Fortbildung von Pflege-
beraterinnen und Pflegeberatern vom 29. August
2008 iiberarbeitet. Die Module geméif § 4 der
genannten Empfehlungen enthalten Inhalte zum
Thema Demenz. Fir kommunale oder private
Anbieter hingegen sind spezifische Weiterbil-

8  GKV-Spitzenverband (o.].)
8  Kirchen-Peters und Nock (2016)

dungsformate zur Beratung nicht flichendeckend
verfligbar.®® Aufgrund der komplexen Versor-
gungs- und Informationsbedarfe von Menschen
mit Demenz und ihren Angehorigen sowie der
voraussichtlich steigenden Zahl der Betroffenen
miissen sich alle Pflegeberatungsstellen verstarkt
mit der Thematik Demenz auseinandersetzen. Fiir
einen besseren Zugang zu Informationen sollen
entsprechende Datenbanken und Online-Ange-
bote erweitert bzw. aufgebaut und untereinander
verlinkt werden.

Esist ein Ziel der Nationalen Demenzstrategie, die
Beratung und Begleitung fir Menschen mit De-
menz und ihre Angehérigen zu verbessern. Dazu
werden folgende Mafinahmen vereinbart:

2.1.1 Dementia Care Management

Das BMG wird unter Einbindung des DZNE und
weiterer einschligiger Forschungseinrichtungen,
der BAK, der KBV und des GKV-SV priifen, ob ein
Dementia Care Management im Rahmen des

SGB XI eingefiihrt werden kann, damit Menschen
mit Demenz und deren Angehorige bedarfsge-
recht bei der medizinischen, pflegerischen und
psychosozialen Versorgungsplanung und -umset-
zung unterstiitzt und begleitet werden.

Bis Ende 2022 wird das BMG die Priifung zur
moglichen Einfiihrung des Dementia Care Ma-
nagements im Rahmen des SGB XI abschliefRen.

2.1.2 Ausbau der Telefon- und E-Mail-Beratung

Die DAlzG baut unter Einbindung des BMFSF]J
ihre tragerunabhingige, anonyme, psychosoziale
und demenzspezifische Telefon- und E-Mail-
Beratung aus und wirbt starker dafiir. Sie ist
speziell auch auf Menschen mit seltenen Demenz-
formen oder fiir Personen, die keine offiziellen
Beratungsstellen aufsuchen wollen, ausgerichtet.

Bis Ende 2024 wird die Anzahl der Beratungs-
kontakte (Telefon und E-Mail) um 10 Prozent im
Vergleich zum Jahr 2018 ansteigen.



2.1.3 Beratung zu Demenz in 6ffentlichen
Einrichtungen®

Das BMFSFJ, die DAIzG, die BAGFW, die Lander
und die kommunalen Spitzenverbande wirken
darauf hin, dass offene Treffs oder Beratungs-
sprechstunden zum Thema ,,Demenz“ in 6ffent-
lich zugéinglichen Einrichtungen sowie z.B.im
Rahmen der Mittagstische - insbesondere fiir
Alleinlebende - vermehrt angeboten werden.

Bis Ende 2024 werden die betreffenden Akteu-
re bei Bedarf Beratungsangebote zu Demenz in
offentlichen Einrichtungen etablieren und diese
Angebote bekannt machen.

2.1.4 Erstbegleitung durch Ehrenamtliche

Das BMFSFJ, die BAGSO, die DAIzG, die kommu-
nalen Spitzenverbande, die Linder und die Mal-
teser setzen sich dafiir ein, eine niedrigschwellige
Erstbegleitung nach der Diagnose, insbesondere
fur Alleinlebende, durch ehrenamtliche Personen
auszubauen. Angeboten wird diese z.B. durch Lo-
kale Allianzen fur Menschen mit Demenz, Mehr-
generationenhiuser sowie kommunale Netzwerke
oder andere kommunale Einrichtungen.

Bis Ende 2024 werden tiber die Hilfte der Lokalen
Allianzen, Mehrgenerationenhiuser und Netz-
werke priifen, ob sie ehrenamtliche Erstbegleitung
anbieten konnen und ggf. ein Angebot aufbauen
oder erweitern kénnen.

2.1.5 Unterstiitzung entfernt lebender Angehdériger

Der GKV-SV und die kommunalen Spitzenverban-
de wirken darauf hin, dass sich Pflegestiitzpunkte
sowie andere Beratungsstellen zur Unterstiitzung
von entfernt lebenden Angehérigen von Men-
schen mit Demenz stirker miteinander vernetzen.
Zudem werden die Spitzenverbiande der Freien
Wohlfahrtspflege, der VDAB und der bpa ihre
Mitgliedseinrichtungen dafiir sensibilisieren, dass
Trager von Pflegeeinrichtungen ihre Strukturen
regelhaft weiterentwickeln, um die Kommunika-
tion und Unterstiitzung von entfernt lebenden
Angehorigen weiter zu fordern.

Handlungsfeld 2

Bis Ende 2022 werden alle Pflegestiitzpunkte bei
Bedarf entfernt lebende Angehorige dabei unter-
stlitzen, einen entsprechenden Ansprechpartner
am Ort des Pflegebedirftigen zu erhalten. Bis
Ende 2022 werden die Trigerverbande ihre Mit-
gliedseinrichtungen entsprechend sensibilisieren.

2.1.6 Beratungsangebot nach § 71 Abs. 2 Nr. 3 und
4 SGB XII

Die kommunalen Spitzenverbiande setzen sich
dafur ein, dass Menschen mit Demenz besser tiber
das Beratungsangebot im Rahmen der Altenhilfe
nach § 71 Abs. 2 Nr. 3 und 4 SGB XII informiert
werden. Zudem wirken sie darauf hin, dass die
Kommunen im Rahmen ihrer finanziellen Mog-
lichkeiten mehr personelle Ressourcen zur Be-
ratung, insbesondere fiir Menschen mit Demenz
und ihre Angehorigen, bereitstellen.

Bis Ende 2022 werden die kommunalen Spitzen-
verbiande darauf hinwirken, dass die Kommunen
das Beratungsangebot nach § 71 Abs. 2 Nr. 3 und 4
SGB XII verstirken.

% Unter einer 6ffentlichen Einrichtung ist hier eine Einrichtung zu verstehen, die der Offentlichkeit zur Benutzung
zur Verfligung gestellt wird, z.B. Mehrgenerationenhduser, Gemeindezentren und Rathéduser.
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2.1.7 Qualitatsstandards fiir die Beratung von
Menschen mit Demenz

Der GKV-SV priift mit Blick auf die Pflegebera-
tung nach § 7a SGB XI die Notwendigkeit zur
Ergdnzung der Pflegeberatungs-Richtlinie sowie
der Empfehlungen nach § 7a Abs. 3 Satz 3 SGB XI
in Bezug auf Menschen mit Demenz.

Das KDA und das DZNE werden unter Mitwirkung
des bpa, der Spitzenverbiande der Freien Wohl-
fahrtspflege, des DPR, des VDAB, der DAIzG und
der kommunalen Spitzenverbdnde eine Hand-
reichung fiir Qualitdtsstandards der Beratung zu
Fragen der Pflege und des Alters fiir Menschen mit
Demenz und ihre Angehérigen entwickeln. Die
Handreichung wird den Beratungsstellen bundes-
weit zur Verfligung gestellt. Inhalte der Handrei-
chung werden in Multiplikatorenschulungen fiir
Beraterinnen und Berater vermittelt. Im Zuge der
Entwicklung einer Handreichung fiir Qualitéts-
standards werden ebenfalls Module zur Fort- und
Weiterbildung Beraterinnen und Berater konzi-
piert. Jedes Modul wird unter Berticksichtigung
der Beratungsbedarfe von Menschen mit Demenz
und ihren Angehorigen entwickelt.

Bis Ende 2022 wird die Pflegeberatungs-Richtlinie
unter Berticksichtigung der Evaluationsergebnisse
Uberpriift und ggf. erginzt. Bis Ende 2024 wird die
Handreichung vorliegen und Fort- und Weiterbil-

dungsmodule werden entwickelt.

2.1.8 Bessere Vermittlung der Leistungen, Bera-
tungs- und Schulungsanspriiche

Bestehende Webangebote zur Beratung iiber Leis-
tungen, Beratungs- und Schulungsanspriiche wer-
den verbessert und stirker untereinander verlinkt.
Alle Akteure nutzen den ,Wegweiser Demenz“ als
zentrale Plattform zur Verlinkung ihrer Informa-
tionsangebote im Netz fiir Menschen mit Demenz.
Das BMFSE]J erstellt zudem einen Praxisleitfaden
zu allen bundesweit geltenden Beratungs- und
Schulungsanspriichen von pflegebediirftigen
Menschen mit Demenz und ihren Angehérigen in
verstindlicher Sprache.

Bis Ende 2022 werden die entsprechenden Ange-
bote entwickelt bzw. erweitert. Der Praxisleitfaden
wird erstellt.

2.1.9 Erweiterung bestehender Informationsplatt-
formen um demenzspezifische Angaben

Der GKV-SV wirkt bei den zustindigen Pflege-
kassen darauf hin, dass die bestehenden Infor-
mationsplattformen (z.B. Pflegenavigator und
Pflegelotse) von den Anbieterinnen und Anbietern
um demenzspezifische Informationen und/oder
Suchfunktionen erweitert werden. Zudem wirken
die Linder darauf hin, benutzerfreundliche und
barrierefreie Informationsangebote zu demenz-
spezifischen Angeboten auf- und auszubauen.

Des Weiteren werden die Datenbanken auf dem
~Wegweiser Demenz“ des BMFSF] verlinkt. Auch
der PKV-Verband erklirt sich bereit, seine entspre-
chenden Informationsangebote kontinuierlich
weiterzuentwickeln.

Bis Ende 2026 werden die bereits vorhandenen In-
formationsplattformen (wie z.B. Pflegenavigator,
Pflegelotse, www.pflegeberatung.de) kontinuier-
lich um demenzspezifische Angebote erweitert. Es
werden in jedem Land barrierefreie Informations-
angebote existieren.

2.2 Menschen mit Demenz und ihre
Angehorigen bei rechtlichen Fragen
unterstutzen

Menschen mit Demenz und ihre Angehorigen be-
noétigen nicht nur eine Beratung in leistungsrecht-
lichen Fragen, sondern auch bei anderen recht-
lichen Entscheidungen. Eine Demenz schrankt

in der Regel die Fihigkeit ein, den eigenen Willen
zu formulieren und tber das eigene Leben zu be-
stimmen. Angehorige ibernehmen dann hiufig
die Verantwortung fir rechtliche, finanzielle und
medizinische Entscheidungen und haben die
Aufgabe, im Sinne der betroffenen Person zu ent-
scheiden.


http://www.pflegeberatung.de

Im Fall einer Demenz ist die rechtzeitige Planung
der medizinischen und pflegerischen Versorgung
im Krankheitsverlauf besonders wichtig. Angeho-
rige bendétigen Beratung und Unterstiitzung bei
diesen Entscheidungen. Auch die Fragen nach der
Ausgestaltung einer Patientenverfiigung, einer
Vorsorgevollmacht oder der rechtlichen Betreu-
ung sind von grundlegender Bedeutung. Diese
Fragen haben hiufig auch eine ethische Dimen-
sion.

Weil Pflegebediirftige und pflegende Angehori-
ge oft finanziell besonders belastet sind®, ist ein
kostenfreier und niedrigschwelliger rechtlicher
Beistand bzw. eine rechtliche Beratung fiir sie
besonders wichtig. Menschen mit einem geringen
Einkommen haben bereits heute Anrecht auf eine
kostenlose Rechtsberatung nach dem Beratungs-
hilfegesetz. Uber diese Moglichkeit sollten Men-
schen mit Demenz und ihre Angehorigen stirker
informiert werden.

Um die Hiirde zur Inanspruchnahme einer
rechtlichen Beratung weiter zu senken, soll die
Verschriankung von Pflegeberatung® mit Rechts-
beratung auf lokaler Ebene verbessert werden.
Fiir Angehorige von Menschen mit Demenz ist es
besonders hilfreich, wenn sie Pflege- und Rechts-
beratung an einer Stelle erhalten konnen.* Die
Erweiterung lokaler Beratungsangebote sowie die
Vernetzung von Pflegeberatungs- und Rechtsbe-
ratungsstellen sowie von Betreuungsvereinen in
diesem Sinne sollen deshalb geférdert werden.

Hausirztinnen und Hausirzte nehmen in der
Versorgung von Menschen mit Demenz und ihren
Angehorigen eine zentrale Rolle ein und werden
bei Problemen héiufig als Erste kontaktiert. Sie
sollten daher fiir rechtliche Fragen im Zusam-
menhang mit Demenz sensibilisiert sein und
dartiber hinaus tiber einen Uberblick iiber lokale
Moglichkeiten der Rechtsberatung fiir Betroffene
und Angehorige verfiigen.

9 Rothgang und Miiller (2018); Zank und Schacke (2007)
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Wenn Menschen mit Demenz aufgrund ihrer Er-
krankung nicht mehr in der Lage sind, ihre recht-
lichen Angelegenheiten selbst zu regeln, kann eine
rechtliche Betreuerin bzw. ein Betreuer eingesetzt
werden. Diese Aufgabe kann neben den Angeho-
rigen, die als ehrenamtliche Betreuerinnen und
Betreuer bestellt werden, auch durch berufliche
Betreuerinnen und Betreuer oder sonstige ehren-
amtliche Betreuerinnen und Betreuer aufierhalb
eines personlichen Ndheverhiltnisses ibernom-
men werden. Diese miissen fiir die spezifischen
Belange von Menschen mit Demenz ausreichend
sensibilisiert sein. Entsprechendes gilt auch fiir die
flr das Betreuungsrecht zustdndigen Richterin-
nen und Richter an den Amtsgerichten. Das BMJV
bereitet eine Novellierung des Betreuungsrechts
vor. Diese soll u.a. dazu beitragen, die Selbstbe-
stimmung der Betroffenen weiter zu stirken.

Von besonderer Bedeutung ist auch, Menschen
mit Demenz vor Gewalt und Ausbeutung zu
schiitzen. Altere, pflegebediirftige Menschen sind
in besonderem Mafle gefihrdet, Opfer finanzieller
Ubervorteilung bzw. Ausbeutung zu werden.
Haufige Formen von finanziellem Missbrauch
dlterer Menschen sind z.B. das Ausiiben von Druck
auf eine alleinstehende Person, ihr Vermdgen an
Dritte zu verteilen, oder die eigenniitzige Ver-
waltung des Geldes durch eine bevollmichtigte
Person. Das Risiko, von finanziellem Missbrauch
betroffen zu sein, steigt u.a. dann zusétzlich, wenn
eine Demenz vorliegt oder wenn die betroffene
Person sozial isoliert ist.%

Ziel der Nationalen Demenzstrategie ist es, die
rechtliche Beratung im Rahmen der Nationalen
Demenzstrategie zu verbessern. Dazu werden
folgende Mafdnahmen vereinbart:

2.2.1 Kostenlose Rechtsberatung bei Bediirftigkeit
Uber die Méglichkeit der kostenlosen® Rechts-

beratung bei Bediirftigkeit durch Rechtsan-
wilte und Rechtsbeistinde auf Grundlage des

% In diesem Kapitel bezieht sich ,Pflegeberatung” auf die Pflegeberatung nach § 7a SGB XI, auf die kommunale Beratung zu Fragen
der Pflege und des Alters nach § 71 SGB XII sowie auf die Pflegeberatung der Wohlfahrtsverbande.

% Englert und Biischer (2018)

% Zank und Schacke (2013); Gorgen (2017); Deutscher Bundestag (2019)

% Gorgen (2017)

% Nach § 44 RVG ist der bediirftige Rechtssuchende verpflichtet, dem Rechtsanwalt eine Gebtlihr von 15 Euro zu zahlen.
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Beratungshilfegesetzes werden Menschen mit
Demenz und ihre Angehorigen stirker informiert.
Hierfiir wirken die Spitzenverbinde der Freien
Wohlfahrtspflege, der GKV-SV im Rahmen seiner
Aufgabenstellung und die kommunalen Spitzen-
verbande darauf hin, dass Pflegeberatungsstellen
gezielt mehr Informationen tiber den Antrag auf
Gewihrung von Beratungshilfe zur Verfiigung
stellen und Unterstiitzung bei der Antragstellung
anbieten. Das BMFSF] weist zudem im ,Wegweiser
Demenz” auf diese kostenlose Rechtsberatung hin
und stellt diese Information fiir Multiplikatoren
zur Verfiigung. Das BMG wird ebenfalls den ,Rat-
geber Demenz” dahingehend ergidnzen.

Bis Ende 2022 werden Pflegeberatungsstellen
flichendeckend informiert und kénnen diesbe-
zliglich Unterstiitzung anbieten. Zudem wird die
Information im ,Wegweiser Demenz“ stehen. Der
»Ratgeber Demenz”“ des BMG wird erginzt.

2.2.2 Vernetzung von Pflege- und Rechtsberatungs-
stellen sowie Betreuungsvereinen

Um die Rechtsberatung von Menschen mit
Demenz zu verbessern, wirken die kommunalen
Spitzenverbidnde, die Spitzenverbdnde der Freien
Wohlfahrtspflege und der GKV-SVim Rahmen
ihrer Aufgabenstellung darauf hin, dass sich Pfle-
geberatungsstellen besser mit Rechtsberatungs-
stellen und den Betreuungsvereinen vernetzen.

Bis Ende 2024 werden die Akteure {iber entstande-
ne Vernetzungsstrukturen Auskunft geben.

2.2.3 Sensibilisierung der Haus- und Facharzte zum
Thema ,,Demenz und rechtliche Fragen“

Es findet eine Sensibilisierung der Haus- und
Fachirzte tiber die Verdffentlichungen der KBV
und {ber Fortbildungen der DGGPP in Koopera-
tion mit der Deutschen Akademie fiir Gerontopsy-
chiatrie und -psychotherapie e.V. fiir die Proble-
matik der rechtlichen Beratung bei Demenz statt.

Bis Ende 2022 wird die Thematik ,Demenz und
rechtliche Fragen“ in Ver6ffentlichungen der KBV
aufgegriffen und in Fortbildungen der DGGPP
behandelt.

2.2.4 Information fiir rechtliche Betreuerinnen
und Betreuer sowie zustdndige Richterinnen und
Richter an Amtsgerichten

Die Lander und die kommunalen Spitzenverbiande
werden im Rahmen ihrer Zustiandigkeit fiir das
Betreuungsrecht weiter darauf hinwirken, dass
berufliche und ehrenamtliche rechtliche Betreue-
rinnen und Betreuer sowie die fiir das Betreu-
ungsrecht zustindigen Richterinnen und Richter
an Amtsgerichten zum Thema Demenz informiert
werden.

Bis Ende 2022 werden die Lander zielgerichtete
Mafinahmen umsetzen und die kommunalen
Spitzenverbande im Rahmen ihrer Zustindigkeit
dafiir werben.

2.2.5 Schutz vor finanziellem Missbrauch von
alleinlebenden Menschen mit Demenz

Das ZQP initiiert mit der Deutschen Hochschule
der Polizei ein Projekt mit dem Ziel, alleinlebende
Menschen mit Demenz vor finanziellem Miss-
brauch besser zu schiitzen. Hierzu miissen in ei-
nem ersten Projektschritt mehr wissenschaftliche
Erkenntnisse zu dem Thema gewonnen werden.
Aus den Erkenntnissen sollen in einem zweiten
Projektschritt Handlungsempfehlungen generiert
und moglichst barrierearm verbreitet werden. Bei
Vorlage eines Projektkonzepts priift die Stiftung
~Deutsches Hilfswerk®, ob eine Férderung aus Mit-
teln der Deutschen Fernsehlotterie moglich ist.

Bis Ende 2024 werden Handlungsempfehlungen
abgeleitet und moglichst barrierearm 6ffentlich-
keitswirksam verbreitet.



2.3 Beratungs- und Unterstiitzungs-
angebote fiir Menschen mit Demenz
im Erwerbsalter und ihre Angehori-
gen ausweiten

Derzeit leben in Deutschland etwa 25.000 Men-
schen, die jiinger als 65 Jahre und somit im
Erwerbsalter sind, mit einer Demenzdiagnose.”’
Sie sind haufiger von seltenen Demenzerkran-
kungen, wie z.B. der Frontotemporalen Demenz
oder Lewy-Korper-Krankheit, betroffen.®® Hier-

zu zéhlen auch Menschen mit Down-Syndrom.
Diese Erkrankungen unterscheiden sich von der
Alzheimer-Demenz im Alter in der Regel dadurch,
dass andere Symptome im Vordergrund stehen®,
im Fall von der Frontotemporalen Demenz sind es
z.B. eher psychische und Verhaltenssymptome.'®
Meist sind Betroffene berufstitig und stehen vor
der Herausforderung, die eigene Erwerbstitigkeit
im Hinblick auf ihre Erkrankung zu gestalten.
Derzeit fithrt die Erkrankung in vielen Féllen zur
Frithverrentung, die haufig nicht gewollt ist und

97 Bickel (2018)

% Mendez (2006)

9 Ducharme et al. (2016)

100 Djehl-Schmidt (2017)

01 Johannessen und Méller (2011)
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den Bedarfen der Erkrankten nicht immer gerecht
wird.!®! Stattdessen benotigen Betroffene eine an-
dere Unterstiitzung, um ihre gewohnten Aufgaben
erfiillen zu kdnnen oder eine angepasste Beschéf-
tigungsmoglichkeit im Unternehmen zu finden.

Damit Moglichkeiten zur Aufrechterhaltung der
Erwerbstétigkeit genutzt werden kénnen, brau-
chen Betroffene und ihre Angehoérigen wie auch
die Arbeitgeber mehr Informationen und Be-
ratung. Deshalb sollen Fortbildungsangebote fiir
betriebliche Akteure geschaffen werden. Sie sollen
fir das Thema sensibilisiert und z.B. befidhigt wer-
den, einen Arbeitsplatz an den spezifischen Bedarf
eines Menschen mit Demenz im Erwerbsalter an-
zupassen. Dabei helfen kénnen z.B. Integrations-
amter, die Angebote fiir erwerbstitige Menschen
mit Behinderungen vorhalten. Integrationsamter
kénnen Menschen mit Demenz im Erwerbsalter
und deren Arbeitgeber beraten und finanziell
unterstlitzen, wenn sie fiir die Belange der Betrof-
fenen sensibilisiert sind. Alzheimer-Gesellschaften
und regionale Demenzfachstellen konnen eben-
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falls eine wichtige beratende Funktion sowohl fiir
die Betroffenen als auch fiir Integrationsamter
haben. Um frithzeitige Hilfen zu erméglichen, soll
die Vernetzung der relevanten Akteure gefordert
werden.

Dartiiber hinaus sollen weitere Angebote etabliert
werden, um Menschen mit Demenz im Erwerbs-
alter bei der Bewailtigung der Diagnose zu unter-
stlitzen. Selbsthilfegruppen konnen dazu beitra-
gen, dass sich Betroffene weniger isoliert fiihlen
und sich depressive Gefiihle oder Gefiihle der
Angst reduzieren.'® Dabei kann eine Moderatorin
oder ein Moderator die Rolle der Organisation
und Begleitung ibernehmen. Da es sich um eine
kleine Gruppe betroffener Menschen handelt,
konnen Unterstiitzungsangebote nicht flichen-
deckend angeboten werden. Deshalb sind On-
line-Angebote besonders sinnvoll.

Es ist ein Ziel der Nationalen Demenzstrategie,
Beratungs- und Unterstiitzungsangebote fiir
Menschen mit Demenz im Erwerbsalter und ihre
Angehorigen auszuweiten. Dazu werden folgende
Mafinahmen vereinbart:

2.3.1 Ausbau des Informations- und Fortbildungs-
angebots fiir betriebliche Akteure

Das BMFSF] entwickelt eine Handreichung fiir
Unternehmen, die iber Demenz aufklart und Be-
darfe von Menschen mit Demenz im Erwerbsalter
darstellt. Dartiber hinaus zeigt die Handreichung
Moglichkeiten zur Entwicklung von betriebs-
internen Mafinahmen zur Unterstiitzung von
Menschen mit Demenz im Erwerbsalter sowie
Arbeitnehmerinnen und Arbeitnehmern auf. Die
Handreichung wird u.a. iber das Unternehmens-
programm ,Erfolgsfaktor Familie“ kostenlos an-
geboten. Weiterhin wird die telefonische Beratung
von Betrieben {iber das Alzheimer-Telefon der
DAIzG ausgebaut und stéirker tiber das Angebot
informiert. Zudem werden tiber die ,Demenz
Partner“-Schulung der DAIzG Beschiftigte im
Rahmen des Betrieblichen Gesundheitsmanage-
ments erreicht.

102 Snyder et al. (2007)

Bis Ende 2022 wird die Handreichung barrierefrei
erstellt und tiber das Unternehmensprogramm
sErfolgsfaktor Familie“ verbreitet. Zudem wird

bis Ende 2024 das Alzheimer-Telefon ausgebaut
und jahrlich beztiglich der Anrufe, welche durch
Unternehmen erfolgen, ausgewertet. Die ,Demenz
Partner“-Schulung wird fiir Beschéftigte im Rah-
men des Betrieblichen Gesundheitsmanagements
um das Thema ,Demenz und Erwerbstitigkeit”
erganzt und genutzt.

2.3.2 Unterstiitzung durch Integrationsamter als
Partner fiir lokale Hilfenetzwerke

Um Menschen mit Demenz im betrieblichen
Kontext mit kompetenten Ansprechpartnerinnen
und Ansprechpartnern zu unterstiitzen, werden
Integrationsdmter und andere Beratungs- und
Unterstiitzungsakteure fiir das Thema Demenz
sensibilisiert. Hierfur wird die Bundesarbeits-
gemeinschaft der Integrationsamter und Haupt-
farsorgestellen speziell fiir Demenz geschulte
Fachkrifte in den Integrationsfachdiensten bereit-
stellen und tiber das Angebot informieren. Zudem
werden sich die Integrationsfachdienste mit
Unterstiitzung der DAlzG und der BAGSO stérker
mit regionalen Demenznetzwerken vernetzen.

Bis Ende 2024 werden sich Netzwerkstrukturen
zwischen regionalen Demenznetzwerken und
Integrationsdmtern etablieren bzw. werden aus-
gebaut.

2.3.3 Moderierte Online-Gruppe fiir Menschen mit
Demenz im Erwerbsalter

Die DAlzG wird in einem Modellprojekt unter
Einbindung des Beirats ,,Leben mit Demenz*

eine regelmiflig stattfindende moderierte On-
line-Selbsthilfegruppe fiir Menschen mit Demenz
im Erwerbsalter entwickeln und bei positiven
Erfahrungen ausweiten. Hierbei werden auch sel-
tene Demenzerkrankungen thematisch behandelt.

Bis Ende 2022 wird das Modellprojekt durchge-
fuhrt, ausgewertet und ggf. wird ein Konzept fir
die Ausweitung vorliegen.



2.4 Kultursensible Beratungsange-
bote fiir Menschen mit Demenz und
ihre Angehdrigen aus- und aufbauen

Aktuell sind laut Schitzungen in Deutschland
96.500 Menschen mit Migrationshintergrund

im Alter von Uber 65 Jahren von einer Demenz
betroffen.!® Sie und ihre Angehorigen bendtigen
Informationen tiber die Erkrankung, Beratung,
Unterstiitzung sowie medizinische und pflegeri-
sche Versorgung. Menschen mit Migrationshinter-
grund nutzen die ihnen zustehenden Leistungen
der Pflegeversicherung oft nicht vollumfanglich.
Griinde dafiir sind sprachliche, kulturell-religitse
oder institutionelle Barrieren sowie ein unzurei-
chendes kultursensibles Angebot.! Deshalb ist es
entscheidend, dass Angebote an den Bedarf dieser
Zielgruppe angepasst werden.

Das Modellprojekt , Interkulturelle Briickenbauer-
Innen in der Pflege” hat mit diesem Ziel Personen
unterschiedlicher Herkunftslander zu relevanten
pflegerischen Themen geschult. Diese ,,Briicken-
bauerinnen® unterstiitzen die in der Pflegebe-
ratung titigen Personen sowie pflegebediirftige
Menschen und ihre Angehorigen mit Migrations-
hintergrund. Dadurch soll mehr Kultursensibilitét
in Einrichtungen der Pflege und Beratung erzielt
werden und Menschen mit Migrationshinter-
grund sollen die nétigen Informationen zur
Inanspruchnahme von Leistungen der Pflegever-
sicherung erhalten.’®® Beispiele dieser Art kdnnen
fiir den bundesweiten Auf- und Ausbau interkul-
tureller Kompetenz in Pflegestiitzpunkten und
Pflegeberatungsstellen ein Vorbild sein.

Das vom BMFSF] geférderte Projekt ,,Demenz und
Migration“1 der DAIzG bietet u.a. mehrsprachige
Informationen Giber Demenz. Auch das Projekt
s,DeMigranz - Bundesweite Initiative Demenz und
Migration“!” der RBS wurde ins Leben gerufen,
um Menschen mit Demenz und Migrationshinter-
grund besser zu beraten und somit den Zugang

zu Unterstiitzungsangeboten zu foérdern. Die

103 Monsees et al. (2018): S. 655

104 Fbd.; Tezcan-Giintekin et al. (2015)

% FEifert (2016)

106 www.demenz-und-migration.de

07 www.demenz-support.de/projekte/demigranz

=
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Vernetzung der relevanten Akteure ist ein Ziel
dieses Projekts. Diese Projekte sollen weiterentwi-
ckelt und neue Mafnahmen umgesetzt werden,
um Menschen mit Demenz und Migrations-
hintergrund zu unterstiitzen. Dazu gehort auch
die transparente Darstellung der existierenden
kultursensiblen Beratungsangebote im Internet.
Auf diese Weise kann der Zugang zu passenden
Angeboten erleichtert werden.

Es ist ein Ziel der Nationalen Demenzstrategie,
kultursensible Beratungsangebote fiir Menschen
mit Demenz und ihre Angehorigen aus- und
aufzubauen. Dazu werden folgende Mafinahmen
vereinbart:

2.4.1 Interkulturelle Kompetenz an Pflegebera-
tungsstellen

Der GKV-SV (unter Einbindung der Landesver-
biande der Pflege- und Krankenkassen sowie die
Ersatzkassen), die Linder und die kommunalen
Spitzenverbiande wirken darauf hin, dass Pflege-
stiitzpunkte und Pflegeberatungsstellen bei Bedarf
sprach- und kulturmittelnd handlungsfihig sind.

Bis Ende 2022 werden die Lander den Status

quo und den Bedarf ermitteln, ggf. werden die
Rahmenvertrage entsprechend angepasst. Bis
Ende 2024 werden alle Pflegestiitzpunkte und
Pflegeberatungsstellen iiber ein bedarfsgerechtes
Angebot verfiigen.

2.4.2 Weiterentwicklung und Vernetzung von
kultursensiblen Informations- und Beratungs-
angeboten

Die BAGFW, die Lander, die kommunalen Spit-
zenverbiande und die RBS wirken darauf hin, dass
mehr niedrigschwellige kultursensible Beratungs-
angebote etabliert werden. Dafiir setzen sie sich
zum Ziel, dass sich Beratungsstellen mit anderen
kultursensiblen Einrichtungen vernetzen und mit
Migrantenvereinen zusammenarbeiten.


http://www.demenz-und-migration.de
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Bis Ende 2022 werden Netzwerke in allen Lindern
bestehen. Die BAGFW, die Lander und die kom-
munalen Spitzenverbiande werden tiber die Wei-
terentwicklung der kultursensiblen Beratungsein-
richtungen berichten kénnen.

2.4.3 Bereitstellung von Online-Informationen zu
kultursensiblen Beratungsangeboten

Die Lander stellen tiber ihre Fachstellen fiir De-
menz und Pflege jeweils Informationsangebote
zur Verfiigung, welche auch Informationen zu
mehrsprachigen Beratungsangeboten enthalten.
Zudem erweitern die RBS und die DAIzG die
Datenbank zu bundesweit existierenden kultur-
sensiblen Beratungsstellen und Vernetzungsan-
geboten auf der Website www.demenz-und-mi-
gration.de. Der ,Wegweiser Demenz“ verlinkt auf
diese Datenbank.

Bis Ende 2022 werden in allen Lindern barriere-

freie Informationsangebote vorhanden sein, die
das mehrsprachige Beratungsangebot ausweisen.

108 Schneekloth et al. (2017); Pinquart und Sérensen (2006)

Bis Ende 2022 wird die Datenbank der Website
www.demenz-und-migration.de erweitert.

2.5 Inanspruchnahme von Schulun-
gen durch Angehorige zum Thema
Pflege und Demenz erhéhen

Pflegende Angehorige benétigen umfassendes
Wissen tiber die Erkrankung, den Umgang mit
demenzspezifischen Verhaltensmustern und
Kompetenzen in der Pflege. Dieses Wissen kann
dabei helfen, die Erkrankung zu akzeptieren und
die Verdnderungen im Alltag zu bewiltigen. Wenn
die Demenz fortschreitet, sollen Angehorige die
Gelegenheit haben, ihre Fihigkeiten zu erweitern
und an neue Situationen anzupassen. Dies be-
fahigt sie, die Pflege in guter Qualitit Giber einen
langeren Zeitraum leisten zu kénnen.

Angehorige und Ehrenamtliche kdnnen un-
entgeltlich Schulungskurse auch individuell in
Anspruch nehmen. Diese Leistungen werden

von den Pflegekassen iibernommen. Pflegekurse
sollen Angehorige dazu befihigen, die Pflege und
Betreuung zu Hause eigenstindig durchzufiihren.
Sie werden von Teilnehmenden in der Regel als
sehr hilfreich und entlastend wahrgenommen.!%®
Durch die Empfehlungen nach § 37 Abs. 5 SGB XI
zur Qualitétssicherung der Beratungsbesuche
nach § 37 Abs. 3 SGB XI vom 29. Mai 2018 wird
bereits darauf hingewirkt, dass der Anspruch ge-
maf § 45 Abs. 1 SGB XI stirker bekannt wird. Die
Inanspruchnahme dieses Angebots soll speziell bei
Angehorigen von Menschen mit Demenz gefor-
dert werden.

Entsprechend § 45 SGB XI kénnen Pflegekassen
Pflegekurse entweder selbst durchfithren oder
geeignete andere Einrichtungen mit der Durch-
fihrung beauftragen. Anbieter von Pflegekursen
miissen hierzu mit einzelnen Pflegekassen Ver-
einbarungen tiber die Erstattung ihres Angebots
treffen. Es soll gepriift werden, wie Angehorigen
von Menschen mit Demenz das Angebot der indi-


http://www.demenz-und-migration.de
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viduellen hiuslichen Schulungen besser zuging-
lich gemacht werden kann.

Eine Teilnahme an einem Pflegekurs bietet fiir
Angehorige eine Moglichkeit zum Austausch

mit anderen und kann dadurch einer Isolation
vorbeugen. Um ihnen die Teilnahme zu erleich-
tern, sollen Betreuungsangebote flir Menschen
mit Demenz wihrend der Inanspruchnahme von
Pflegekursen durch ihre Angehorigen erweitert
werden.

Fiir erwerbstétige Angehorige ist es schwierig,
neben der Berufstitigkeit einen Pflegekurs in
Anspruch zu nehmen. Bildungsurlaub bietet
grundsatzlich die Moglichkeit, sich beruflich

oder politisch weiterzubilden, und kann genutzt
werden, um ein Zeitfenster zur Teilnahme an
einem Pflegekurs zu schaffen. Die Regelungen fiir
Bildungsurlaub sind auf Landerebene gesetzlich
festgelegt. Sie sollten fiir die Pflegekurse gedffnet
werden, um Angehorigen einen leichteren Zugang
zu ermoglichen.

Esist ein Ziel der Nationalen Demenzstrategie,
die Inanspruchnahme von Schulungen durch
Angehorige zum Thema Pflege und Demenz zu
erh6hen. Dazu werden folgende Mafinahmen ver-
einbart:

2.5.1 Bessere Information iiber Pflegekurse und
individuelle Schulungen in der Hauslichkeit

Der GKV-SV, die Spitzenverbande der Freien
Wohlfahrtspflege, der bpa, der VDAB und die
DAIzG wirken darauf hin, dass tiber die Angebote
der Pflegekurse vor Ort stirker informiert wird.
Auch der PKV-Verband erklért sich hierzu bereit
und bietet iber MEDICPROOF zusitzlich ein spe-
zielles, individuelles und aufsuchendes Beratungs-
angebot (Pflegetraining zu Hause) an. Die Empfeh-
lung fiir ein Pflegetraining kann u.a. im Rahmen
der Pflegebegutachtung oder der Pflegeberatung
erfolgen; zudem wird eine einfache, schnelle und
unkomplizierte Inanspruchnahme ermdglicht.
Das BMFSF] wird auf dem ,Wegweiser Demenz*“
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die Unterstiitzungsmaoglichkeiten zur Betreuung
Pflegebediirftiger, die es pflegenden Angehorigen
erleichtern, Pflegekurse in Anspruch zu nehmen,
noch stirker abbilden.

Bis Ende 2022 werden der GKV-SV, die Spitzenver-
bande der Freien Wohlfahrtspflege, der bpa, der
VDAB, die DAlzG und der PKV-Verband verstarkt
uber die Moglichkeiten der Teilnahme an Pflege-
kursen und Unterstiitzungsangeboten informie-
ren. Bis Ende 2026 wird das BMFSF] stetig den
~Wegweiser Demenz” hinsichtlich der Unterstiit-
zungsmoglichkeiten aktualisieren.

2.5.2 Abbau von Hiirden bei hduslicher Schulung
nach § 45 SGB XI

Das BMG priift, ob es Maffnahmen zur Unterstiit-
zung der stirkeren Verbreitung von Pflegekursen
und héuslichen Schulungen bedarf und ob fir die
Durchfiithrung von hiuslichen Schulungen der
Abschluss von gemeinschaftlichen Vertrigen nach
§ 45 Abs. 2 SGB XI starker genutzt werden kann.

Bis Ende 2022 wird das BMG tber die erfolgte
Priifung berichten.

2.5.3 Betreuung der demenziell erkrankten Person
bei Inanspruchnahme von Pflegekursen

Der GKV-SV, die Spitzenverbiande der Freien
Wohlfahrtspflege, der bpa und der VDAB wir-

ken darauf hin, dass Anbieter von Pflegekursen
nach § 45 SGB XI Angehorige von Menschen mit
Demenz wihrend des Zeitraums einer Schulung
auf die gesetzlichen Anspriiche der Betreuung der
pflegebediirftigen Person hinweisen und nach
Maoglichkeit entsprechende Angebote vorhalten
bzw. bei der Suche nach einer geeigneten Betreu-
ung unterstitzen.

Bis Ende 2022 werden die Akteure die Anbieter
von Pflegekursen auffordern, die Mafinahme
umzusetzen, und kénnen iiber die Entwicklung
berichten.
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2.5.4 Pflegekurse als Weiterbildung oder Bildungs-
urlaub

Die Lander priifen, unter welchen Voraussetzun-
gen Pflegekurse fiir berufstitige Angehorige von
Menschen mit Demenz als Weiterbildung oder
Bildungsurlaub anerkannt und in den Katalog der
zugelassenen WeiterbildungsmafRnahmen auf-
genommen werden konnen.

Bis Ende 2021 wird die Priifung stattfinden.

2.6 Vereinbarkeit von Pflege
und Beruf fir Frauen und Manner
verbessern

Es gibt in Deutschland rund 2,5 Millionen pfle-
gende Angehorige, darunter rund 1,65 Millionen
Frauen. Ein Drittel aller pflegenden Angehoérigen
ist erwerbstétig.!® Familidre Pflege ist mitunter
sehr zeitintensiv. Vor allem wenn sie im eigenen
Haushalt stattfindet, nehmen die Pflegeauf-
gaben, die durch pflegende Angehorige iber-
nommen werden, im Schnitt 4,6 Stunden am Tag
ein. Frauen sind auch hier stirker eingebunden
als Manner.'° Eine Demenz fiihrt zu einer ein-
geschriankten Alltagskompetenz und erfordert
ein hohes Engagement der pflegenden Angehori-
gen, um eine sichere Umgebung zu schaffen. Das
Ausmaf der zeitlichen Beanspruchung hingt u.a.
von der Phase der Erkrankung ab. Oft ist es fiir
Angehorige nicht leicht, die Betreuung und Pflege
eines demenzerkrankten Menschen mit einer
Berufstitigkeit zu vereinbaren.!! Die Uberlastung
pflegender Angehoriger fihrt hiufig zu Erschop-
fung, Krankheit und Arbeitsausfillen. Insofern
haben auch Betriebe ein grofles Interesse daran,
pflegende Angehdrige zu unterstiitzen und die
Vereinbarkeit zu verbessern.!'? Neben den person-
lichen und gesellschaftlichen Auswirkungen hat
dies auch gesamtwirtschaftliche Folgen.
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Die Kommission zum Zweiten Gleichstellungs-
bericht fordert, fiir eine gleichmaifiige Verteilung
der Sorgearbeit Maftnahmen zu ergreifen, die eine
starkere Beteiligung von Médnnern an der fami-
lidren Pflege fordern.!** Auch im Siebten Alten-
bericht wird deutlich gemacht, dass die Verein-
barkeit von Pflege und Beruf beide Geschlechter
einbeziehen muss.!* Die Bundesregierung hat in
den vergangenen Jahren bereits wichtige Schritte
unternommen, um die Rahmenbedingungen

zur Vereinbarkeit von Pflege und Beruf zu ver-
bessern. Das Pflegezeitgesetz und das Familien-
pflegezeitgesetz erleichtern u.a. die Reduzierung
der Arbeitszeit zugunsten der Pflegetitigkeit. Die
Pflegeversicherung zahlt bei kurzzeitiger Arbeits-
verhinderung einen Ausgleich fiir entgangenes
Arbeitsentgelt (Pflegeunterstiitzungsgeld) fir bis
zu insgesamt zehn Arbeitstage. Der Unabhingige
Beirat fiir die Vereinbarkeit von Pflege und Beruf
hat seinen ersten Bericht im Juni 2019 mit Hand-
lungsempfehlungen zur besseren Vereinbarkeit
von Pflege und Beruf vorgelegt. Er spricht sich u.a.
fir einen Anspruch auf Familienpflegezeit mit
Lohnersatzleistung, die Erweiterung von Freistel-
lungsmoglichkeiten, die Zusammenfihrung des
Pflegezeit- und Familienpflegezeitgesetzes sowie
fiir die Verbesserung der Beratung aus.!’* Die Bun-
desregierung priift laufend Vorschlédge zur Ver-
besserung der Vereinbarkeit von Pflege und Beruf.
Sie wird sich auch mit diesen Empfehlungen unter
fachlichen und finanziellen Gesichtspunkten aus-
einandersetzen.

Fiir pflegende Angehorige von Menschen mit De-
menz sind die Unternehmenskultur und die Ak-
zeptanz und Unterstiitzung im Betrieb besonders
wichtig. Entlastend sind fiir sie Verstandnis fiir
ihre Situation sowie Flexibilitit bei der Gestaltung
ihrer Arbeitszeiten.! Voraussetzung dafir ist, dass
Betriebe besser tiber die Situation von Mitarbei-
terinnen und Mitarbeitern aufgeklart werden,

die einen Menschen mit Demenz pflegen. Dann
konnen Arbeitgeber die Rahmenbedingungen ver-

1% Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend (2017)
14 Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend (2016)

11

I

11

Y

Keck (2012)
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bessern, zur Vereinbarkeit beraten oder passende
Unterstiitzungsangebote empfehlen.

Eine weitere Unterstiitzung fiir pflegende Ange-
horige im betrieblichen Kontext bieten betrieb-
liche Pflegelotsen. Pflegelotsen sind Beschiftigte
eines Unternehmens, die eine Weiterbildung zum
Thema Vereinbarkeit von Beruf und Pflege, zu
typischen Problemen und Belastungen sowie zu
den lokalen Strukturen der Pflegeunterstiitzung
erhalten. Sie sind Ansprechpartner fiir ihre Kolle-
ginnen und Kollegen und kénnen sie in das lokale
Hilfesystem vermitteln. Pflegelotsen tragen zu
einer Unternehmenskultur bei, in der Beschiftigte
das Thema Pflege ansprechen kdnnen und bei

der Vereinbarkeit unterstitzt werden. Sie kdnnen
somit Beschiftigte entlasten, die friihzeitig eine
gute Losung fiir Betreuungsfragen finden und sich
somit Entlastung schaffen konnen.

Neben der betrieblichen Situation ist eine pas-
sende Pflegeinfrastruktur vor Ort fir pflegende
Angehorige essenziell. Hier kommt es auf den pas-
senden Mix aus teilstationirer Pflege, ambulanter
Pflege und weiteren Unterstiitzungsangeboten

an. Diese miissen zudem zu ihren Arbeitszeiten
passen. Zentraler Baustein ist die Bereitstellung
bedarfsgerechter und ausreichender Pflege- und
Betreuungsangebote der Wohlfahrtspflege und
der privaten Anbieter. Dartiber hinaus ist es
hilfreich, wenn sich vor Ort Arbeitgeber, Indus-
trie- und Handelskammern, Handwerkskammern,
Pflegeanbieter, Kommunen und pflegende An-
gehorige vernetzen, um die Bedarfe zu ermitteln
und passende Angebote zu entwickeln. Ein Vorbild
sind die Lokalen Allianzen fiir Familie, in denen
Verbesserungen fiir die Vereinbarkeit von Familie
und Beruf geschaffen werden.*’

Zentraler Baustein dieser Losungen ist die Bereit-
stellung ausreichender Pflege- und Betreuungsan-
gebote. Wohlfahrtsverbiande und private Pflegean-
bieter sind angehalten, bedarfsgerechte Losungen
zu schaffen.

17 www.lokale-buendnisse-fuer-familie.de
18 Horn et al. (2019)
119 pflegewegweiser NRW und Verbraucherzentrale NRW e.V. (2018).
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Menschen mit Demenz haben aufgrund ihrer
Erkrankung einen besonders umfangreichen Be-
treuungsbedarf. Je nach Phase der Demenz kann
eine Rund-um-die-Uhr-Betreuung notwendig
sein. Dies kdnnte eine stationire Unterbringung
leisten, die viele Menschen mit Demenz und
Angehorige aber nicht wollen. Die Betreuung in
der eigenen Hauslichkeit zu finanzieren und zu
organisieren, ist sehr zeit- und ressourceninten-
siv und nicht durch alle Angehérigen zu leisten.
Hinzu kommt, dass die Zahl der entfernt lebenden
Angehorigen zunimmt. Diese entscheiden sich
teilweise fiir die Beschiftigung von auslandischen
Haushalts- und Betreuungskriften, vornehmlich
aus Osteuropa.!’* Im Rahmen dieser Beschifti-
gungsverhiltnisse werden Arbeitsschutzregeln
nicht immer eingehalten und in manchen Fillen
werden Steuern und Sozialversicherungsbeitrage
nicht oder nicht ausreichend gezahlt.!*®


http://www.lokale-buendnisse-fuer-familie.de
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Menschen mit Demenz bendtigen eine Betreuung,
die Grundkenntnisse des Krankheitsbildes und
der damit verbundenen Bedurfnisse voraussetzt.
Die diesbeziigliche Qualifikation ist bei aus-
landischen Hilfs- und Betreuungskriften nicht
geregelt.!*® Menschen mit Demenz sind aufgrund
ihrer kognitiven Einschrankungen eine vulnerable
Gruppe. Sie sind in besonderer Weise Gefahren
ausgesetzt, wenn das Betreuungsverhiltnis un-
geregelt ist.

Es ist ein Ziel der Nationalen Demenzstrategie,
die Vereinbarkeit von Pflege und Beruf fiir Frauen
und Ménner zu verbessern. Dazu werden folgende
Mafinahmen vereinbart:

2.6.1 Weiterentwicklung der Familienpflegezeit

Das BMFSF] leitet auf der Grundlage des ersten
Berichtes des unabhéingigen Beirats fiir die Verein-
barkeit von Pflege und Beruf eine breite gesell-
schaftliche Diskussion und Priifung der Weiter-
entwicklung der Familienpflegezeit und Pflegezeit
ein, damit insbesondere auch pflegende Ange-
hérige von Menschen mit Demenz eine stirkere
Unterstlitzung erfahren, wenn sie Pflegeaufgaben
und Erwerbstitigkeit in Einklang bringen miissen.

Bis Ende 2021 wird die Priiffung der Weiterent-
wicklung eingeleitet.

2.6.2 Aus- und Aufbau der Netzwerke
»Pflege und Beruf“

Die Lander und die kommunalen Spitzenverbiande
wirken darauf hin, Netzwerkstrukturen zur bes-
seren Vereinbarkeit von Pflege und Beruf durch
Unternehmen, Kommunen, pflegende Angehorige
und Akteure der pflegerischen und sozialen Ver-
sorgung auf kommunaler Ebene, insbesondere zur
Unterstiitzung der Angehorigen von Menschen
mit Demenz, auf- und auszubauen. Das BMFSF]
wird eine Studie zu vorhandenen Netzwerken in
Auftrag geben und eine Regiestelle auf Bundes-
ebene zur Unterstiitzung der fachlichen Arbeit in
den Netzwerken einrichten.

120 Ebd.

Bis Ende 2024 werden die Lander, die kommu-
nalen Spitzenverbiande und das BMFSF] tiber die
Netzwerkstrukturen berichten und das BMFSEF]
wird iber die Einrichtung einer Regiestelle ent-
scheiden.

2.6.3 Forderung von betrieblichen Pflegelotsen

Die Lander unterstiitzen Programme zur Quali-
fizierung von Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern
in Unternehmen zu betrieblichen Pflegelotsen mit
demenzspezifischen Kenntnissen. Die Lander und
das BMFSFJ werben dafiir, dass die Unternehmen
oder Betriebsverbiinde von Kleinstunternehmen
sich an diesen Programmen freiwillig beteiligen
und Pflegelotsen benennen, die Menschen mit
Demenz auf entsprechende kommunale Unter-
stitzungsstrukturen hinweisen kénnen.

Bis Ende 2024 werden in allen Landern Schulun-
gen fiir betriebliche Pflegelotsen angeboten. Die
Linder und das BMFSF] werden bis Ende 2024
uber die Etablierung von Pflegelotsen in Unter-
nehmen berichten.

2.6.4 Informationen fiir Unternehmen und
Beschiftigte zum Thema ,,Pflege und Beruf*

Das BMFSF] wird tiber das Unternehmenspro-
gramm ,Erfolgsfaktor Familie“ darauf hinwirken,
dass Arbeitgeber ihre Beschaftigten zur Verein-
barkeit von Pflege und Beruf besser informieren.
Dabei werden die Belange von Beschiftigten mit
an Demenz erkrankten Angehorigen besonders
berticksichtigt. Dazu fiihrt das BMFSF] unter Ein-
bindung der DAlzG Workshops fiir Handwerks-
kammern und Industrie- und Handelskammern
durch. Das BMFSFJ informiert zudem verstarkt
iber Moglichkeiten der besseren Vereinbarkeit
von Pflege und Beruf auf den Websites
www.wege-zur-pflege.de, www.wegweiser-
demenz.de und tiber das Beratungstelefon. Zudem
werden das Konzept des ,,Demenz Partner“-Kurses
der DAIzG und die spezifischen Kurse der Ver-
bénde und Pflegedienste der Wohlfahrtsverbiande
starker an den Aspekt der Vereinbarkeit von Pflege


http://www.wege-zur-pflege.de
http://www.wegweiser-demenz.de
http://www.wegweiser-demenz.de

und Beruf angepasst und im Rahmen des Betrieb-
lichen Gesundheitsmanagements angeboten.

Bis Ende 2024 werden dem BMFSFJ Informatio-
nen liber die Situation in Unternehmen vorliegen
und die Workshops hierzu werden stattfinden.
Bis Ende 2022 werden die DAIzG und die Ver-
bande der Freien Wohlfahrtspflege das Thema
~Vereinbarkeit von Pflege und Beruf“ in die ,,De-
menz Partner“-Kurse in Unternehmen verstarkt
aufnehmen. Bis Ende 2026 werden entsprechende
Angebote bundesweit ausgebaut.

2.6.5 Ausweitung und flexiblere Offnungszeiten
der teilstationidren Betreuungsangebote

Die Spitzenverbdnde der Freien Wohlfahrtspflege,
der VDAB und der bpa setzen sich bei ihren Mit-
gliedsorganisationen dafiir ein, dass das Angebot
teilstationarer Pflege bedarfsorientiert ausgebaut
wird und flexiblere Offnungszeiten von teilstatio-

niren Pflegeeinrichtungen angeboten werden, z.B.
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zu Abend- und Nachtzeiten, am Wochenende und
an Feiertagen.

Bis Ende 2026 wird das Angebot an Tagespflege
auch mit flexiblen Offnungszeiten bedarfsgerecht
ausgebaut.

2.6.6 Priifung der Rahmenbedingungen der Betreu-
ung durch auslindische Haushalts- und Betreu-
ungskrafte in Privathaushalten

Das BMG und das BMFSF] priifen, welche Maf3-
nahmen geeignet sind, um die Rahmenbedingun-
gen der Betreuung durch auslidndische Haus-
halts- und Betreuungskrifte in Privathaushalten
(sog. 24-Stunden-Betreuung) zu verbessern, da die
Gestaltung der Versorgung nicht immer zufrie-
denstellend gel6st ist und nicht alle privaten
Arbeitsverhiltnisse entsprechend den gesetzli-
chen Rahmenbedingungen gestaltet werden.

Bis Ende 2022 wird die Priifung abgeschlossen.



Nationale Demenzstrategie

2.7 Menschen mit Demenz und ihre
Angehorigen bei der Bewaltigung von
familidaren Konflikten unterstiitzen

In der Pflege von Menschen mit Demenz tber-
nehmen hiufig deren Kinder oder Ehepartnerin-
nen und Ehepartner die Hauptverantwortung.'*!
Eine Demenz bringt Verdnderungen der kogni-
tiven Fahigkeiten, der Kommunikation und des
Verhaltens mit sich.'?? Betroffene konnen haufig
gewohnte Aufgaben innerhalb der Familien nicht
mehr tibernehmen, sondern brauchen Hilfe und
Unterstiitzung. Zudem kann es zu depressiven
Verstimmungen und zu Verhaltensweisen kom-
men, die flir andere Familienmitglieder schwierig
und belastend sind.’?* All dies kann zu Konflikten
fiihren. In diesem Fall benétigen Angehorige Hilfe
und Unterstiitzung bei der Bewiltigung schwieri-
ger Situationen und Krisen.

Dazu kénnen auch die Ergebnisse aus dem Projekt
»,Gewaltfreie Pflege - Pravention von Gewalt
gegen Altere in der pflegerischen Langzeitversor-
gung“ des Medizinischen Dienstes des Spitzenver-
bandes Bund der Krankenkassen e.V. - gefordert
vom BMG - und aus dem Projekt ,,PURFAM“!?* des
BMFSF] beitragen. Fir ambulante Dienste wurde
ein Schulungsmodul entwickelt und erprobt, mit
dessen Hilfe anhand von Checklisten kritische
Pflegesituationen identifiziert und Interventionen
ermoglicht werden.

Neben der Aufklarung kénnen Krisenberatung
und therapeutische Angebote pflegende Angeho-
rige bei der Bewiltigung von Konflikten wir-
kungsvoll unterstiitzen. Daflir miissen bundesweit
spezialisierte telefonische Beratungsangebote und
Online-Angebote zur Verfiigung stehen. Krisen
und Konflikte kdnnen zu Gewalt in der Pflege
fihren. Da Gewalt in der Pflege nach wie vor ein
tabuisiertes Thema ist, sind anonymisierte For-
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men der Beratung besonders wichtig. Die Angebo-
te sollen moglichst so ausgerichtet oder vernetzt
sein, dass eine 24-Stunden-Beratung an sieben
Tagen gewihrleistet wird.

Die Betreuung und Pflege zu Hause ist fiir An-
gehorige oftmals mit psychischen Belastungen
verbunden.'® Urséchlich fir die Entstehung der
Belastung kdnnen Kommunikationsstérungen
zwischen der demenziell erkrankten Person und
dem Angehorigen sein.!?® Durch psychoedukative
Interventionen kann das Belastungsempfinden
reduziert und eine verstindnisvollere Haltung
gegeniiber dem demenziell erkrankten Familien-
angehorigen geschaffen werden, welche mit einer
Verbesserung der Beziehungsqualitit einher-
geht.'?” Flir Angehorige soll ein besserer Zugang zu
dieser Interventionsmoglichkeit geschaffen wer-
den. Da pflegende Angehorige hiufig zeitlich stark
eingebunden sind, sind insbesondere aufsuchende
Moglichkeiten zu férdern.

Eine Demenz ist haufig mit herausforderndem
Verhalten verbunden, das ein erhohtes Risiko fur
Gewaltanwendung von beiden Seiten mit sich
bringt.’?® Zu Gewalt gehoren u.a. freiheitsent-
ziehende MafRnahmen, korperliche, psychische,
verbale und sexualisierte Misshandlungen, Ver-
nachlédssigungen sowie die unerlaubte Verfiigung
tber Eigentum der pflegebediirftigen Person.’®
Um Gewaltanwendung zu verhindern, kann die
Pflegeberatung die Situation zu Hause verbessern,
indem das Pflegearrangement angepasst wird

und somit problematische Situationen entscharft
werden. Dazu miissen die Pflegeberaterinnen und
Pflegeberater fiir dieses Thema sensibilisiert sowie
qualifiziert sein, mit Angehorigen gemeinsam ent-
sprechende Losungen zu erarbeiten.

Wenn pflegende Angehorige bei der Pflege zu
Hause in einer schwierigen Situation sind, kon-
nen auflerdem niedrigschwellige Informationen



hilfreich sein. Sie kénnen Angehorige u.a. dabei
unterstiitzen, das eigene Handeln zu reflektieren,
eskalierendes Verhalten zu vermeiden und pas-
sende Ansprechpartner zu finden. Auf diese Weise
konnen Online-Angebote wie die Website
www.pflege-gewalt.de des ZQP bei der Aufkla-
rung und Privention von Gewalt in der Pflege
von Menschen mit Demenz helfen. Das Thema
sPravention von Gewalt” ist ein Handlungsfeld in
der Umsetzung von gesundheitsférdernden und
praventiven Mafnahmen nach § 5 SGB XI in voll-
und teilstationiren Pflegeeinrichtungen (GKV-SV:
Leitfaden Pravention in stationédren Pflegeeinrich-
tungen nach § 5 SGB XI). Entsprechende Konzepte
werden durch die Pflegekassen geférdert und

in den stationéren Pflegeeinrichtungen zuneh-
mend umgesetzt.3* Die Manahmen schliefien
Menschen mit Demenz und ihre Angehorigen
ein. Uber die Umsetzung gesundheitsférdernder
und praventiver Mafinahmen im Handlungsfeld
,Priavention von Gewalt“ nach § 5 SGB XI wird
jahrlich in den Praventionsberichten des GKV-SV
informiert.

Esist ein Ziel der Nationalen Demenzstrategie,
Menschen mit Demenz und ihre Angehérigen

bei der Bewiltigung von familidren Konflikten zu
unterstiitzen. Dazu werden folgende Mafinahmen
vereinbart:

2.7.1 Telefonische Beratung und Seelsorge fiir
Menschen mit Demenz und ihre Angehérigen in
Krisensituationen

Die Linder wirken darauf hin, dass ein Angebot
zur telefonischen Beratung, insbesondere fiir
Menschen mit Demenz und ihre Angehérigen,
fr Krisensituationen existiert. Zudem wird fir
seelsorgerische telefonische Angebote fiir Men-
schen mit Demenz und ihre Angehorigen stirker
geworben. Die DAIzG prift, ob durch eine Zusam-
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menarbeit mit bestehenden Hotlines, wie z.B. der
Telefonseelsorge, die Erreichbarkeit fiir 24 Stun-
den am Tag an sieben Tagen der Woche verbessert
werden kann.

Bis Ende 2024 werden bestehende Angebote {iber-
priift und bei Bedarf erweitert.

2.7.2 Verbesserung des Zugangs zu aufsuchender
psychologischer Beratung von Angehorigen

Der GKV-SV priift, inwiefern der Zugang zu be-
ratenden und psychoedukativen Elementen fiir
Angehorige von Menschen mit Demenz durch
Fachirztinnen und Fachirzte fiir Psychiatrie und
Psychotherapie, Facharztinnen und Fachirzte fiir
psychosomatische Medizin und Psychotherapie
und arztliche Psychotherapeuten sowie durch
Fachirzte fiir Nervenheilkunde verbessert werden
kann.

Bis Ende 2022 wird die Priifung erfolgen und
Schlussfolgerungen zur Verbesserung des Zu-
gangs zu aufsuchender psychologischer Beratung
werden gezogen.

2.7.3 Aufnahme des Themas ,,Gewalt in der Pflege“
in Pflegeberatungs-Richtlinien des GKV-SV

Der GKV-SV priift, inwiefern es einer Anpassung
der Richtlinien zur einheitlichen Durchfiihrung
der Pflegeberatung nach § 7a SGB XI vom

7. Mai 2018 (Pflegeberatungs-Richtlinien) in
Bezug auf das Thema ,,Gewalt in der Pflege” be-
darf und nimmt ggf. entsprechende Erginzungen
auf. Zudem erfolgt bei Bedarf eine entsprechende
Anpassung in den Empfehlungen des GKV-SV
nach § 7a Abs. 3 Satz 3 SGB XI zur erforderlichen
Anzahl, Qualifikation und Fortbildung von Pflege-
beraterinnen und Pflegeberatern vom

29. August 2008 in der Fassung vom 22. Mai 2018.

130 Medizinischer Dienst des Spitzenverbandes Bund der Krankenkassen e.V. und GKV-Spitzenverband (2019)
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Bis Ende 2022 wird das Thema ,,Gewalt in der
Pflege® in die Pflegeberatungs-Richtlinien einge-
arbeitet.

2.7.4 Intensivierung von AufkliarungsmaRnahmen
und Vermittlung von Praventionsansitzen

Aufklarungsmafinahmen zum Thema ,,Gewalt in
der Pflege” werden intensiviert und praktische
Praventionsansitze fir das (teil-)informelle Pfle-
gesetting vermittelt. Dafiir ergdnzt das ZQP sein
bestehendes Themenportal www.pflege-gewalt.
de mit zusitzlichen demenzspezifischen Inhalten.
Dazu gehort auch, bestehende Online-Beratungs-
angebote zur Unterstiitzung von Menschen mit
Demenz und ihren Angehorigen in Krisensitu-
ationen systematisch zu recherchieren und auf
entsprechende Angebote im Rahmen des Portals
hinzuweisen.

Bis Ende 2022 wird das Themenportal demenzspe-
zifisch erweitert und das ZQP wird Zugriffszahlen
erheben.

2.8 Angebote zur Pravention und
Rehabilitation fiir Angehdrige von
Menschen mit Demenz aus- und
aufbauen

Die Ubernahme von Pflegeaufgaben kann nega-
tive Auswirkungen auf den Gesundheitszustand,
insbesondere die psychische Gesundheit, von
Angehorigen haben.’®* Auch korperliche Er-
krankungen treten bei pflegenden Angehérigen
von Menschen mit Demenz haufiger auf als bei
anderen pflegenden Angehorigen.’®* Angehorige
koénnen eine Pflege dann Uiber einen lingeren
Zeitraum leisten, wenn sie regelméaflig Unterstiit-
zung und Raum fir die eigene Erholung erhalten.
Wichtig sind daher niedrigschwellige, zugehende
und individuell passende Angebote. Zur Priaven-
tion psychischer Uberlastung bei der Pflege von
Menschen mit Demenz kdnnen eine telefonische
Unterstilitzung oder Online-Selbsthilfegruppen

11 Zank und Schacke (2007)

hilfreich sein. Das BMG fiihrt das Projekt ,,Online
Selbsthilfe Initiativen fiir Pflegende Angehorige”
(OSHI-PA)*2 durch. Hier geht es um die Entwick-
lung eines Selbsthilfeportals fiir virtuelle Selbst-
hilfegruppen. Dabei wurde die App ,,in.kontakt”
entwickelt. Pflegebediirftige und ihre Angehorigen
sowie Interessierte konnen sich thematisch oder
zielgruppenspezifisch, bundesweit oder auch
regional begrenzt, austauschen, informieren und
unterstitzen.

Des Weiteren kénnen psychosoziale Beratung und
Psychotherapie Angehorigen helfen, ihre psychi-
sche Gesundheit zu stirken. Dazu beitragen kann
die Ausrichtung der multidiszipliniren Beratung
auf die Gesamtsituation der pflegenden Angeh6-
rigen, die bei einer Pflegeberatung in der Regel
nicht im Vordergrund steht. Dies kann mithilfe
von systemischen Ansitzen gelingen.!**

Die Starkung von Angehorigen soll auch im Sinne
der Priavention gefordert werden. Angebote sind
im GKV-Leitfaden Pravention und im Rahmen der
Nationalen Priventionskonferenz verankert und
miissen fortentwickelt werden. Ebenso wichtig ist,
die Angehorigen umfassend tiber Moglichkeiten
zur Vermeidung von Uberlastung und gesund-
heitlichen Problemen zu informieren. Bestehende
Online-Angebote zur Information sollen mit Blick
auf den Bedarf von pflegenden Angehérigen von
Menschen mit Demenz erweitert werden.

Die im SGB XI vorgesehenen Beratungen und
Schulungen (§§ 7a, 37 Abs. 3 und § 45 SGB XI)
sollen Pflegebediirftigen und ihren Angehorigen
auch die Moglichkeit bieten, frithzeitig Zugang zu
praventiven Angeboten zu erhalten. Informatio-
nen zu Priaventionsangeboten, insbesondere zur
psychosozialen Entlastung, sind fiir Angehdrige
besonders wichtig. Diese konnen sie zur Vermei-
dung von gesundheitlichen Belastungen aufgrund
der Pflege und Betreuung des Pflegebediirftigen
nutzen. Dartiber hinaus kann die Entlastung

des Angehorigen die héusliche Pflegesituation
stabilisieren. Besonders Angehorige, die durch die
Pflege stark belastet sind, haben oft ein ausge-

132 Deutsche Gesellschaft fiir Psychiatrie und Psychotherapie, Psychosomatik und Nervenheilkunde e.V. und

Deutsche Gesellschaft fiir Neurologie (2016)
% Institut fiir Teilhabeforschung (2019)
134 Schwing und Fryszer (2013)
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prégtes Interesse an priventiven Angeboten.!*® Die
priaventiven Potenziale der unterschiedlichen Be-
ratungsformate sollen daher stirker ausgeschopft
werden.'*

Angehorige brauchen Zeit zur Erholung und Moég-
lichkeiten, von der Pflegesituation zu Hause Ab-
stand zu nehmen. Daher ist seit dem Pflege-Neu-
ausrichtungs-Gesetz ein eigener Anspruch auf
Rehabilitationsleistungen fiir pflegende Angehori-
ge geschaffen worden.'® Damit pflegende Ange-
horige eine stationire Rehabilitation in Anspruch
nehmen kénnen, muss die zeitgleiche Pflege und
Betreuung der Person mit Demenz gewahrleistet
sein. Deswegen haben pflegende Angehdrige im
Fall einer stationdren Rehabilitation einen An-
spruch auf die Versorgung der pflegebediirftigen
Person, sofern diese in derselben Einrichtung
aufgenommen wird (§ 40 Abs. 3 SGB V). Wenn die
pflegebediirftige Person nicht in derselben Ein-
richtung aufgenommen werden kann, koordinie-
ren Pflegekasse und Krankenkasse die Versorgung.
Damit Angehorige diese Moglichkeiten starker
nutzen, sollen sie iber diesen Anspruch starker
informiert werden.

Erwerbstitige pflegende Angehorige kdnnen
dariiber hinaus Leistungen der Rentenversiche-
rung zur Rehabilitation in Anspruch nehmen, um
die individuelle Erwerbsfihigkeit zu erhalten oder
wiederherzustellen. Auch in diesem Fall ist die
Betreuung der an Demenz erkrankten Person
wahrend des Rehabilitationsaufenthalts erforder-
lich und mit der Pflegekasse abzustimmen. Dies
gilt insbesondere dann, wenn die Pflegebedurfti-
gen in einer anderen Einrichtung als der Rehabili-
tationseinrichtung der pflegenden Angehérigen
aufgenommen werden sollten.

Stationire Rehabilitationsmafinahmen fiir pfle-
gende Angehorige konnen auch in Vorsorge- und
Rehabilitationseinrichtungen des Miittergene-
sungswerks stattfinden.!*® Aktuell wurde mit dem
Pflegepersonal-Starkungsgesetz der Anspruch
pflegender Angehoriger auf eine stationére Re-
habilitation verankert, ohne dass diese zuvor

135 Rothgang und Miiller (2018)
136 Angele und Calero (2019)

137 Hertle et al. (2015)

138 Reuter (2019)
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ambulante Rehabilitationsmanahmen nutzen
mussten. Bisher nehmen nur wenige Pflegende
eine zielgruppenspezifische Reha-Mafinahme in
Anspruch. Angehorige sollen stiarker informiert
und darauf hingewiesen werden, u.a. durch die
Kurberatungsstellen der Freien Wohlfahrtspflege.

Aufgrund der starken Einbindung in die Pflege
und Betreuung des pflegediirftigen Familienange-
horigen sind Angebote fiir gemeinsame Urlaube
besonders wertvoll. Kosten fiir Pflege und Be-
treuung des an Demenz erkrankten Familienan-
gehorigen konnen durch Leistungen der Pflege-
versicherung getragen werden, wie z.B. durch den
Entlastungsbetrag nach § 45b SGB XI oder die
Verhinderungspflege gemif? § 39 SGB XL

Es ist ein Ziel der Nationalen Demenzstrategie,
Angebote zur Pravention und Rehabilitation fiir
Angehorige von Menschen mit Demenz aus- und
aufzubauen. Dazu werden folgende Maffnahmen
vereinbart:



Nationale Demenzstrategie

2.8.1 Praventionsprogramm fiir pflegende
Angehorige

Der GKV-SV sieht die Gruppe der pflegenden An-
gehorigen als wichtige zu unterstiitzende Perso-
nengruppe flir Maflnahmen der Gesundheitsfor-
derung und Pravention an und hat hierzu bereits
Angebote im GKV-Leitfaden Pravention und auch
im Rahmen der Nationalen Praventionskonferenz
verankert. Diese gilt es zur Anwendung zu brin-
gen und ggf. weiterzuentwickeln. Dariiber hinaus
prift der GKV-SV auf der Grundlage bisheriger
Erfahrungen und Erkenntnisse Moglichkeiten,
nach Auslaufen der bisherigen Férderangebote im
Rahmen des kommunalen Férderprogramms ein
neues Forderangebot fiir diese Personengruppe
aufzulegen.

Bis Ende 2023 wird der GKV-SV iiber sein Prii-
fungsergebnis informieren.

2.8.2 Starkung von psychosozialer Beratung

Die Spitzenverbiande der Freien Wohlfahrts-
pflege regen ihre Familienberatungsstellen dazu
an, mehr psychosoziale Beratung fiir Familien
von Menschen mit Demenz anzubieten und

das BMFSF] informiert dartiber im ,Wegweiser
Demenz“. Zudem werden die Malteser ein Mo-
dellprojekt zur Entlastung und Stabilisierung
von pflegenden Angehdrigen von Menschen mit
Demenz durchfiihren. Es wird ein spezifisches
niedrigschwelliges, systemisches Angebot in Ko-
operation verschiedener Professionen und mit
einem multiprofessionellen Team entwickelt und
umgesetzt.

Bis Ende 2022 wird psychosoziale Beratung
verstiarkt in Familienberatungsstellen der Wohl-
fahrtsverbande angeboten. Bis Ende 2024 wird das
Modellprojekt mit einer begleitenden Evaluation
durchgefiihrt und Handlungsempfehlungen fir
die Integration in die Praxis werden ausgespro-
chen.



2.8.3 Demenzspezifische Erweiterung des Praven-
tionsportals www.pflege-praevention.de

Zur Information pflegender Angehériger zu
praventiven Mafnahmen entwickelt das ZQP sein
bestehendes Praventionsportal www.pflege-prae-
vention.de moglichst barrierearm weiter. Ausge-
weitet werden Hinweise und Tipps fur pflegende
Angehorige von Menschen mit Demenz und fiir
professionelle Gesundheitsakteure. Akteure der
Nationalen Demenzstrategie reichen hierzu eige-
ne Inhalte und Angebote ein und verlinken auf
das Praventionsportal des ZQP.

Bis Ende 2022 wird das Praventionsportal erwei-
tert und die Akteure der Nationalen Demenzstra-
tegie werden ihrerseits auf das Praventionsportal
verlinken. Vom ZQP werden Zugriffszahlen fir
das Portal erhoben.

2.8.4 Anspruch auf Rehabilitation fiir pflegende
Angehérige und Versorgung der pflegebediirftigen
Person nach § 40 Abs. 3 Satz2 und 3 SGBV

Der GKV-SV setzt sich dafiir ein, dass die Kran-
kenkassen verstarkt tiber den Anspruch auf
Rehabilitation fir pflegende Angehorige und auf
Versorgung der pflegebediirftigen Person, der
seit 1. Januar 2019 gilt, informieren. Die kommu-
nalen Spitzenverbinde und die Spitzenverbiande
der Freien Wohlfahrtspflege wirken darauf hin,
dass auch Beratungsstellen tiber den Anspruch
informieren. Die DAIzG bewirbt zudem die Liste
iber Rehabilitationsangebote stirker. Die DKG
informiert die Sozialdienste der Krankenhiuser
erneut tiber die Moglichkeit, im Rahmen des Ent-
lassmanagements (§ 39 SGB V) bei Bedarf auf die
Moglichkeiten der Rehabilitation des pflegenden
Angehorigen hinzuweisen und bei der Beantra-

gung eines Rehabilitationsplatzes zu unterstiitzen.

Bis Ende 2022 wirken der GKV-SV, die Spitzen-
verbande der Freien Wohlfahrtspflege und die
kommunalen Spitzenverbiande darauf hin, dass
iber den Anspruch gegentiber dem Leistungs-
empfianger Auskunft gegeben wird. Bis Ende 2022
wird die DAIzG fir die Liste der Rehabilitations-
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angebote werben. Bis Ende 2022 wird die DKG die
Sozialdienste der Krankenh&user informieren. Es
wird im Rahmen des Entlassmanagements doku-
mentiert, ob auf Rehabilitationsmoglichkeiten des
pflegenden Angehorigen hingewiesen wurde.

2.8.5 Koordination der Versorgung der Menschen
mit Demenz wahrend der Rehabilitation des pfle-
genden erwerbstatigen Angehorigen

Das BMAS priift fiir die weiteren Trager der me-
dizinischen Leistungen zur Rehabilitation (Trager
der gesetzlichen Deutschen Rentenversicherung
und Unfallversicherung) die Koordination der
Versorgung der pflegebedirftigen Person mit
Demenz analog § 40 Abs. 3 Satz 3 SGB V unter Be-
achtung bereits vorhandener Strukturen.

Bis Ende 2022 wird die Prifung stattfinden. Es
werden ggf. gesetzliche Anderungen eingeleitet.

2.8.6 Rehabilitation und Vorsorge fiir pflegende
Angehorige in Einrichtungen des Miittergene-
sungswerks

Die Spitzenverbiande der Freien Wohlfahrtspflege
bewerben stirker das Angebot der Rehabilitation
und Vorsorge fiir pflegende Angehorige von Men-
schen mit Demenz in Einrichtungen des Miit-
tergenesungswerks und das BMFSFJ informiert
dariber.

Bis Ende 2022 werden Informationsmafdinahmen
ergriffen.

2.8.7 Gemeinsame Urlaube von Menschen mit
Demenz und ihren Angehérigen

Das BMFSF] arbeitet mit der Bundesarbeitsge-
meinschaft Familienerholung zusammen, um
Urlaubsangebote fiir Menschen mit Demenz und
ihre Angehorigen weiterzuentwickeln und be-
kannter zu machen.

Bis Ende 2022 werden die Angebote weiterent-
wickelt und bekannt gemacht.


http://www.pflege-praevention.de
http://www.pflege-praevention.de
http://www.pflege-praevention.de
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2.8.8 Praventionsberatung im Rahmen von
§ 7a SGB XI

Der PKV-Verband kiindigt an, dass sein Tochter-
unternehmen compass private pflegeberatung
kiinftig bundesweit eine spezielle aufsuchende
Praventionsberatung fir pflegende Angehorige
anbieten wird. Diese besondere Beratung soll
frithzeitig zu Beginn einer Pflegesituation stattfin-
den, um Belastungen durch die Pflege rechtzeitig
zu erkennen und ihnen durch individuelle Maf3-
nahmen vorzubeugen.

Bis Ende 2022 wird iiber die Erkenntnisse und
Wirkung der Praventionsberatung fiir pflegende
Angehorige berichtet.

2.9 Angehdrige von Menschen mit
Demenz bei der Sterbebegleitung
unterstutzen

Menschen mit Demenz benétigen eine angemes-
sene Hospiz- und Palliativversorgung, unabhingig
davon, ob sie zu Hause oder in einer stationa-

ren Pflegeeinrichtung leben. Der Definition der
WHO™ folgend, beinhaltet die Hospiz- und Pallia-
tivversorgung das Ergreifen von Mafinahmen zur
Verbesserung der Lebensqualitdt von Menschen,
die an unheilbaren Krankheiten leiden. Dabei
spielen vor allen Dingen die Pravention von weite-
ren Krankheitsfolgen und die Symptomkontrolle,
insbesondere die Behandlung von Schmerzen und
anderen Beschwerden korperlicher, psychologi-
scher und spiritueller Art, eine zentrale Rolle. Laut
Definition der WHO beinhaltet die Palliativver-
sorgung aber auch Mafinahmen zur Verbesserung
der Lebensqualitit von Angehdérigen. Denn auch
fiir sie bringt die letzte Lebensphase einer nahe-
stehenden Person besondere Belastungen und
Herausforderungen mit sich. Dies gilt besonders,
wenn Angehorige an der Pflege beteiligt sind. Am
Ende des Lebens nimmt die Pflegebelastung in

139 'World Health Organization (o0.].)

der Regel zu. Angehorige bendtigen dann zusétz-
liche Beratung und Unterstiitzung, um einerseits
den Abschied von der sterbenden Person selbst zu
bewiltigen, sie andererseits auf ihrem letzten Weg
zu begleiten und fiir eine gute palliative Pflege zu
sorgen.’*® Eine Demenz fithrt zu besonderen Be-
darfen in der Sterbebegleitung. Zu den kognitiven
Einschrinkungen kommen Verianderungen in der
Kommunikation.!*! Zum Beispiel haben Menschen
mit Demenz hiufig Schwierigkeiten, Schmerzen
zu dufdern.

Angehorige miissen oft Entscheidungen tiber die
medizinische Versorgung treffen, die am Lebens-
ende besonders weitreichende Konsequenzen
haben kénnen. Sie haben die schwierige Aufgabe,
die Wiinsche der betroffenen Person zu achten
und das Lebensende in ihrem Sinne zu gestalten,
auch wenn dies u.U. nicht den eigenen Vorstellun-
gen und Wiinschen entspricht. Hier stellen sich
ethische und rechtliche Fragen, zu deren Kliarung
Angehorige ebenfalls Beratung erhalten sollen.
Versicherte haben nach dem Hospiz- und Pallia-
tivgesetz Anspruch auf individuelle Beratung zu
Leistungen der Palliativ- und Hospizversorgung.
Dies umfasst auch Auskiinfte iber die rechtliche
Vorsorge zum Lebensende.

Menschen mit Demenz, die zu Hause versorgt
werden, konnen tiber die allgemeine hausérztliche
und pflegerische Versorgung hinaus eine ambu-
lante Palliativversorgung erhalten. Diese kann
pflegende Angehorige entlasten und zu einem
wirdevollen Sterben beitragen. Angehdrige von
Menschen mit Demenz sollen tiber diese Unter-
stitzungsmoglichkeiten sowie tiber weitere Ange-
bote der palliativen und hospizlichen Versorgung
besser informiert werden.

Die Charta zur Betreuung schwerstkranker und
sterbender Menschen in Deutschland (Charta)
hat die bedarfsgerechte, fiir alle Betroffenen zu-
gingliche Hospiz- und Palliativversorgung mit
hoher Qualitdt zum Ziel, bei der die bestmogliche

140 Perrar und Voltz (2018); Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. Selbsthilfe Demenz (2017)

41 World Health Organization (2012)



Lebensqualitit bei der Versorgung und Betreu-
ung am Lebensende sichergestellt werden soll.!*?
Im Rahmen der Nationalen Strategie der Charta
wurden Einrichtungen der gesundheitlichen

und pflegerischen Versorgung dazu angehalten,
fir die besonderen Belange von Menschen mit
Demenz zu sensibilisieren.’** Um die Anbieter von
Hospizarbeit und Palliativversorgung starker fiir
den speziellen Bedarf von Menschen mit Demenz
und ihren Angehorigen zu sensibilisieren, sollen
Beispiele guter Praxis in diesem Bereich sichtbarer
gemacht und die Kooperation vor Ort geférdert
werden. Dartiber hinaus ist es wichtig, im Rahmen
der Leistungserbringung fiir die medizinische und
pflegerische Versorgung stirker auf die Bedarfe
von Angehorigen von Menschen mit Demenz
aufmerksam zu machen, da diese eine zentrale
Rolle in der Hospiz- und Palliativversorgung von
Menschen mit Demenz einnehmen.

142 Deutsche Gesellschaft far Palliativmedizin et al. (2016)
43 Ebd.
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Bis heute ist das Ehrenamt eine tragende Saule der
Hospiz- und Palliativversorgung. Die Begleitung
der Menschen mit Demenz und ihrer Angehori-
gen gewinnt auch hier zunehmend an Bedeutung.
Eine angemessene Sterbebegleitung erfordert von
Ehrenamtlichen ein spezielles Wissen und Erfah-
rung im Umgang mit Menschen mit Demenz am
Lebensende. Dies betrifft z. B. die Kommunikation.
Hierfiir existieren bereits hilfreiche Schulungsma-
terialien**, welche regelhaft Anwendung finden
miissen. Ehrenamtliche in der Sterbebegleitung zu
unterstiitzen und ihnen Wertschétzung fiir ihren
Einsatz entgegenzubringen, soll weiter geférdert
werden.

144 Deutscher Hospiz- und PalliativVerband e.V. und Deutsche Alzheimer Gesellschaft (2012); Schmidt et al. (2015)
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Esist ein Ziel der Nationalen Demenzstrategie,
Angehorige von Menschen mit Demenz bei der
Sterbebegleitung zu unterstiitzen. Dazu werden
folgende Mafinahmen vereinbart:

2.9.1 Beratung und Information zur hospizlichen
und palliativen Versorgung

Das BMFSF] setzt sich unter Einbeziehung der
kommunalen Spitzenverbinde, der Spitzenver-
bande der Freien Wohlfahrtspflege, des DHPV
und der DGP dafir ein, dass Akteure vor Ort, wie
z.B. Seniorenbtiros, Lokale Allianzen und Mehr-
generationenhiuser, bundesweit mit ambulanten
Hospizdiensten zusammenarbeiten, um Angeho-
rige von Menschen mit Demenz frithzeitig auf die
Moglichkeiten der hospizlichen und palliativen
Versorgung und Unterstiitzung aufmerksam zu
machen. Zudem werden die Online-Informatio-
nen zum Thema Hospiz- und Palliativversorgung
verbessert. Hierfiir wird das BMFSF] den ,Weg-
weiser Demenz“ um diese Themen erweitern und
den Wegweiser ,Hospiz- und Palliativversorgung
in Deutschland“ einbeziehen.

Bis Ende 2024 werden die lokalen Akteure die
Aufgabe wahrnehmen. Bis Ende 2024 werden
Konzepte zur Sensibilisierung erarbeitet und der
~Wegweiser Demenz“ um Themen der Hospiz-
und Palliativversorgung erweitert.

2.9.2 Verbreitung von Beispielen guter Praxis aus
der Hospizarbeit und Palliativversorgung

Beispiele guter Praxis aus der Hospizarbeit und
Palliativversorgung zur Unterstiitzung von
Menschen mit Demenz und zur Einbindung ihrer
Angehorigen werden bundesweit 6ffentlich-
keitswirksam verbreitet. Der DHPV, die DGP, das
BMFSF]J, das BMG, die DAIzG, die Spitzenverbinde
der Freien Wohlfahrtspflege und die Lander wir-
ken darauf hin, Ergebnisse guter Hospiz- und Pal-
liativarbeit in Bezug auf Menschen mit Demenz
und die Einbindung ihrer Angehorigen bekannter
zu machen. Die DGP wird diesbeziiglich Informa-
tionsmaterialien fiir die Multiplikatoren erstellen.

Bis Ende 2022 werden die Akteure, insbesondere
DGP und DHPV, Beispiele guter Praxis barrierefrei
veroffentlichen. Bis Ende 2024 werden barriere-
freie Informationsmaterialien der DGP vorliegen
und an die Akteure vermittelt.

2.9.3 Auf- und Ausbau von Kooperationsstrukturen
in der Hospiz- und Palliativversorgung

Die DAIzG, die Spitzenverbdnde der Freien Wohl-
fahrtspflege, der VDAB, der bpa und die DKG
sensibilisieren ihre Mitglieder fir die besonderen
Belange der Angehorigen von Menschen mit De-
menz im Rahmen der Hospizarbeit und Palliativ-
versorgung und wirken auf Kooperationen vor
Ort hin. Dafiir stellt die BAGFW ein Informations-
papier zur Koordinierung von regionalen Hospiz-
und Palliativnetzwerken zur Verfiigung. Dariiber
hinaus werden die Malteser in Zusammenarbeit
mit dem DHPV und der DGP eine Handreichung
zur Verfiigung stellen. Die BAGSO sensibilisiert
uber ihre Netzwerkstelle ,Lokale Allianzen fiir
Menschen mit Demenz*“ die in lokalen Netzwer-
ken Aktiven fiir Kooperationen mit Hospizverei-
nen. Auerdem werden gute Beispiele der Zu-
sammenarbeit zwischen lokalen Netzwerken und
Hospizvereinen auf der Website der Netzwerkstel-
le aufgefiihrt.

Bis Ende 2024 wird eine Handreichung entwickelt
und verbreitet. Bis Ende 2024 werden die Akteure
auf verschiedenen Ebenen Kooperationen mit
Hospizdiensten etablieren.

2.9.4 Gewinnung von Ehrenamtlichen zur Beglei-
tung von Menschen mit Demenz in der letzten
Lebensphase

Der DHPV und die Spitzenverbinde der Freien
Wohlfahrtspflege setzen sich unter Mitwirkung
der DAIzG fur eine flichendeckende Quali-
fizierung zur Sterbebegleitung von an Demenz
erkrankten Menschen durch ehrenamtlich enga-
gierte Hospizbegleiterinnen und Hospizbegleiter
innerhalb der Hospizdienste und -einrichtungen
ein. Das BMFSFJ, die Spitzenverbande der Freien



Wohlfahrtspflege sowie der DHPV, die DGP und
die BAK als Charta-Triger unterstiitzen die Quali-
fizierungsinitiativen in der Hospizarbeit, die sich
in besonderer Weise fiir die Gewinnung und spe-
zifische Schulung von Ehrenamtlichen, aber auch
in der Information von Zugehorigen engagieren,
damit vor allem auch Angehorige, die Menschen
mit Demenz am Lebensende betreuen, entlastet
werden. Sie férdern den Ausbau der hospiz-
lich-palliativen Netzwerke zu den ortlichen und
regionalen Netzwerken in der Demenzarbeit.

Bis Ende 2024 wird der DHPV das Curriculum
,Mit-Gefhlt“ zusammen mit der DAIzG aktuali-
sieren. Bis Ende 2024 werden die Spitzenverbdnde
der Freien Wohlfahrtspflege und weitere Akteure
Mafdnahmen ergreifen, um die Qualifizierung und
den Einsatz ehrenamtlich engagierter Hospiz-
begleiter und -begleiterinnen insbesondere im
Rahmen der Offentlichkeitsarbeit zu unterstiitzen.
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Die medizinische und pflegerische Versorgung von
Menschen mit Demenz weiterentwickeln

Menschen mit Demenz benétigen eine medizini-
sche und pflegerische Versorgung, die auf ihren
individuellen und krankheitsbedingten Bedarf
abgestimmt ist. Voraussetzung dafiir ist nicht nur
der Ausbau entsprechender Angebote und eine
angemessene personelle Ausstattung, sondern
auch eine niedrigschwellige und barrierefreie Aus-
gestaltung, die Betroffenen'** und Angehorigen
den Zugang ermoglicht. Des Weiteren ist die funk-
tionierende Vernetzung der Angebote entschei-
dend. Deshalb ist eine effiziente Zusammenarbeit
von Akteuren in der sektoreniibergreifenden Ver-
sorgung von Menschen mit Demenz ein zentrales
Anliegen der Nationalen Demenzstrategie.

Zur Starkung der medizinischen Behandlung
und Pflege von Menschen mit Demenz wurden
in den vergangenen Jahren bereits zahlreiche An-
strengungen vonseiten der Bundesregierung, der
Lander und Kommunen sowie aller an der Ver-
sorgung Beteiligten unternommen. Dazu gehort
die Reform der Pflegeversicherung und der Hilfe
zur Pflege nach dem SGB XII im Rahmen der Pfle-
gestarkungsgesetze. Die Wirkungen der Pflege-
starkungsgesetze II und I1I wurden nach § 18c
SGB XI evaluiert. Die Ergebnisse der Evaluation
wurden im Januar 2020 veroffentlicht.” Zentral
war u.a. die Einfiihrung des neuen Pflegebediirf-
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tigkeitsbegriffs: Seitdem werden auch Fahigkeiten
und Beeintriachtigungen aufgrund gerontopsy-
chiatrischer Erkrankungen systematisch in die
Begutachtung zur Feststellung von Pflegebediirf-
tigkeit einbezogen. Dadurch kann die individuelle
Lebens- und Versorgungssituation von Menschen
mit Demenz heute besser eingeschitzt werden.
Mehr Menschen mit Demenz erhalten seit der
Reform umfangreichere Leistungen aus der Pfle-
geversicherung.'*® Aus dem Pflegebediirftigkeits-
begriff leitet sich auch das Verstindnis von Pflege
in der Pflegeversicherung und der Hilfe zur Pflege
ab. Es ist daher auch Bezugspunkt fiir die aktuel-
len Weiterentwicklungen, Inhalte und Prozesse in
der Pflegeversicherung (z.B. Qualititsentwicklung,
Personalbemessungsverfahren, Pflegeberatung).
Dieses Pflegeverstindnis geht mit einem Per-
spektivwechsel einher, der sich von einer defizit-
bezogenen Sicht auf den zu pflegenden Menschen
abwendet und sich stattdessen einer ressourcen-
orientierten Sichtweise zuwendet. Das bedeutet,
dass der pflegebediirftige Mensch mit seinen
individuellen Bediirfnissen im Mittelpunkt steht
und bei der Fiihrung eines moglichst selbstbe-
stimmten und selbststandigen Lebens unterstiitzt
wird. In der Pflege geht es vor diesem Hintergrund
etwa darum, ,einen demenziell Erkrankten darin
zu unterstiitzen, alltiglichen Aktivititen und

Betroffene werden hier als diejenigen Personen verstanden, die an einer Demenz erkrankt sind. Personen, die Pflege und Betreu-

ung fiir eine demenzerkrankte Person iibernehmen, sind auch von der Erkrankung ,betroffen® Sie werden im Text jedoch nicht

unter dem Begriff ,Betroffene subsumiert.
14

>

Angehorige werden hier als diejenigen Personen verstanden, die zum engen sozialen Umfeld eines Menschen mit Demenz

gehoren und Verantwortung fiir Pflege und Betreuung haben. Der Schwerpunkt in diesem Handlungsfeld liegt auf familidren Be-
ziehungen. Jedoch konnen Angehorige auch Menschen sein, die ein freundschaftliches oder nachbarschaftliches Verhiltnis zur

Person mit Demenz haben.
Bundesministerium fiir Gesundheit (2020)
Rothgang (2018)

14

3

14

3



Nationale Demenzstrategie

Beschiftigungen nachzugehen, indem Moglich-
keiten bediirfnisgerechter Beschiftigung identifi-
ziert und im Lebensalltag verankert werden.14

Auch die sozialraumorientierte Weiterentwick-
lung und Forderung der Pflege- und Unterstit-
zungsinfrastruktur durch die Lander (gemaf

§9 SGB XI) tragt zu diesem Ziel bei. Die Linder
konnen insbesondere Mafinahmen ergreifen, die
der Verbesserung der Situation von Menschen mit
Demenz und ihren Angehorigen dienen.!*

Im Rahmen der KAP wurde eine Vielzahl von
Mafinahmen beschlossen, um die Arbeitsbedin-
gungen von Pflegekriften in Deutschland zu ver-
bessern. Diese Maffnahmen, die aktuell umgesetzt
werden, werden auch denjenigen zugutekommen,
die Menschen mit Demenz beruflich betreuen und
pflegen sowie einen Beitrag leisten, um die Betrof-
fenen zu starken.

Damit Menschen mit Demenz ihren Bediirfnis-
sen entsprechend gepflegt und betreut werden
konnen, ist eine entsprechende Qualifikation der
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter in der Pflege
und Betreuung notwendig. Dies betrifft neben der
Versorgung zu Hause alle weiteren Bereiche der
pflegerischen Versorgung. Menschen mit Demenz
zeigen individuell unterschiedliche und komple-
xe Verhaltensformen, die nicht immer mit den
Strukturen und Arbeitsabldufen einer Einrichtung
oder eines Krankenhauses vereinbar sind. Pflege-
krafte sollen noch besser dazu befahigt werden,
diese Herausforderungen der Praxis selbstorga-
nisiert zu bewiltigen.’ Dies ermoglicht eine
individuell passende Begleitung von Menschen
mit Demenz und fiihrt zum gezielten Einsatz von
personellen Ressourcen.

Die meisten Menschen mit Demenz mochten
trotz ihrer Erkrankung weiterhin im eigenen Zu-
hause leben und dort betreut und gepflegt werden.
Diese Aufgabe tibernehmen in erster Linie Ange-
horige. Zur Unterstiitzung und Entlastung sowie
zur Sicherung der Qualitit in der hiuslichen Ver-

14 Wingenfeld et al. (2017): S. 8

sorgung sind dariiber hinaus ausreichende profes-
sionelle Angebote der Betreuung, Pflege, Therapie
und Rehabilitation notwendig. Diese Angebote
miissen fiir den speziellen Bedarf von Menschen
mit Demenz ausgestaltet und aufeinander abge-
stimmt sein. Nur auf dieser Grundlage kann eine
individuell passende Versorgung zu Hause tiber
einen lingeren Zeitraum gelingen.

Die vollstationire Pflege ist ein weiteres wichtiges
Versorgungsangebot fiir Menschen mit Demenz.
Um eine gute vollstationire Versorgung von Men-
schen mit Demenz zu gewéhrleisten, ist die Um-
setzung umfassender demenzspezifischer Kon-
zepte in Pflegeeinrichtungen erforderlich. Dies ist
vor allem wichtig, wenn Menschen mit Demenz
Verhaltensweisen zeigen, die im Zusammenleben
mit anderen zu Konflikten fithren. Voraussetzung
flr eine demenzsensible Gestaltung vollstationa-
rer Pflege ist die laufende Weiterentwicklung der
entsprechenden Rahmenbedingungen.

Weil die Zahl von Menschen mit Demenz in

den kommenden Jahren weiter ansteigen wird,
miissen sich auch die Krankenhiuser zuneh-
mend auf die Versorgung von Patientinnen und
Patienten mit einer demenziellen Erkrankung
einstellen. Eine demenzsensible Gestaltung der
Pflegeprozesse im Akutbereich der Krankenhauser
stellt angesichts der kurzen Verweildauern der
Patientinnen und Patienten mit Demenz und des
im Unterschied zur Altenhilfe fehlenden Fokus
der Pflege auf Alltagsgestaltung und Wohnen eine
grofle Herausforderung dar. Neben der erforder-
lichen personellen Ausstattung sind deshalb die
Anpassung der Arbeitsprozesse und die demenz-
gerechte Gestaltung der Umgebung fiir Menschen
mit Demenz entscheidend.

Im Bereich der medizinischen Versorgung spielt
besonders der Kontakt zu Hausarztinnen und
Hausérzten sowie Fachirztinnen und Fachérzten
eine wichtige Rolle fiir Menschen mit Demenz
und ihre Angehorigen. Diese ibernehmen die
medizinische Beratung und Behandlung sowie

150 So konnen bereits seit 2018 beispielsweise in Bayern teil- und vollstationdre Pflegeeinrichtungen sowie Einrichtungen der
Kurzzeitpflege Projektférderungen fiir eine demenzsensible Innen- und Auflenraumgestaltung nach der Forderrichtlinie Pflege

erhalten.
151 Erpenbeck und Sauter (2013); Dewing und Pritchard (2009)



in vielen Fillen die Koordinierung der medizini-
schen Versorgung. Dass diese Angebote im Sinne
von Menschen mit Demenz gestirkt und weiter-
entwickelt werden, ist ein Ziel der Nationalen
Demenzstrategie. Dariiber hinaus ist die Erweite-
rung medizinischer Versorgungsangebote speziell
fir Menschen mit Demenz notwendig.

Grundlage fiir eine gute medizinische, therapeuti-
sche und pflegerische Versorgung von Menschen
mit Demenz ist die funktionierende Vernetzung
zwischen allen beteiligten Akteuren sowie ein
gutes Schnittstellenmanagement. Demenz fiihrt
zu einem komplexen Versorgungsbedarf und der
Notwendigkeit, dass unterschiedliche Professio-
nen des Gesundheits- und Sozialwesens im Sinne
der Betroffenen zusammenwirken. Gleichzeitig
sind Menschen mit Demenz auf Unterstiitzung
bei der Koordination der Versorgung und der
Wahrung ihrer Interessen durch andere besonders
angewiesen. Deshalb bedarf es niedrigschwelliger
Strukturen der Zusammenarbeit in diesem Be-
reich.

Mafinahmen der Priavention und Rehabilitation
konnen u.a. das Entstehen einer Erkrankung ver-
meiden, deren Bewiltigung erleichtern, Funk-
tionsfiahigkeit erhalten, das Fortschreiten einer
chronischen Erkrankung verlangsamen und auf
diese Weise die Teilhabe stirken. Ein Rehabilita-
tionsangebot kann auch fiir Menschen mit De-
menz zu einer Verbesserung ihrer Lebensqualitit
beitragen, wenn es an ihre speziellen Bediirfnisse
angepasst ist. Dies gilt vor allem fiir Menschen, bei
denen die Rehabilitationsmafinahme nicht auf die
Demenz selbst, sondern auf andere Erkrankungen
ausgerichtet ist. Deshalb sollen demenzsensible
Rehabilitationsangebote ausgebaut werden. Ob
eine Rehabilitation auch zu einer Verbesserung
der Demenz-Symptomatik beitragen kann und
daher in stirkerem Umfang verordnet werden
sollte, soll geklart werden.

Die medizinische und pflegerische Versorgung
von Menschen mit Demenz l4sst sich in vier Be-
reiche gliedern:

Handlungsfeld 3

« Kapazititen und Personal: Die Versorgungs-
kapazititen fliir Menschen mit Demenz missen
ausreichend sein und die notwendige personelle
Ausstattung muss gewéhrleistet sein.

* Qualifikation und Qualitat: Das Personal muss
fir seine Aufgaben in Bezug auf die Versorgung
von Menschen mit Demenz qualifiziert sein. Die
Qualitét in der Versorgung muss gesichert und
weiterentwickelt werden.

+ Zusammenarbeit, Vernetzung und Koordina-
tion: Alle Akteure der Versorgung'*? miissen in
dem fragmentierten Versorgungssystem von
Pflege und Gesundheit im Sinne von Menschen
mit Demenz zusammenarbeiten.

+ Demenzsensible Gestaltung: Alle Einrichtun-
gen und Orte der Versorgung sollen mit Blick
auf den speziellen Bedarf von Menschen mit
Demenz angepasst werden. Dies umfasst nicht
nur die rdumliche Gestaltung, sondern auch die
Organisation der Versorgung und den Umgang
mit den Betroffenen.

3.1 Ambulante und teilstationare
Pflege sowie Kurzzeitpflege fordern

Etwa drei Viertel (2,59 Mio. bzw. 76 Prozent) aller
Pflegebediirftigen in Deutschland wurden im Jahr
2017 zu Hause versorgt, davon etwa zwei Drittel
allein durch ihre Angehorigen.'>3 Dies trifft ver-
mutlich auch auf Menschen mit Demenz zu. Fir
die hiusliche Pflege von Menschen mit Demenz
liegen keine separaten Daten innerhalb der Pflege-
statistik vor.

Mit Fortschreiten der Demenz nimmt in der Regel
der Bedarf an Unterstiitzung und Pflege zu. Auch
wenn Angehorige weiterhin Teile dieser Aufgaben
ibernehmen, ist die Unterstiitzung durch beruf-
lich Pflegende wichtig fiir ihre Entlastung und

flr die Qualitit der Versorgung zu Hause. Daher
sollen die ambulante und teilstationire Pflege
gemaf §§ 36 und 41 SGB XI, die psychiatrische
hiusliche Krankenpflege geméifd § 37 SGB V sowie
Angebote zur Kurzzeitpflege geméf § 42 SGB XI
so ausgestaltet sein, dass Menschen mit Demenz
moglichst lange zu Hause leben kénnen, wenn

52 Im Handlungsfeld 3 stehen die professionellen Akteure der Versorgung im Mittelpunkt. Der grofe Beitrag pflegender Angehori-
ger und ehrenamtlich Engagierter findet in Handlungsfeld 1 und 2 Berticksichtigung.

153 Statistisches Bundesamt (2018): S. 8
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dies ihren Wiinschen entspricht. Dies gilt auch fiir
die Begleitung am Lebensende und die palliative
Pflege. Der 2017 eingefiihrte Pflegebediirftigkeits-
begriff stellt dabei die wesentliche Grundlage fiir
die Ausgestaltung pflegerischer Hilfen dar. Die
bereits erwdhnte Expertise ,Strukturierung und
Beschreibung pflegerischer Aufgaben auf der
Grundlage des neuen Pflegebediirftigkeitsbegriffs“
ebenso wie der im Rahmen der wissenschaft-
lichen Untersuchung der Einfithrung des neuen
Pflegebedirftigkeitsbegriffs erstellte ,Leitfaden:
Das neue Pflegeverstindnis in der Praxis“ bieten
insoweit eine wichtige Hinfiihrung auf die Um-
setzung des neuen Pflegebediirftigkeitsbegriffs in
der Praxis und die Anpassungen der Konzepte und
Vorgehensweisen in den ambulanten und statio-
néren Pflegeeinrichtungen.

Durch den neuen Pflegebediirftigkeitsbegriff
kommt es zu einem Perspektivwechsel in der
Pflege, der die Bedarfe von Menschen mit Demenz
nicht nur im Begutachtungsverfahren, sondern
auch in Bezug auf die pflegerischen Aufgaben und
die Ausgestaltung der pflegerischen Hilfen stiarker
berticksichtigt. Dieses neue Pflegeverstindnis
muss auch in den Leistungsangeboten und -pro-
zessen der ambulanten und teilstationédren Pflege
sowie der Kurzzeitpflege umgesetzt werden. Im
Rahmen der KAP haben die Verbande der Pflege-
einrichtungen, der GKV-SV, der PKV-Verband und
das Bundesministerium fiir Gesundheit verein-
bart, dazu eine Implementierungsstrategie zur
Unterstiitzung der Pflegeeinrichtungen bei der
konzeptionellen und konkreten praktischen Um-
setzung der unterschiedlichen, aber inhaltlich eng
verknipften Mafnahmen zu entwickeln.

Im Rahmen der Pflegestirkungsgesetze wur-

den die Leistungen fiir Kurzzeitpflege sowie fiir
Verhinderungs-, Tages- und Nachtpflege deutlich
ausgeweitet.’™ Dennoch ist es notwendig, die Ver-
sorgungsstrukturen fortlaufend bedarfsgerecht
weiterzuentwickeln sowie die Koordinierung der
Angebote im gesamten ambulanten Bereich zu
stirken.

Mit dem im Mai 2019 in Kraft getretenen Termin-
service- und Versorgungsgesetz wurden Betreu-
ungsdienste als zugelassene Leistungserbringer
im Bereich der Pflegeversicherung eingefiihrt.
Diese ambulanten Betreuungseinrichtungen
konnen fiir Pflegebediirftige dauerhaft pflegeri-
sche Betreuungsmafinahmen und Hilfen bei der
Haushaltsfiihrung erbringen.'>> Das Angebot der
ambulanten Betreuungsdienste kann besonders
fiir Menschen mit Demenz und ihre pflegenden
Angehorigen eine Entlastung darstellen, weil

hier der Bedarf nach Begleitung und Betreuung
im Vordergrund stehen kann. Die ambulanten
Betreuungsdienste in der dauerhaften hiuslichen
Betreuung und hauswirtschaftlichen Versorgung
von Menschen mit Demenz wurden im Rahmen
des Modellvorhabens nach § 125 SGB XI (a. F.)
erprobt. Die wissenschaftliche Evaluation des
Modellvorhabens ergab einen positiven Effekt der
Inanspruchnahme von Betreuungsdiensten auf
die Lebensqualitit und die empfundene Belastung
der befragten Nutzerinnen und Nutzer sowie ihrer
Angehorigen.'*® Der GKV-SV hat Richtlinien zur
Qualitétssicherung bei Betreuungsdiensten nach
§ 112a SGB XI erstellt. Vor diesem Hintergrund
sollen Betreuungsdienste innerhalb der existie-
renden Strukturen ausgebaut werden.

Kurzzeitpflege stellt bei der Pflege zu Hause fir
Menschen mit Demenz und ihre Angehérigen

ein wichtiges Entlastungsangebot dar. Kurzzeit-
pflege gemif § 42 SGB XI kann in Ubergangs-,
Entlastungsphasen oder in Krisensituationen in
Anspruch genommen werden, wenn die Pflege zu
Hause oder in einer Tagespflegeeinrichtung aus
anderen Griinden nicht moglich ist. Dies kann z.B.
nach einem Krankenhausaufenthalt oder bei einer
Erkrankung der Hauptpflegeperson der Fall sein.
Kurzzeitpflege kann dadurch zur Stabilisierung
der Pflegesituation zu Hause beitragen. Unter
anderem deshalb, weil der Wechsel der vertrauten
Umgebung fiir Menschen mit Demenz oft belas-
tend ist, benotigen sie eine demenzsensible Ge-
staltung der Kurzzeitpflege.™” Kurzzeitpflegeplitze
werden in der Regel entweder als eingestreute

154 PSG I Erstes Pflegestarkungsgesetz; PSG Il Zweites Pflegestarkungsgesetz; PSG III Drittes Pflegestarkungsgesetz
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56 Rellecke et al. (2018)
57 Wichtershauser (2016)

-

55 Dies umfasst z.B. Gesprache, gedichtnisfordernde Beschiftigung, Begleitung bei Spaziergéngen etc.



Platze in vollstationédren Pflegeeinrichtungen
oder durch solitdre Kurzzeitpflegeeinrichtungen
angeboten. Die Anzahl der solitdren Kurzzeitpfle-
geeinrichtungen in Deutschland ist trotz hoher
Nachfrage in den vergangenen 20 Jahren gesun-
ken.'*® Eine wesentliche Ursache fiir das nicht der
Nachfrage entsprechende Angebot von Kurzzeit-
pflegeplitzen ist, dass die Vorhaltung von solitdren
wie auch eingestreuten Plitzen wirtschaftlich
schwierig sei. Die Inanspruchnahme ist hingegen
auf kurze Sicht konstant: In 2018 haben rund
524.000 Pflegebediirftige Angebote der Kurzzeit-
pflege in Anspruch genommen. Dies entspricht
nahezu der Inanspruchnahme von 2017.1%° Damit
Menschen mit Demenz passende Angebote nut-
zen konnen, ist es notwendig, die Rahmenbedin-
gungen entsprechend attraktiv zu gestalten, damit
die Kurzzeitpflege sowohl in Bezug auf einge-
streute als auch auf solitdre Einrichtungen in ganz
Deutschland flichendeckend aus- und aufgebaut
werden kann.

Handlungsfeld 3

Die Hausliche Krankenpflege-Richtlinie zu § 37
SGB V regelt die psychiatrische hédusliche Kran-
kenpflege (pHKP) und sieht u.a. auch fiir Men-
schen mit Demenz Leistungsanspriiche vor. Sie
kénnen im Rahmen dessen eine fortlaufende
fachéarztliche bzw. fachpflegerische Unterstiitzung
erhalten. Diese kann z.B. die Durchfiihrung von
Mafinahmen zur Bewiltigung von Krisensitua-
tionen sowie das Training von Fahigkeiten und
Fertigkeiten zum eigenverantwortlichen Umgang
mit der Erkrankung beziehungsweise Entwickeln
von kompensatorischen Hilfen bei krankheits-
bedingten Beeintrachtigungen der Aktivititen
(Fahigkeitsstorungen) umfassen. Um die struk-
turellen Anforderungen an einen Pflegedienst,
der pHKP erbringt, einheitlich zu regeln, werden
aktuell Beratungen zur Ergdnzung der Rahmen-
empfehlungen nach §132a Abs. 1 SGB V gefiihrt.
Diese werden voraussichtlich im 1. Quartal 2020
abgeschlossen.

158 Im Jahr 1999: 245; im Jahr 2005: 280, im Jahr 2017: 148 Einrichtungen ftr Kurzzeitpflege. Die Anzahl der Kurzzeitpflegeeinrich-
tungen in Deutschland l4sst sich auf der Seite der Gesundheitsberichterstattung des Bundes nachvollziehen. Verfiigbar unter:

www.gbe-bund.de. Zuletzt tiberpriift am 11. Februar 2020.
159 Bundesministerium fiir Gesundheit (2019)
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Hauswirtschaftliche Fachkrifte, die z.B. in Wohn-
gemeinschaften fiir Menschen mit Demenz tétig
sind, ibernehmen grundlegende Aufgaben in der
hauswirtschaftlichen Versorgung, etwa die Zube-
reitung von Mahlzeiten. Die Anforderungen an die
Qualifikation dieser Fachkrifte sowie deren Auf-
gaben sind je nach Bundesland und Versorgungs-
setting unterschiedlich geregelt. Es soll geprift
werden, wie die Anforderungen und Qualifikatio-
nen angeglichen werden kénnen.

Soziotherapie nach § 37a SGB V soll Patientinnen
und Patienten dabei unterstiitzen, ambulante
Leistungen anstelle einer Krankenhausbehand-
lung in Anspruch zu nehmen. Die soziothera-
peutische Begleitung umfasst u.a. die Koordi-
nierung von und Begleitung zu Terminen sowie
die Unterstiitzung bei der Strukturierung des
Alltags.’® Dies ist ein Angebot, das grundsitz-
lich auch fiir Menschen mit Demenz relevant ist.
Daher soll gepriift werden, ob Soziotherapie eine
Hilfe fiir Menschen mit Demenz sein kann, die zu
Hause leben.

Die letzte Lebensphase und die Versorgung am
Lebensende stellt bei der Pflege von Menschen
mit Demenz zu Hause eine besondere Heraus-
forderung dar, beispielsweise auch hinsichtlich
des Erkennens von Schmerzen. In diesem Fall
kann im Rahmen der AAPV hiusliche Kranken-
pflege verordnet werden. Dadurch kénnen auch
Menschen mit Demenz eine palliative Pflege
erhalten, bei der die Verbesserung der Lebensqua-
litdt im Vordergrund steht, etwa durch die Kon-
trolle von Schmerzen. Dariiber hinaus kann die
SAPYV als spezialisierte Leistung durch besonders
qualifizierte und erfahrene Arztinnen und Arzte
und Pflegefachpersonen'¢! sowie psychosoziale
Fachkrifte bei besonders komplexem Symptom-
geschehen erbracht werden.!®> Menschen mit
Demenz am Lebensende haben spezielle Bediirf-
nisse und Bedarfe, die von den Mitarbeiterinnen
und Mitarbeitern in der Pflege einen qualifizier-
ten Umgang erfordern. Daher sollen spezielle

160 Gemeinsamer Bundesausschuss (2017)
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Pflege oder ein Pflegestudium verfiigen.

162 Gemeinsamer Bundesausschuss (2019)
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Fort- und Weiterbildungen gepriift und angepasst
werden als auch Moglichkeiten zur Supervision
fur Pflegekrifte'®® geschaffen werden.

Einen Beitrag zur Verbesserung der Situation von
Menschen mit Demenz in der letzten Lebensphase
stellt auch die Charta zur Betreuung schwerst-
kranker und sterbender Menschen in Deutschland
dar. Diese hat die bedarfsgerechte, fiir alle Betrof-
fenen zugingliche Hospiz- und Palliativversor-
gung mit hoher Qualitit zum Ziel, bei der die best-
mogliche Lebensqualitit bei der Versorgung und
Betreuung am Lebensende sichergestellt werden
soll.1% Es sollen Mafinahmen umgesetzt werden,
die den Zugang von Menschen mit Demenz zur
Hospiz- und Palliativversorgung verbessern.

Die Beratung von Menschen mit Demenz und
ihren pflegenden Angehdrigen ist eine wichtige
Aufgabe. Diese wird u.a. im Sinne einer umfas-
senden Beratung durch die Pflegeberaterinnen
und Pflegeberater der Pflegeversicherungen nach
§ 7a SGB XI, die ebenfalls in Kooperation mit den
Kommunen in Pflegestiitzpunkten nach § 7c

SGB XI stattfinden kann, angeboten. Zudem be-
steht ein Beratungsangebot der Kommunen nach
§ 71 SGB XII zu Fragen der Pflege und des Alters.
Die Wohlfahrtsverbiande halten ebenfalls ein Be-
ratungsangebot vor. Zur spezifischen Beratung

in Bezug auf die Versorgung zu Hause kénnen
Pflegebediirftige und Angehorige aulerdem die
Beratung nach § 37 Abs. 3 SGB XI in Anspruch
nehmen. Sie erméglicht die regelméafRige Uberprii-
fung und ggf. Anpassung der Versorgung auf einen
sich dndernden Pflegebedarf von Pflegebediirfti-
gen, die zu Hause versorgt werden. Der gednderte
gesetzliche Rahmen fiir diese Form der Beratung,
der mehr Zeit und damit eine qualitativ bessere
Beratung ermoglicht, kann zur Verbesserung der
Versorgungssituation von Menschen mit Demenz
im eigenen Wohnumfeld (z. B. Wohnung/Haus,
Wohngruppe) beitragen. Diese Entwicklung soll
gefordert werden.

Pflegefachpersonen werden hier als diejenigen Personen verstanden, die iiber eine dreijihrige Berufsfachausbildung in der

Pflegekrifte werden hier als diejenigen Personen verstanden, die sowohl tiber eine dreijahrige Berufsfachausbildung in der

Pflege, ein Pflegestudium oder tiber eine Ausbildung zur Pflegehilfskraft verfiigen.
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Um die Versorgung von Menschen mit Demenz
zu verbessern, hat das Deutsche Netzwerk fir
Qualititsentwicklung in der Pflege den Exper-
tenstandard ,Beziehungsgestaltung in der Pflege
von Menschen mit Demenz* entwickelt. Dieser
Standard stellt die Lebensqualitidt von Menschen
mit Demenz in den Mittelpunkt und zeigt Wege
auf, diese durch die Gestaltung von Beziehungen

zu fordern. Wenn der Expertenstandard umgesetzt

ist, kann dies u.a. zur Vermeidung freiheitsent-
ziehender Mafinahmen beitragen. Die Umsetzung
des Expertenstandards in allen pflegerischen
Versorgungsbereichen ist ein zentrales Anliegen
der Nationalen Demenzstrategie.

Fiir eine gute Behandlung und Pflege von Men-
schen mit Demenz in der ambulanten, teilsta-
tionédren Pflege und in der Kurzzeitpflege sind
der richtige Umgang mit den Betroffenen und
die dafiir notwendige Organisation der Arbeits-
prozesse entscheidend. Voraussetzung fiir eine
Entwicklung in diesem Sinne sind entsprechend
qualifizierte, multiprofessionelle Teams, die ge-
meinsam eine angepasste Versorgung gestalten
koénnen. Dazu ist es notwendig, dass alle an der
Versorgung beteiligten Berufsgruppen entspre-
chend qualifiziert sind. Bereits heute existieren
vielfiltige Angebote fiir demenzspezifische

Fort- und Weiterbildungen.'** Neben diversen
Fortbildungsangeboten, wie z.B. die von verschie-
denen Trigern angebotene Gerontopsychiatrische
Basisqualifikation, gibt es in einigen Landern
staatlich geregelte Weiterbildungen zur Fachkraft
fiir Gerontopsychiatrische Pflege und Betreuung.
Aufgabe der Fachkraft fiir Gerontopsychiatrische
Pflege und Betreuung ist insbesondere eine fach-
gerechte gerontopsychiatrische Betreuung und
Pflege unter Einbeziehung zeitgemafier Pflege-
und Betreuungsmodelle. An der Versorgung und
Begleitung von Menschen mit Demenz sind neben
Pflegefachpersonen immer auch weitere Berufs-
gruppen beteiligt, die keine pflegerische oder
medizinische Ausbildung haben. Dies gilt fiir die

Handlungsfeld 3

Versorgung zu Hause ebenso wie in vollstationa-
ren Einrichtungen, in Einrichtungen der Tages-
und Kurzzeitpflege sowie in Krankenhdusern. Zu
diesen Berufsgruppen gehoren z.B. Fachkrifte
der Hauswirtschaft. Sie sind fiir den Umgang mit
Menschen mit Demenz in der Regel nicht ausge-
bildet, haben aber in ihrem Arbeitsalltag Kontakt
zu ihnen. Unter anderem um diesen Kontakt
angemessen zu gestalten, ist ein grundlegendes
Wissen iiber Demenz notwendig. Zur Verbesse-
rung der Versorgung im eigenen Zuhause und im
Quartier konnen seit 2017, im Zuge des Dritten
Pflegestarkungsgesetzes, sektoreniibergreifende
Landespflegeausschiisse eingerichtet werden, die
gemeinsam Empfehlungen zur Pflegestruktur-
planung der Liander erarbeiten. Die komplexe
Versorgungssituation von Menschen mit Demenz
erfordert in besonderem Mafle eine sektoren-
tibergreifende Koordinierung der ambulanten
Versorgung. In diesem Zusammenhang sollen die

165 Fortbildung zielt dabei darauf ab, die durch Ausbildung und berufliche Titigkeit erworbenen Kenntnisse, Fihigkeiten und Fertig-
keiten im Sinne des lebenslangen Lernens auf dem neuesten Stand von Wissenschaft und Technik zu halten. Geeignete Mittel
der Fortbildung sind insbesondere Fortbildungsveranstaltungen und das Studium der Fachliteratur. Weiterbildungen meinen
hingegen die Wiederaufnahme organisierten Lernens an staatlich anerkannten Weiterbildungsstitten nach Abschluss der Be-
rufsausbildung und einer Tétigkeit in dem erlernten Beruf mit dem Ziel, die Berufsqualifikation zu erhéhen und zur Tatigkeit in
speziellen Bereichen besonders zu befihigen. Die Weiterbildung vermittelt fachbezogen theoretische Kenntnisse und praktische
Fertigkeiten und schliefft mit der Erlaubnis zum Fithren einer Weiterbildungsbezeichnung ab.
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gemeinsamen Empfehlungen zur pflegerischen
Versorgung nach § 8a Abs. 2 SGB XI insbesondere
in Hinblick auf Menschen mit Demenz betrachtet
werden.

Ein Ziel der Nationalen Demenzstrategie ist es,
die ambulante und teilstationire Pflege sowie
die Kurzzeitpflege fiir Menschen mit Demenz zu
fordern.

Um Verbesserungen im Bereich - Kapazitidten und
Personal - zu erreichen, werden folgende Maf3-
nahmen ergriffen:

3.1.1 Ausrichtung der pflegerischen Versorgung
und der Leistungsangebote auf den neuen Pflege-
bediirftigkeitsbegriff

Die Leistungstrager und Leistungserbringer nach
§ 75 SGB XI wirken darauf hin, dass in den Landes-
rahmenvertrigen fiir die ambulante, teilstationire
Pflege sowie die Kurzzeitpflege der aktuelle Pfle-
gebediirftigkeitsbegriff und das darauf basierende
wissenschaftlich fundierte Pflegeverstindnis um-
gesetzt wird, und schaffen damit einen strukturel-
len Rahmen fiir die Umsetzung der pflegerischen
Aufgaben in Bezug auf Menschen mit Demenz.

Die Spitzenverbiande der Freien Wohlfahrtspflege,
der bpa und der VDAB unterstiitzen im Rahmen
der Implementierungsstrategie ihre Mitglieder in
der pflegekonzeptionellen Umsetzung des wissen-
schaftlich fundierten Pflegeverstidndnisses in den
ambulanten, teilstationédren Pflegeeinrichtungen
sowie in den Kurzzeitpflegeeinrichtungen fiir
Menschen mit Demenz.

Bis Ende 2022 werden die ersten Schritte der Im-
plementierungsstrategie umgesetzt.

3.1.2 Ausbau der Betreuung von Menschen mit
Demenz

Die kommunalen Spitzenverbande, die Lander,
das BMFSFJ, das BMG, der GKV-SV, der PKV-Ver-
band und der VDAB unterstiitzen den Ausbau der
mit dem Terminservice- und Versorgungsgesetz
eingefiihrten Betreuungsdienste. Dazu verbreiten
sie die Inhalte der Richtlinien zur Qualitatssiche-
rung bei Betreuungsdiensten nach § 112a SGB XI.
Der GKV-SV entwickelt und veroéffentlicht ergin-
zend einen Leitfaden zu diesem Thema.

Die Verbande der Leistungserbringer und Leis-
tungstrager werden darauf hinwirken, dass die



rahmenvertraglichen Regelungen auf Landesebe-
ne nach § 75 SGB XI hinsichtlich der eingefiihrten
Betreuungsdienste bis Ende 2022 entsprechend
angepasst werden.

3.1.3 Weiterentwicklung der Kurzzeitpflege fiir
Menschen mit Demenz

Der bpa, die BAGFW, der GKV-SV, der PKV-Ver-
band und der VDAB setzen sich dafiir ein, die
Kurzzeitpflegeangebote auch fiir Menschen mit
Demenz qualitativ weiterzuentwickeln und quan-
titativ auszubauen. Die Akteure wirken darauf hin,
dass die Vereinbarungsparteien auf Landesebene
nach §§ 75, 85 und 86 SGB XI die entsprechenden
rahmenvertraglichen Regelungen in den Lindern
diesbeziiglich priifen. Insgesamt miissen Rahmen-
bedingungen geschaffen werden, die ein wirt-
schaftliches Betreiben von Kurzzeitpflegeplatzen,
auch fiir Menschen mit Demenz, erméglichen.

Die Akteure werden darauf hinwirken, dass die
Regelungen bis Ende 2022 angepasst werden.

3.1.4 Umsetzung der psychiatrischen hauslichen
Krankenpflege in die ambulante Versorgung auf
einheitlichen Grundlagen

Der GKV-SV, die BAGFW, der bpa und der VDAB
streben als Vertragspartner mit den Rahmen-
empfehlungen nach § 132a Abs. 1 SGB V bundes-
weit einheitliche Rahmenbedingungen fiir die
regionalen Versorgungsvertrdge nach § 132a Abs. 4
SGBVan.

Es wird beabsichtigt, die iberarbeiteten bundes-
einheitlichen Rahmenempfehlungen bis Ende
2022 und entsprechende Versorgungsvertrige auf
Landesebene bis Ende 2024 vorzulegen.

3.1.5 Einbeziehung hauswirtschaftlicher Fachkréfte
in die Versorgung

Das BMG priift gemeinsam mit den Berufsver-
bianden der Hauswirtschaft (als Dachverband dem
Deutschen Hauswirtschaftsrat) unter Beteiligung
der Sozialpartner und den fiir diese Frage zu-
stindigen Organisationen in einem Workshop die
Moglichkeiten, wie hauswirtschaftliche Fachkrifte
noch stérker in die hauswirtschaftliche Versor-
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gung von Pflegebedirftigen und insbesondere
von Menschen mit Demenz einbezogen werden
koénnen, mit dem Ziel, die Fachkriftebasis fir die
Versorgung Pflegebediirftiger zu erweitern und
beruflich Pflegende zu entlasten.

Bis Ende 2022 wird der Workshop veranstaltet
und Handlungsempfehlungen werden formuliert.

3.1.6 Soziotherapie nach § 37a SGBV

Die DKG, der GKV-SV und die KBV setzen sich als
Mitglieder des G-BA dafiir ein, zu priifen, ob und
wie Patientinnen und Patienten mit einer Demenz
verstarkt von einer Soziotherapie-Verordnung
profitieren konnen. Nach erfolgter Priifung setzen
sie sich ggf. dafiir ein, die entsprechende Anpas-
sung der Richtlinie vorzunehmen.

Bis Ende 2022 wird der entsprechende Bericht aus
dem G-BAvorliegen.

3.1.7 Umsetzung der allgemeinen ambulanten
Palliativversorgung

Die kommunalen Spitzenverbiande, der GKV-SV,
die KBV und die Leistungserbringer (bpa, BAGFW,
VDAB) wirken im Rahmen ihrer Aufgaben darauf
hin, dass die besonderen Belange von Menschen
mit Demenz bei der Umsetzung der AAPV in den
Landern Bertcksichtigung finden.

Bis Ende 2022 werden die Akteure tiber die Ent-
wicklung in den Lindern berichten.

3.1.8 Umsetzung der spezialisierten ambulanten
Palliativversorgung auf einheitlichen Grundlagen

Der GKV-SV, der bpa, die Spitzenverbiande der
Freien Wohlfahrtspflege und der VDAB schaffen
unter Einbeziehung der Bundesarbeitsgemein-
schaft SAPV tiber den Abschluss des Rahmenver-
trages nach § 132d Abs. 1 SGB V bundesweit ein-
heitliche Grundlagen fiir die SAPV. Der GKV-SV
wirkt darauf hin, dass die Krankenkassen und die
Ersatzkassen — nach Vorliegen des Bundesrah-
menvertrages nach § 132d Abs. 1 SGB 'V - zligig
Versorgungsvertriage mit den Leistungserbringern
schliefen, die die Anforderungen des Rahmenver-
trages erfiillen. Bestehende Vertrage werden bei
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Bedarf angepasst. Dabei sind die Bediirfnisse von
Menschen mit Demenz zu beriicksichtigen.

Der Rahmenvertrag wird 2020 vereinbart. Bis
Ende 2023 wird der GKV-SV auf die Umsetzung
des Rahmenvertrages hinwirken.

3.1.9 Schulung von Mitarbeiterinnen und Mit-
arbeitern in der Pflege zum Thema ,,Demenz und
Lebensende”

Die Lander priifen, wie landesrechtlich vorgese-
hen, vorhandene Curricula zur Fort- und Weiter-
bildung in der Pflege hinsichtlich der Fragestel-
lung, ob das Thema ,Demenz und Lebensende*
hinreichend verankert ist; ggf. werden Ergdnzun-
gen angeregt. Die Lander férdern im Rahmen vor-
handener Férderprogramme fiir Weiterbildung
zudem die diesbeziiglichen Fortbildungen von
Beschiftigten in der Pflege. Der VDAB, die BAGFW
und der bpa setzen sich dafiir ein, dass die ambu-
lanten Dienste und stationiren Pflegeeinrichtun-
gen ihre Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter nach
Bedarf in diesem spezialisierten Bereich fortbilden
und die Begleitung und Supervision der Pflege-
fachkrafte in der Hospiz- und Palliativversorgung
ermoglichen.

Bis Ende 2026 werden die Linder einen Uber-
blick tiber die Verankerung des Themas ,,Demenz
und Lebensende” in den Curricula zur Fort- und
Weiterbildung in der Pflege haben. Die Tragerver-
bénde werden Auskunft Giber den Qualifizierungs-
stand ihrer Einrichtungen zum Thema ,Demenz
und Lebensende” und iiber Konzepte zur Super-
vision von Pflegekriften, die in der Hospiz- und
Palliativversorgung titig sind, geben kénnen.

Um Verbesserungen im Bereich - Qualifikation
und Qualitit - zu erreichen, werden folgende
Mafnahmen vereinbart:

3.1.10 Verbesserung der Beratung nach § 37 Abs. 3
SGB XI

Die Spitzenverbdnde der Freien Wohlfahrtspfle-
ge, der bpa, der GKV-SV, der PKV-Verband, die
kommunalen Spitzenverbidnde und der VDAB
wirken darauf hin, dass der verbesserte gesetzliche
Rahmen fiir Beratungsbesuche nach § 37 Abs. 3

ff. SGB XI genutzt wird, um auch den spezifi-
schen Beratungserfordernissen von Menschen
mit Demenz und deren Angehorigen Rechnung
zu tragen. Dazu priifen die Spitzenverbdnde der
Freien Wohlfahrtspflege, der bpa, der GKV-SV, der
PKV-Verband, die kommunalen Spitzenverbande
und der VDAB als Mitglieder im Qualitdtsaus-
schuss Pflege eventuellen Anpassungsbedarf der
Empfehlungen nach § 37 Abs. 5 SGB XI zu Bera-
tungsstandards, zur erforderlichen Qualifikation
der Beratungspersonen und zu ggf. einzuleitenden
Mafinahmen im Einzelfall. Des Weiteren priifen
der GKV-SV und der PKV-Verband die Richtlinien
nach § 37 Abs. 5a SGB XI im Hinblick auf die Auf-
bereitung, Bewertung und standardisierte Doku-
mentation der Erkenntnisse aus dem jeweiligen
Beratungsbesuch durch die Pflegekasse oder das
private Versicherungsunternehmen. Geprift wird
auch, ob ein Beratungsleitfaden fiir die Beratung
von Menschen mit Demenz und ihre Angehorigen
zielfhrend ist.

Bis Ende 2022 wird die Priifung abgeschlossen.
Bis Ende 2024 wird ggf. ein Beratungsleitfaden ge-
prift und eingefiihrt.



3.1.11 Umsetzung des Expertenstandards in der
ambulanten und teilstationaren pflegerischen
Praxis

Der Expertenstandard ,Beziehungsgestaltung in
der Pflege von Menschen mit Demenz“'*® stellt
nach Abschluss der modellhaften Implementie-
rung eine konsentierte und anerkannte Grundlage
flr eine angemessene Pflege von Menschen mit
Demenz dar. Die Akteure (vor allem BAGFW, bpa,
DPR) unterstitzen die Umsetzung und Anwen-
dung des Expertenstandards in der pflegerischen
Praxis. Dies gilt fiir die ambulante, die teilstatio-
nére Pflege und fir die Kurzzeitpflege. Das BMG
priift die Forderung einer Fachveranstaltung zur
Umsetzung.

Bis Ende 2022 wird eine Fachveranstaltung zum
Thema stattfinden.

3.1.12 Demenzspezifische Qualifikation von
Pflegekrdften im ambulanten und teilstationdren
Setting

Die BAGFW, der bpa und der VDAB unterstiitzen
die staatlich anerkannte Weiterbildung zur Fach-
kraft fiir Gerontopsychiatrische Pflege und Be-
treuung sowie Qualifikationen und Fortbildungen
in gerontopsychiatrischen Kompetenzen.

Bis Ende 2022 werden die genannten Akteure ent-
sprechende Angebote unterstiitzen.

3.1.13 Basisqualifikation fiir alle Beschiftigten mit
Kontakt zu Menschen mit Demenz

Die BAGFW, der bpa und der VDAB setzen sich
dafiir ein, dass alle Beschiftigten, die im Rahmen
der Versorgung in Kontakt mit Menschen mit
Demenz kommen und deren Ausbildung entspre-
chende Inhalte nicht enthilt, eine Basisqualifika-
tion, wie z.B. eine ,Demenz Partner“-Schulung,
erhalten.

Bis Ende 2024 werden die Verbiande tiber den
Stand berichten.
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Um Verbesserungen im Bereich - Zusammenar-
beit, Vernetzung und Koordination - zu erreichen,
werden folgende Mafinahmen vereinbart:

3.1.14 Bessere Koordinierung der ambulanten pfle-
gerischen Versorgung bei Demenz

Die DKG, die KBV und der GKV-SV wirken darauf
hin, dass die in § 8a Abs. 2 SGB XI genannten
Partner im Rahmen bestehender sektorentiiber-
greifender Landespflegeausschiisse an der Er-
arbeitung von gemeinsamen Empfehlungen zur
pflegerischen Versorgung mitwirken, mit denen
eine Verbesserung der Koordinierung innerhalb
der ambulanten Versorgungsstruktur im Hinblick
auf die besondere Situation von Menschen mit
Demenz angestrebt wird.

Bis Ende 2024 werden sich die (sektorentbergrei-
fenden) Landespflegeausschiisse in den Lindern
mit diesem Thema befassen.

3.2 Demenzsensible Gestaltung und
Organisation vollstationarer Pflege-
einrichtungen férdern

Im Jahr 2017 gab es in Deutschland 3,4 Millio-
nen Pflegebediirftige, davon wurden 24 Prozent
vollstationidr nach § 71 Abs. 2 SGB XI in Pflegeein-
richtungen versorgt.!®” Demenzielle Erkrankun-
gen sind einer der hiufigsten Griinde dafiir, dass
Menschen in vollstationére Pflegeeinrichtungen
umziehen. In vielen vollstationiren Pflegeein-
richtungen haben mehr als zwei Drittel der Be-
wohnerinnen und Bewohner eine Demenz. Diese
Entwicklung wird sich voraussichtlich verstérken,
da die Zahl der Menschen mit Demenz in der Be-
volkerung voraussichtlich weiter zunehmen wird.
Es sollen Mafnahmen formuliert werden, welche
die Qualitit der Versorgung von Menschen mit
Demenz in vollstationdren Einrichtungen férdern.

Eine Demenz und das damit einhergehende Ver-
halten der Betroffenen kénnen zu einem hohen
Bedarf an Begleitung und Betreuung in der Pflege

166 Deutsches Netzwerk fir Qualititsentwicklung in der Pflege (2019)

167 Statistisches Bundesamt (2018)
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flihren. Dies gilt z.B., wenn eine Bewohnerin

oder ein Bewohner herausforderndes Verhalten
zeigt, also sich z.B. besonders auffillig, unruhig,
aggressiv oder enthemmt verhilt.'®® Um auch
diese Gruppe von Pflegebediirftigen angemessen
zu versorgen, muss dieser erhohte Pflege- und
Betreuungsbedarf in der Personalbemessung
berticksichtigt werden. Im Rahmen des Zweiten
Pflegestarkungsgesetzes wurde die Pflegeselbst-
verwaltung mit der Entwicklung und Erprobung
eines wissenschaftlich fundierten Verfahrens zur
einheitlichen Bemessung des Personalbedarfs

in Pflegeeinrichtungen nach qualitativen und
quantitativen Maf3stdben beauftragt (§ 113c

SGB XI). Auch der besondere Bedarf von Men-
schen mit Demenz und herausforderndem
Verhalten findet dabei Berticksichtigung. In der
pflegerischen Praxis kommt es mit Blick auf den
neuen Pflegebediirftigkeitsbegriff darauf an, dass
pflegerische Hilfen pflegebediirftige Menschen di-
rekt oder indirekt darin unterstiitzen, die Auswir-
kungen gesundheitlicher Probleme in verschiede-
nen Lebensbereichen zu bewiltigen, aber auch die
Pflegebediirftigen — und ggf. auch Angehorige -
befihigen und ermutigen, die Herausforderungen
ihrer Lebenssituation - soweit noch moglich -
eigenstindig zu bewiltigen.

Einrichtungen sollen bei der Umsetzung des
Personalbemessungsverfahrens nach § 113c
SGB XI durch ihre Verbande unterstiitzt wer-
den. Eine Moglichkeit, eine gute Versorgung
von Menschen mit Demenz mit angemessenem
Personalaufwand zu gewihrleisten, konnte die
Einrichtung einer Stabsstelle fiir eine Fachkraft
mit gerontopsychiatrischen Kompetenzen sein.
Sie kann vor dem Hintergrund ihrer demenz-
spezifischen Expertise die Pflege gemeinsam mit
allen Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern in der
Betreuung und Pflege gestalten.!®® Daher soll
diese Moglichkeit der Qualititsentwicklung fir
Menschen mit Demenz in einem Modellvorhaben
tberpriift werden.

168 Bartholomeyczik et al. (2006)

169 McCormack et al. (2009)

170 Hohmann et al. (2016)

171 Kostrzewa und Kocks-Kostrzewa (2018)

172 Behorde fiir Gesundheit und Verbraucherschutz Hamburg (2016)

73 Weyerer et al. (2004)

Beruflich Pflegende sind durch ihre Arbeit be-
sonders beansprucht. Sowohl die objektiven
Arbeitsbelastungen als auch das subjektive Be-
lastungserleben ist im Pflegebereich im Vergleich
zu anderen Berufsgruppen tberdurchschnittlich
hoch.'® Dies gilt besonders fiir die Versorgung
von Menschen mit Demenz, bei der die psycho-
sozialen Aspekte der Pflege und Betreuung einen
besonderen Stellenwert haben.'”* Um eine Uber-
lastung von Pflegekriften zu vermeiden, sollen im
Rahmen der KAP auch Unterstiitzungsangebote
fir Pflegekrifte geférdert werden, die Menschen
mit Demenz pflegen.

Seit der Einfiihrung des neuen Pflegebediirftig-
keitsbegriffs werden kognitive und gerontopsy-
chiatrische Beeintriachtigungen systematischer
als zuvor in die Begutachtung zur Feststellung
von Pflegebedirftigkeit einbezogen. Dies hat fiir
Menschen mit Demenz positive Auswirkungen,
weil sie frithzeitig Leistungen aus der Pflegever-
sicherung erhalten kénnen.

Die Vertragspartner nach § 75 SGB XI haben die
Moglichkeit, iber Landesrahmenvertrige Betreu-
ungsformen speziell fiir Menschen mit Demenz in
den Landern zu etablieren. Ein Beispiel daftir ist
die ,,Besondere stationire Dementenbetreuung in
Hamburg“'’%, die positive Effekte auf die Versor-
gung von Menschen Demenz mit herausfordern-
dem Verhalten hatte.’”® Vor diesem Hintergrund
soll die Forderung besonderer Betreuungsformen
fir Menschen mit Demenz auf Landesebene ver-
starkt werden.

Die Umsetzung des Expertenstandards ,Bezie-
hungsgestaltung in der Pflege von Menschen mit
Demenz*“ kann die Versorgung in vollstationdren
Pflegeeinrichtungen verbessern, indem er u.a. zur
qualifizierten Gestaltung des Umgangs mit Men-
schen mit Demenz beitrégt.



In der Arbeitsgruppe 2 der KAP wurden Mafinah-
men zur Starkung der Fort- und Weiterbildung fiir
Pflegekrifte vereinbart. Unter anderem haben sich
die Trager von Einrichtungen verpflichtet, sicher-
zustellen, dass Pflegefachpersonen sowie andere
beruflich Pflegende tiber die fiir ihre Aufgaben
notwendigen Kenntnisse verfiigen.'”* Dies soll
auch mit Blick auf die Versorgung von Menschen
mit Demenz in vollstationdren Einrichtungen
umgesetzt werden.

Fiir eine gute Behandlung und Pflege von Men-
schen mit Demenz in der vollstationiren Pflege
sind multiprofessionelle Teams notwendig, die
gemeinsam eine angepasste Versorgung gestal-
ten kdnnen. Besonders dazu beitragen konnen
demenzspezifisch qualifizierte Fachkréfte. Des-
halb sollen die entsprechenden Qualifikationen
starker geférdert werden. An der Versorgung und
Begleitung von Menschen mit Demenz sind neben
Pflegefachpersonen immer auch weitere Berufs-
gruppen beteiligt. Manche von ihnen erhalten im
Rahmen ihrer Ausbildung keine grundlegenden

74 Bundesministerium fiir Gesundheit et al. (2019)
75 Vgl. u.a. Holthoff-Detto (2018)
76 Gutzmann et al. (2017)
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Kenntnisse zum Thema Demenz und kénnen
deshalb von einer Basisqualifikation zum Thema
profitieren (siehe auch Kapitel 3.1).

Fiir Menschen mit Demenz haben die nichme-
dikament6sen Therapieformen eine besondere
Bedeutung. Ergo- und Physiotherapie (u.a.)
konnen die Symptome der Erkrankung abmildern
und den Verlust von Fihigkeiten verlangsamen.'’
Psychiatrische und psychotherapeutische Be-
handlung kann die Bewiltigung der Diagnose und
der Krankheitsfolgen erleichtern.'”® Deshalb soll
die demenzsensible Umsetzung dieser Therapie-
formen in vollstationiren Einrichtungen weiter-
hin unterstiitzt werden.

Unter anderem aufgrund ihrer Funktionalitit sind
vollstationire Pflegeeinrichtungen nicht auto-
matisch demenzsensible Orte, sondern miissen
bewusst so gestaltet werden. Dazu gehéren nicht
nur die bauliche Gestaltung und die Ausstattung
einer Einrichtung, sondern das gesamte Umfeld
(Milieu) eines an Demenz erkrankten Menschen.
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Aufgrund der kognitiven Einschrankungen von
Menschen mit Demenz soll dieses Milieu mog-
lichst iberschaubar und sicher gestaltet werden.
Eine Umgebung, die von Wohnlichkeit, Alltags-
nidhe und Flexibilitit geprégt ist, wirkt sich auf
Menschen mit Demenz besonders beruhigend
aus.'”” Menschen mit Demenz profitieren aufier-
dem davon, wenn Abldufe an ihren biografischen
Gewohnheiten orientiert sind und wenn ein wert-
schitzender und zulassender Umgang moglich ist.
Eine Gestaltung vollstationirer Einrichtungen in
diesem Sinne soll bundesweit geférdert werden.

Ein Ziel der Nationalen Demenzstrategie ist
deshalb, die demenzsensible Organisation und
Gestaltung vollstationdrer Pflegeeinrichtungen zu
fordern.

Um Verbesserungen im Bereich - Kapazititen und
Personal - zu erreichen, werden folgende Maf3-
nahmen ergriffen:

3.2.1 Umsetzung des Personalbemessungs-
verfahrens nach § 113c SGB XI

Das BMG und das BMFSFJ priifen im Rahmen des
Projekts zur Entwicklung und Erprobung eines
Personalbemessungsverfahrens fiir Pflegeein-
richtungen nach § 113c SGB XI, ob das Personalbe-
messungsverfahren eine ausreichende Grundlage
flir einen angemessenen Personalschliissel fir die
Pflege und Betreuung von Pflegebediirftigen mit
gerontopsychiatrischen Erkrankungen und stark
herausforderndem Verhalten darstellt. Das Priif-
ergebnis wird im Rahmen der Umsetzung eines
Personalbemessungsverfahrens beachtet. Die
Spitzenverbédnde der Freien Wohlfahrtspflege, der
bpa und der VDAB férdern die Umsetzung durch
geeignete Mafynahmen der Organisations- und
Personalentwicklung in ihren Mitgliedseinrich-
tungen.

Das BMG und das BMFSF] werden die Uberprii-
fung bis Ende 2022 sicherstellen. Bis Ende 2024
werden geeignete Mafnahmen zur Umsetzung
des Personalbemessungsverfahrens durch die Ver-
biande der Leistungserbringer erfolgen.

77 Dietz (2018)

3.2.2 Fachkraft mit gerontopsychiatrischen
Kompetenzen

Im Rahmen der modellhaften Einfiihrung des
Personalbemessungsverfahrens nach § 113c

SGB XI wird modellhaft auch die Wirkung des
Einsatzes einer Fachkraft mit besonderen Kompe-
tenzen im Bereich der Versorgung von Menschen
mit Demenz tberpriift. Diese ibernimmt auch die
Anleitung ihrer Kolleginnen und Kollegen sowie
die demenzsensible Gestaltung der Strukturen
und Prozesse einer Einrichtung.

Bis Ende 2022 wird die Uberpriifung stattfinden.

3.2.3 Unterstiitzungsangebote fiir Pflege- und
Betreuungskrifte

Das BMG fordert in den Jahren 2020 bis 2022 ein
Modellvorhaben zu Unterstiitzungsangeboten fiir
beruflich Pflegende, Betreuungskrifte sowie wei-
tere Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter, die beson-
deren physischen oder psychischen Belastungen
ausgesetzt sind. Ziel des Modellvorhabens ist, die
Unterstiitzung im Rahmen eines ganzheitlichen
Ansatzes zur betrieblichen Gesundheitsférderung
in der Pflege zu optimieren, die berufliche Quali-
fizierung von beruflich Pflegenden insbesondere
fiir die Pflege von gerontopsychiatrisch erkrank-
ten Menschen im Hinblick auf den Umgang mit
herausforderndem Verhalten und deeskalierenden
Handlungsanséatzen zu beférdern und individuelle
und universelle Priventionsmafinahmen, Bera-
tungs- und Supervisionsangebote fiir beruflich
Pflegende und Betreuungskrifte sowie weitere
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter auszubauen.
Dabei werden auch die Wirkungen entsprechen-
der Ansitze zu gewaltpraventiven Mafinahmen
und einer Sicherstellung eines gesundheitserhal-
tenden Arbeitsumfelds genauer untersucht.

Bis Ende 2022 wird das Modellvorhaben evaluiert.



3.2.4 Verlassliche Gestaltung des Begutachtungs-
instruments bei gerontopsychiatrischen Erkran-
kungen

Das BMG priift die im Rahmen der Evaluation des
neuen Pflegebediirftigkeitsbegriffes nach § 18c
SGB XI und im Rahmen anderer Untersuchungen
gewonnenen Ergebnisse dahingehend, ob mit
dem seit 1. Januar 2017 geltenden Begutachtungs-
instrument die Beeintrachtigungen der Selbst-
standigkeit oder der Fahigkeiten bei Pflegebediirf-
tigen mit gerontopsychiatrischen Erkrankungen
und stark herausforderndem Verhalten fachlich
angemessen berlicksichtigt werden.

Bis Ende 2022 werden die Auswertung und die
Priifung erfolgen.

3.2.5 Rahmenvereinbarungen zur pflegerischen
Versorgung von Menschen mit Demenz

Die kommunalen Spitzenverbande, die Spitzen-
verbande der Freien Wohlfahrtspflege, der bpa, der
GKV-SV, der PKV-Verband und der VDAB wirken
darauf hin, dass die Vertragspartner nach § 75

SGB XI die Entwicklung spezieller Vereinbarungen
zur pflegerischen Versorgung von Menschen mit
Demenz auf Landesebene priifen.

Bis Ende 2022 werden die Akteure auf Landesebe-
ne eine Priifung durchfiihren und die Akteure auf
Bundesebene werden davon Kenntnis erhalten.

Um Verbesserungen im Bereich - Qualifikation
und Qualitét - zu erreichen, werden folgende
Mafnahmen vereinbart:

3.2.6 Umsetzung des Expertenstandards in der voll-
stationdren pflegerischen Praxis

Der Expertenstandard ,Beziehungsgestaltung in
der Pflege von Menschen mit Demenz“'® stellt
nach Abschluss der modellhaften Implementie-
rung eine konsentierte und anerkannte Grundlage
flr eine angemessene Pflege von Menschen mit
Demenz dar. Die relevanten Akteure (BAGFW, bpa,
VDAB, DPR) unterstiitzen die Umsetzung und
Anwendung des Expertenstandards in der pflege-

78 Deutsches Netzwerk fiir Qualititsentwicklung in der Pflege (2019)
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rischen Praxis. Das BMG priift die Férderung einer
Fachveranstaltung zur Umsetzung.

Bis Ende 2022 wird eine Fachveranstaltung zum
Thema stattfinden.

3.2.7 Demenzspezifische Qualifikation von Pflege-
kraften im stationdren Setting

Die BAGFW, der bpa und der VDAB unterstiitzen
die staatlich anerkannte Weiterbildung zur Fach-
kraft fiir Gerontopsychiatrische Betreuung und
Pflege sowie Qualifikationen und Fortbildungen
in gerontopsychiatrischen Kompetenzen.

Bis Ende 2022 werden die genannten Akteure ent-
sprechende Angebote unterstiitzen.

3.2.8 Basisqualifikation fiir alle Beschaftigten mit
Kontakt zu Menschen mit Demenz

Die BAGFW, der bpa und der VDAB setzen sich
dafiir ein, dass alle Beschiftigten, die im Rah-
men der Versorgung in Kontakt mit Menschen
mit Demenz kommen und deren Ausbildung
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entsprechende Inhalte nicht enthilt, eine Ba-
sisqualifikation, wie z.B. eine ,Demenz Part-
ner“-Schulung, erhalten.

Bis Ende 2024 werden die Verbande tiber den
Stand berichten.

3.2.9 Therapeutische Versorgung in vollstationiren
Pflegeeinrichtungen

Die KBV entwickelt zusammen mit der DGPPN,
der DGGPP, der DEGAM und unter Beteiligung
weiterer relevanter Akteure einen Vorschlag zur
besseren Beriicksichtigung der besonderen An-
forderungen der therapeutischen Versorgung von
Demenzpatientinnen und Demenzpatienten in
vollstationdren Pflegeeinrichtungen. Gegenstand
sind Ergotherapie, Physiotherapie, Logopadie, Psy-
chotherapie sowie weitere erprobte nicht medika-
mentose Verfahren. Dabei beziehen sie die DVfR
und die Verbdnde der Triger der Pflegeeinrich-
tungen ein. Die KBV und die DGPPN stellen, ggf.
unter Einbeziehung weiterer Fachgesellschaften,
ihre Erkenntnisse den Verbdnden der Leistungs-
erbringer (BAGFW, bpa, VDAB) zur Verfiigung.
Diese priifen die Verbreitung des Vorschlags unter
ihren Mitgliedern.

Bis Ende 2022 wird der Vorschlag entwickelt und
wird nach positiver Bewertung durch die Verbian-
de der Leistungserbringer unter deren Mitgliedern
verbreitet.

Um Verbesserungen im Bereich - Demenzsensible
Gestaltung - zu erreichen, werden folgende Mafi-
nahmen vereinbart:

3.2.10 Demenzsensible Gestaltung von Pflegeein-
richtungen

Das KDA entwickelt unter Beteiligung der
BAGFW, dem bpa, der DAIzG, dem VDAB und
weiterer geeigneter Akteure Empfehlungen zur
Schaffung geeigneter Milieus fiir Menschen mit
Demenz in Pflegeeinrichtungen. Dies umfasst u.a.
die Gestaltung von Rdumlichkeiten, Arbeitsorga-
nisation und Umgang mit den Betroffenen. Die
Empfehlungen sollen sowohl fiir bestehende Ein-

179 Hofmann (2016); Kirchen-Peters und Krupp (2019)

richtungen als auch fiir neu entstehende geeignet
sein. Die Lander unterstiitzen nach entsprechen-
der Priifung diese Empfehlungen. Die BAGFW, der
bpa und der VDAB informieren ihre Mitgliedsein-
richtungen Gber die Empfehlungen.

Bis Ende 2022 werden die Empfehlungen entwi-
ckelt; die BAGFW, der bpa und der VDAB werden
ihre Mitgliedseinrichtungen informieren.

3.3 Demenzsensible Versorgung im
Krankenhaus

Fiir Menschen mit Demenz sind die Aufnahme
und der Aufenthalt im Krankenhaus hiufig mit
einer besonderen Belastung verbunden und kén-
nen kognitive Schwierigkeiten und Verhaltensin-
derungen verstirken.'” In der Arbeitsgruppe 2
der KAP wurde vereinbart, dass die Selbstver-
waltungspartner unter Beteiligung des BMG und
weiterer mafdgeblicher Akteure ein wissenschaft-
lich fundiertes Pflegepersonalbemessungsinstru-
ment entwickeln und dieses nach Erprobung zur
Umsetzung vorschlagen. Hierbei wird auch der
spezifische Bedarf von Menschen mit Demenz
berticksichtigt, um diese wichtige Gruppe von Pa-
tientinnen und Patienten in Akutkrankenhéusern
angemessen versorgen und betreuen zu kénnen.

Im Besonderen sollen Behandlungsméglich-
keiten geférdert werden, mit denen Aufnahmen
ins Krankenhaus vermieden werden konnen, die
nicht notwendig sind. Dazu gehort im Bereich der
psychiatrischen Versorgung eine stationsidquiva-
lente Behandlung im eigenen Wohnumfeld (z.B.
Wohnung/Haus, Pflegeheim, Wohngruppe) nach
§ 115d SGB V. Diese kann in bestimmten Fillen
fiir Menschen mit Demenz grofie Vorteile haben
und soll deshalb bundesweit ausgebaut und ggf.
weiterentwickelt werden.

Notfille und akuter Behandlungsbedarf konnen
auch bei Menschen mit Demenz eine Aufnahme
ins Akutkrankenhaus notwendig machen. Bei
rund 40 Prozent aller Patientinnen und Patienten
uber 65 Jahre, die in Allgemeinkrankenhéuser
aufgenommen werden, zeigen sich kognitive



Einschrinkungen, eine Demenz und bzw. oder

ein Delir.’® Deshalb ist es notwendig, dass sich die
Akutkrankenhiuser noch stiarker als bisher auf
diese Gruppe ihrer Patientinnen und Patienten
einstellen.’® Dies gilt fiir alle Bereiche im Kran-
kenhaus, auch fuir die Notfallaufnahmen. Hier
sind Menschen mit Demenz besonders darauf
angewiesen, dass die Prozesse in der Notaufnahme
in ihrem Sinne angepasst werden.!®?

Eine allgemeine Voraussetzung fiir die gute
medizinische und pflegerische Versorgung von
Menschen mit Demenz im Krankenhaus ist, dass
ihre kognitiven Einschrankungen erkannt werden
und die Versorgung daran angepasst wird. Scree-
ning-Verfahren fiir das mogliche Vorliegen einer
Demenz bei Patientinnen und Patienten bei der
Aufnahme ins Krankenhaus haben sich hier be-
wihrt.’® Dabei ist die zuverldssige Abgrenzung
zum Delir besonders wichtig.’® Der flichende-
ckende Einsatz geeigneter Verfahren soll daher
gefordert werden.

Menschen mit Demenz haben ein erhohtes Risiko,
im Fall eines Krankenhausaufenthaltes ein Delir
zu entwickeln.’® Fiir die Umsetzung von Priven-
tionsmafnahmen ist die systematische Zusam-
menarbeit der unterschiedlichen Berufsgruppen
der Versorgung in Bezug auf die Delirpriavention
unerlisslich. Eine entsprechende Qualifizierung
befihigt Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter dazu,
frihzeitig Screening-Verfahren einzusetzen, die
Ergebnisse zu bewerten und Praventionskonzepte
umzusetzen.

Die Umsetzung des Expertenstandards ,Bezie-
hungsgestaltung in der Pflege von Menschen

mit Demenz” kann auch im Krankenhaus dazu
beitragen, die Versorgung von Menschen mit De-
menz besser zu gestalten. Die besondere Heraus-
forderung liegt darin, den Expertenstandard nicht
nur auf gerontopsychiatrischen oder geriatrischen

180 Bickel et al. (2018); Reynish et al. (2017)

181 Motzek et al. (2017)

Holthoff-Detto und Technische Universitit Dresden (2019)
Carpenter et al. (2019); Hessler et al. (2017)

8¢ Hewer et al. (2016)
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Stationen, sondern auch in anderen Bereichen,
wie etwa der Notaufnahme oder einer chirurgi-
schen Station, umzusetzen.

Fiir Menschen mit Demenz ist es besonders
wichtig, dass organisatorische Abldufe der me-
dizinischen und pflegerischen Versorgung ihren
besonderen Bediirfnissen angepasst werden.
Durch eine abgestimmte Tagesstrukturierung mit
aktivierender Betreuung durch z.B. Physio- und
Ergotherapeuten oder auch ehrenamtliche Helfe-
rinnen und Helfer kann einem Verlust an Mobili-
tit und kognitiver Fihigkeiten entgegenwirkt
werden. Diese und weitere zentrale Bausteine zum
Aufbau demenzsensibler Krankenhéduser wurden
im Zuge der Férderung durch die RBS in einem
Praxisleitfaden zusammengetragen.'®

Fiir eine gute Behandlung und Pflege von Men-
schen mit Demenz im Krankenhaus sind multi-
professionelle Teams notwendig, die gemeinsam
eine angepasste Versorgung gestalten kénnen.
Besonders dazu beitragen kénnen demenzspezi-
fisch qualifizierte Fachkréfte. Deshalb sollen die
entsprechenden Qualifikationen starker geférdert
werden. An der Versorgung und Begleitung von
Menschen mit Demenz sind neben Pflegefach-
personen immer auch weitere Berufsgruppen
beteiligt. Manche von ihnen erhalten im Rahmen
ihrer Ausbildung keine grundlegenden Kenntnisse
zum Thema Demenz und kénnen deshalb von
einer Basisqualifikation zum Thema profitieren
(siehe auch Kapitel 3.1).

Damit Menschen mit Demenz eine gleichwer-
tige medizinische Behandlung im Krankenhaus
erhalten, ist neben der personellen Ausstattung,
der Qualifikation und der Anpassung von Kran-
kenhausprozessen auch eine demenzsensible
Gestaltung der Raumlichkeiten erforderlich.’®” Die
dazu notwendigen Entwicklungen in Kranken-
héusern sollen geférdert werden. Dazu gehort z.B.

Poschel und Spannhorst (2018); Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend (2018a); Biiter und Marquardt

(2019); Ingenium-Stiftung und Bayerisches Institut fiir alters- und demenzsensible Architektur (2018)
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eine moglichst iiberschaubare Gestaltung, welche
die Selbststindigkeit von Menschen mit Demenz
fordert und ihnen gleichzeitig Sicherheit bietet.
Krankenhiuser haben die anspruchsvolle Aufgabe,
hier unterschiedlichen Anforderungen gerecht zu
werden. In Bezug auf den demenzsensiblen Um-
bau bzw. die bauliche Herrichtung von Rdumlich-
keiten in Plankrankenhiusern bietet die Investi-
tionskostenférderung der Lander entsprechende
Moéglichkeiten.

Ein Ziel der Nationalen Demenzstrategie ist es,
Einweisungen von Menschen mit Demenz ins
Krankenhaus zu reduzieren, soweit sie vermeidbar
sind, sowie notwendige Krankenhausbehandlun-
gen von Menschen mit Demenz demenzsensibel
zu gestalten.

Um Verbesserungen im Bereich - Kapazititen und
Personal - zu erreichen, werden folgende Maf3-
nahmen vereinbart:

3.3.1 Stationsdquivalente psychiatrische
Behandlung

Die DKG setzt sich bei ihren Mitgliedern dafiir ein,
dass diese die flichendeckende Durchfiihrung der
stationsdquivalenten psychiatrischen Behand-
lung nach § 115d SGB V auch fiir Menschen mit
Demenz bundesweit als eine Alternative zur voll-
stationdren Behandlung etablieren, ausbauen und
ggf. weiterentwickeln.

Bis Ende 2022 werden alle Mitgliedseinrichtungen
informiert. Bis Ende 2024 wird die Umsetzung
gepriift.

Um Verbesserungen im Bereich - Qualifikation
und Qualitét - zu erreichen, werden folgende
Mafinahmen vereinbart:

3.3.2 Empfehlungen fiir die Notfallversorgung von
Menschen mit Demenz im Krankenhaus

Die DGGPP und die DGPPN entwickeln Empfeh-
lungen fiir die Notfallversorgung von Menschen
mit Demenz im Krankenhaus. Sie beziehen die
DAIzG, die DKG und weitere relevante Akteure in



die Entwicklung ein. Nach der Entwicklung wird
die Implementierung der Empfehlungen durch
Qualifizierungsangebote und Prozessoptimierun-
gen in den Krankenhiusern durch die beteiligten
Akteure gefordert.

Bis Ende 2022 werden die Empfehlungen entwi-
ckelt. Danach wird ihre Implementierung bis Ende
2024 gefordert.

3.3.3 Demenz und Delir im Krankenhaus

Die DKG wirkt darauf hin, dass validierte Scree-
ning-Verfahren fiir Demenz und fiir Delir im
Krankenhaus implementiert und die Durch-
fihrung durch geschulte Mitarbeiterinnen und
Mitarbeiter erfolgt. Die DGPPN und die DGGPP
entwickeln entsprechende Empfehlungen fiir die
Krankenhiuser und beziehen dabei die DGG, die
DGGG und die DGN ein. Die DKG setzt sich daftir
ein, dass die Empfehlungen des Delir-Netzwerks
zur Privention und Behandlung von Delirien in
somatischen und psychiatrischen Behandlungs-
einheiten etabliert und umgesetzt werden. Die
Fachgesellschaften DGGPP und DGPPN erarbei-
ten Empfehlungen zu entsprechenden Weiterbil-
dungsinhalten.

Bis Ende 2022 wird das Verfahren entwickelt. Bis
Ende 2024 wird die Implementierung durch die
Landeskrankenhausgesellschaften tiberpriift. Bis
Ende 2022 werden die Empfehlungen der Fachge-
sellschaften erarbeitet.

3.3.4 Umsetzung des Expertenstandards in der
pflegerischen Praxis im Krankenhaus

Der Expertenstandard ,Beziehungsgestaltung in
der Pflege von Menschen mit Demenz“%8 stellt
nach Abschluss der modellhaften Implementie-
rung eine konsentierte und anerkannte Grundlage
fiir eine angemessene Pflege von Menschen mit
Demenz dar. Die DKG unterstiitzt die Umsetzung
und Anwendung des Expertenstandards in der
pflegerischen Praxis. Das BMG priift die Forde-
rung einer Fachveranstaltung zur Umsetzung.

Bis Ende 2022 wird eine Fachveranstaltung zum
Thema stattfinden.

8¢ Deutsches Netzwerk fiir Qualitidtsentwicklung in der Pflege (2019)
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3.3.5 Demenzsensible Behandlungsplanung im
Krankenhaus

Die DKG wirkt darauf hin, dass die organisato-
rischen Ablaufe der medizinischen und pfle-
gerischen Versorgung in Krankenhéusern den
besonderen Bediirfnissen demenzerkrankter
Patienten angepasst werden. Dazu gehoéren z.B.
Untersuchungen ohne Ortswechsel (auf Station),
Berticksichtigung moglichst kurzer Nahrungs-
und Flissigkeitskarenzzeiten bei der OP-Planung,
Begleitung auf Wegen innerhalb des Krankenhau-
ses und Vermeidung von Wartezeiten. Die DKG
unterstitzt die Krankenhiuser, auf der Basis eines
angepassten Personal- und Raumkonzepts An-
gebote aktivierender Betreuung fiir Menschen mit
Demenz wihrend des Krankenhausaufenthalts
bereitzustellen. Die DKG ermutigt die Kranken-
hauser zur Gewinnung, Qualifizierung und zum
Einsatz ehrenamtlicher Helferinnen und Helfer als
Begleiter demenzerkrankter Patienten.

Bis Ende 2024 wird die DKG Krankenh&user darin
unterstiitzen, dass die Behandlungsplanung bei
Bedarf demenzsensibel ausgestaltet wird.

3.3.6 Demenzspezifische Qualifikation von Pflege-
kraften im Krankenhaus

Die DKG, die Liander und die Pflegekammern
priifen die Erstellung von Empfehlungen bzw.
Regelungen tber die Weiterbildung zur Fachkraft
fiir Gerontopsychiatrische Pflege und Betreuung.

Bis Ende 2022 werden die DKG, die Lander und
die Pflegekammern die Erstellung entsprechender
Empfehlungen bzw. Regelungen priifen.

3.3.7 Basisqualifikation fiir alle Beschaftigten mit
Kontakt zu Menschen mit Demenz

Die BAGFW und die DKG setzen sich dafiir ein,
dass alle Berufsgruppen, die an der Versorgung
von Menschen mit Demenz beteiligt sind und
deren Ausbildung entsprechende Inhalte nicht
enthilt, eine moglichst barrierefreie Basisqualifi-
kation und in angemessenen Abstinden eine Auf-
frischung erhalten. Eine ,Demenz Partner“-Schu-
lung kann einen Einstieg bilden.
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Bis Ende 2024 werden die DKG und die BAGFW
uber den Stand berichten.

Um Verbesserungen im Bereich - Demenzsensible
Gestaltung - zu erreichen, werden folgende Mafi-
nahmen vereinbart:

3.3.8 Demenzsensible Umgebungsgestaltung und
Architektur in Krankenhdusern

Die DKG informiert ihre Mitgliedsverbande zur
demenzsensiblen Gestaltung und Architektur
von Krankenhdusern. Grundlage bilden die Er-
kenntnisse aus den Férderprojekten der RBS'*®*
zu diesem Thema. Die Lander berticksichtigen im
Rahmen ihrer Investitionskostenférderung die
demenzsensible bauliche Gestaltung.

Bis Ende 2022 wird die DKG ihre Mitglieder infor-
mieren und bis Ende 2026 wird sie die Ergebnisse
der Umsetzung bei ihren Mitgliedsverbdnden
abfragen.

3.4 Medizinische Versorgung von
Menschen mit Demenz verbessern

Menschen mit Demenz haben einen Anspruch auf
eine fundierte Diagnose und indizierte Behand-
lung der Demenzerkrankung. Auch ihre weitere
Versorgung muss mit Blick auf die Demenz an-
gemessen gestaltet werden.

Die haus- und fachérztliche Versorgung ist von
zentraler Wichtigkeit fiir die Versorgung von Men-
schen mit Demenz. Dies betrifft nicht nur eine
leitliniengerechte Diagnostik einer demenziellen
Erkrankung, sondern auch die Aufklarung tiber
die Erkrankung und eine eventuelle Uberleitung
zu neurologischen Praxen, anderen Spezialisten
und Beratungsstellen. Die Hausarztpraxis stellt da-
her héufig den ersten Kontaktpunkt zwischen Be-
troffenen und dem professionellen medizinischen
Versorgungsnetz dar und ist fiir den weiteren

Krankheitsverlauf demnach von grofier Bedeu-
tung. Zur Ergéanzung der haus- und fachéarztlichen
Strukturen zur medizinischen Versorgung von
Menschen mit Demenz gibt es in Deutschland u.a.
Gerontopsychiatrische Institutsambulanzen.!*
Hier wird ein multiprofessioneller Ansatz der Ver-
sorgung umgesetzt.

Eine weitere Moglichkeit drztlicher Versorgung
von Menschen mit Demenz kann die Telemedizin
bieten. Telemedizin umfasst medizinische Leis-
tungen wie Diagnostik, Therapie, Rehabilitation
sowie eine drztliche Entscheidungsberatung. Sie
kann unabhingig von raumlichen Distanzen und
zeitlichen Beschriankungen stattfinden.'*! Es soll
das Potenzial von Telemedizin fiir die Versorgung
von Menschen mit Demenz gepriift werden.

Bei Verdacht auf eine demenzielle Erkrankung
sind Hausédrztinnen und Hausérzte eine wichtige
Anlaufstelle fiir Betroffene und ihre Angehorigen.
Hier konnen die Diagnosestellung sowie eine
erste Beratung stattfinden. Menschen mit einer
beginnenden Demenz benétigen oft (noch) keine
praktische Pflege oder Hilfe, haben aber einen
grofien Beratungsbedarf.’*? In der frithen Phase
der Erkrankung kann die personliche Beratung
die betroffene Person besonders stark unterstiit-
zen, wobei auch im spateren Verlauf nicht darauf
verzichtet werden darf. Entsprechende Konzepte
zur Gestaltung dieser Beratung sollen fiir Haus-
drztinnen und Hausédrzte angepasst und nutzbar
gemacht werden.

Eine besondere Herausforderung stellen die
Diagnose und Beratung bei Menschen mit Mi-
grationshintergrund dar. Hier spielen kulturelle
und sprachliche Barrieren eine grofie Rolle. Die
gingigen diagnostischen Verfahren bauen auf
Kenntnissen der deutschen Sprache und Kultur
auf und sind daher nicht fiir alle Menschen mit
Demenz geeignet. Die Diagnostik muss deshalb
an unterschiedliche sprachliche Fihigkeiten und
kulturelle Prigungen angepasst werden.!%

89 Biiter und Marquardt (2019); Ingenium-Stiftung und Bayerisches Institut fiir alters- und demenzsensible Architektur (2018)

1% Die Gerontopsychiatrischen Institutsambulanzen behandeln mit einem Team (Fachirztliche Leitung, Pflege, Psychologie, Soziale
Arbeit, Ergotherapie) und hochfrequent (auch aufsuchend) iltere Patientinnen und Patienten mit komplexen Erkrankungen und
erhohter Gefahr von akutem Erkrankungsriickfall, bei denen multiprofessionelle Behandlungsmodule notwendig sind.
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An der Gestaltung einer guten medizinischen
Behandlung von Menschen mit Demenz sind
neben Hausdrztinnen und Hauséirzten eine Reihe
weiterer Berufsgruppen aus Medizin und Therapie
beteiligt. Richtungsweisend fiir die Behandlung
sind die relevanten Leitlinien wie die S3-Leitlinie
~Demenzen®, die Hinweise zu Diagnostik und
Therapie bei Demenz umfasst. Ihre Anwendung in
der Praxis soll gefordert werden.

Um Arztinnen und Arzte bei der leitliniengerech-
ten Versorgung von Menschen mit Demenz zu
unterstiitzen, konnen arztliche Demenzbeauftrag-
te auf Landesebene hilfreich sein. Diese kénnen
als Anprechpartner bei Fragen zur Behandlung
zur Verfiigung stehen und auflerdem die Ver-
netzung innerhalb der Versorgungsstrukturen
starken. Die Etablierung von Demenzbeauftragten
innerhalb der Landesirztekammern soll daher be-
fordert werden. Fiir Menschen mit Demenz kann
eine drztliche Untersuchung und Behandlung zu
Belastung und Stress fiihren. Weite Anfahrtswege
und Wartezeiten tragen zusatzlich dazu bei. Des-
halb soll eine Behandlung moglichst im eigenen
Wohnumfeld (z.B. Wohnung/Haus, Pflegeheim,
Wohngruppe) oder in einer vertrauten Arztpraxis
stattfinden. Um auch die fachérztliche Versorgung
in diesem Sinne zu erweitern, sollen neue Wege
gefunden werden. Die Durchfiihrung von Hausbe-
suchen bietet hierfiir besonderes Potenzial, ebenso
wie der Einsatz von Mobilitdtsdiensten und tele-
medizinischen Konsilen.

Ein Ziel der Nationalen Demenzstrategie ist es,
die medizinische Versorgung von Menschen mit
Demenz zu verbessern.

Um Verbesserungen im Bereich - Kapazititen und
Personal - zu erreichen, werden folgende Maf3-
nahmen vereinbart:

3.4.1 Ambulante neuropsychiatrische Versorgung
in Komplexzentren

Der SPIZ ZNS entwickelt in Kooperation mit
der KBV ein multiprofessionelles Konzept zur
ambulanten neuropsychiatrischen Versorgung
in vertragsarztlichen Komplexzentren. In Kom-
plexzentren sollen Patientinnen und Patienten
mit neurologischen und/oder psychiatrischen
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Erkrankungen, also auch Menschen mit Demenz,
ambulant und wohnortnah von einem interdiszi-
plindren und multiprofessionellen Team versorgt
werden.

Bis Ende 2022 wird das Konzept erstellt und ge-
priift, wie dieses sich in bestehende Versorgungs-
angebote einordnet.

3.4.2 Instrumente in der digitalen Versorgung von
Menschen mit Demenz

Der GKV-SV, die KBV und der SPIZ ZNS priifen
unter Einbezug der DEGAM, der DGPPN und der
DGGPP, ob durch digitale Gesundheitsanwen-
dungen eine Verbesserung der Versorgung von
Menschen mit Demenz erreicht werden kann.
Dabei beziehen sie die BAGFW, den bpa und den
VDAB ein.

Bis Ende 2022 wird ein Ergebnis der Priifung vor-
liegen.

Um Verbesserungen im Bereich - Qualifikation
und Qualitit - zu erreichen, werden folgende
Mafnahmen vereinbart:
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3.4.3 Psychosoziale Beratung fiir Menschen mit
Demenz in der friihen Phase

Die KBV und der GKV-SV als Trager des Bewer-
tungsausschusses priifen, ob durch bessere Abbil-
dung eines psychosozialen Beratungskonzepts fiir
Patientinnen und Patienten, welche die Diagnose
Demenz erhalten, und fiir deren Angehorige eine
Verbesserung der Regelversorgung erreicht werden
kann. Das Konzept beinhaltet ausfiihrliche Infor-
mationen zur Prognose und Behandlungsméglich-
keiten sowie zu regionalen Beratungsangeboten.
Hierbei kann die Expertise von Fachgesellschaften
wie DEGAM und SPIZ ZNS miteinbezogen werden.

Bis Ende 2022 wird ein Ergebnis der Priifung vor-
liegen.

3.4.4 Mehrsprachiges, kultursensitives Assess-
ment-Instrument zur Demenzdiagnostik

Die medizinischen Fachgesellschaften DGGPP
und DGPPN entwickeln auf der Basis des aktu-
ellen Forschungsstandes eine Empfehlung zum
Einsatz mehrsprachiger, kultursensitiver Assess-
ment-Instrumente zur Demenzdiagnostik. Dabei
beziehen sie die DAlzG und die DEGAM ein. Im
Anschluss wird eine Empfehlung zu deren An-
wendung erstellt und an relevante Akteure ver-
breitet.

Bis Ende 2022 wird die Empfehlung fir ein Assess-
ment-Instrument entwickelt.

3.4.5 Leitlinien fiir Arztinnen und Arzte zur Be-
handlung von Menschen mit Demenz

Die DEGAM, die DGGPP, die DGPPN, der SPIZ
ZNS, die KBV und die BAK setzen sich unter
Einbeziehung der Arbeitsgemeinschaft der
Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesell-
schaften e.V. daftir ein, die Anwendung der von
den beteiligten Fachgesellschaften anerkannten
Leitlinien bei der Behandlung von Menschen

mit Demenz noch zielgerichteter zu beférdern.
Dazu nutzen sie u.a. etablierte Informations- und
Austauschquellen (z. B. KBV-Praxisnachrichten
und Fachforen) und férdern passgenaue Fort- und
Weiterbildungsmafinahmen fiir Arztinnen und
Arzte. Durch leitliniengerechte interprofessio-
nelle Kooperation und Vernetzung kdnnen sich

regionale Versorgungsketten fiir Menschen mit
Demenz entwickeln.

Bis Ende 2022 wird die Information durch die be-
teiligten Akteure stattfinden.

3.4.6 Demenzbeauftragte in Landesdrztekammern

Die BAK empfiehlt den Landesirztekammern,
arztliche Demenzbeauftragte einzusetzen, die den
Kammerangehorigen fir Fragen zur Versorgung
demenziell erkrankter Patienten und fiir Mafdnah-
men der Fortbildung zu Demenz zur Verfiigung
stehen.

Bis Ende 2022 wird die BAK eine Empfehlung an
die Landesirztekammern aussprechen.

3.4.7 Sicherstellung facharztlicher Versorgung von
Menschen mit Nebendiagnose Demenz

Der GKV-SV, der PKV-Verband und die KBV
priifen, wie die fachirztliche Versorgung von
Menschen mit Demenz sowohl zu Hause als auch
in den vertragsarztlichen Praxen geférdert werden
kann. Geférdert werden sollen einerseits Haus-
besuche, andererseits der Einsatz von Mobilitéts-
diensten. Dabei beziehen sie die Berufsverbiande
und die Fachgesellschaften ein.

Bis Ende 2022 wird ein Workshop zu diesem
Thema stattfinden.

3.5 Zusammenarbeit im Versorgungs-
netz fordern

Grundlage fiir die Verbesserung der medizini-
schen Versorgung von Menschen mit Demenz ist
die funktionierende Vernetzung zwischen den
beteiligten Akteuren. Ein gutes Beispiel dafiir ist
die Arbeit der Lokalen Allianz in Hildesheim mit
Fortbildungsangeboten und Vernetzungstreffen
mit Hausarztpraxen.

Fiir Menschen mit Demenz sind vor allem Notfall-
situationen aufgrund ihrer veranderten Wahrneh-
mung eine grofle Herausforderung, welche schnell
zu Uberforderung fithren kann. Auch fiir das
Notfallpersonal ist der Umgang oftmals nicht
einfach und erfordert Wissen tiber die Erkrankung



und die damit einhergehenden Besonderheiten in
der Kommunikation und Behandlung. In diesem
Zusammenhang sollen mit den Partnern nach

§ 8a Abs. 2 SGB XI gemeinsame Empfehlungen fiir
die Notfallversorgung von Menschen mit Demenz
erarbeitet werden.

Die Zusammenarbeit an der Schnittstelle zwi-
schen der drztlichen und pflegerischen Versor-
gung von Menschen mit Demenz hat zentrale
Auswirkungen auf die Qualitit der Versorgung

in stationiren Pflegeeinrichtungen.’®* Das Pflege-
personal-Starkungsgesetz regelt, dass seit Anfang
2019 Kooperationsvertridge nach § 119b Abs. 1
SGB V verpflichtend abzuschlief3en sind.'** Die er-
folgreiche Nutzung dieser Vertrige fiir Menschen
mit Demenz soll geférdert werden.

Um eine funktionierende Vernetzung zu
erreichen, ist es notwendig, unter Beachtung
gesetzlicher oder vertraglicher Festlegungen die
Aufgaben aller Beteiligten zu definieren und

die Schnittstellen zwischen den Versorgungs-
bereichen offenzulegen. Es soll daher ein Versor-

194 Balzer et al. (2013); Snowdon (2010)
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gungspfad fiir Menschen mit Demenz entwickelt
werden. Versorgungspfade konnen dazu beitragen,
individuell passende Behandlungsprozesse fiir
Menschen mit Demenz systematisch umzusetzen.

Weil Demenz einen komplexen Versorgungs-
bedarf mit sich bringt, ist die Koordination der
Versorgung eine zentrale Aufgabe. Hausérztinnen
und Hausérzte sind héufig die erste Anlaufstelle
fir Menschen mit Demenz und ihre Angehorigen.
Damit sie die Koordination tibernehmen kénnen,
missen entsprechende Rahmenbedingungen
vorhanden sein. Eine Anpassung des Verglitungs-
systems der vertragsirztlichen bzw. vertragspsy-
chotherapeutischen Versorgung in diesem Sinne
soll deshalb gepriift werden.

Dariiber hinaus soll die Vernetzung unter Arz-
tinnen und Arzten im Hinblick auf die Versor-
gung von Menschen mit Demenz gezielt gestéarkt
werden. Die KBV fordert die Qualititsentwicklung
in der vertragsarztlichen Versorgung mithilfe von
Qualititszirkeln. Dieses Konzept'®* soll erweitert
werden, um die Vernetzung und fachliche Weiter-

195 Nach einer Erhebung der KBV bestanden tiber 22.000 Kooperationsvertrige zum Stand 31. Dezember 2018.

1% Sjebolds und Quasdor (2018)
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entwicklung von Arztinnen und Arzten im Be-
reich Demenz zu verbessern. Besonders wichtig ist
in diesem Zusammenhang die Verbesserung der
Zusammenarbeit zwischen dem hausérztlichen
und fachérztlichen Bereich. Die Entwicklung von
Qualitatskriterien fiir diese Vernetzung soll hier
einen Beitrag zur Verbesserung leisten.

Die im Zuge des Dritten Pflegestirkungsgesetzes
eingerichteten sektoreniibergreifenden Landes-
pflegeausschiisse nach § 8a Abs. 2 SGB XI beraten
Uiber notwendige sektoreniibergreifende Zusam-
menarbeit in der Versorgung und erarbeiten dies-
beziiglich Empfehlungen. Eine gute sektorentiiber-
greifende Zusammenarbeit ist insbesondere in der
medizinischen und pflegerischen Versorgung von
Menschen mit Demenz zentral.

Ein Ziel der Nationalen Demenzstrategie ist es, die
Zusammenarbeit im Versorgungsnetz zu verbes-
sern.

Um Verbesserungen im Bereich - Qualifikation
und Qualitit - zu erreichen, werden folgende
Mafnahmen vereinbart:

3.5.1 Empfehlungen zur ambulanten Notfallversor-
gung von Menschen mit Demenz

Die DKG, der GKV-SV, die KBV und der PKV-Ver-
band wirken darauf hin, dass in den Lindern
Empfehlungen zur Notfallversorgung von Men-
schen mit Demenz beschlossen werden.

Bis Ende 2024 werden sich die (sektorentibergrei-
fenden) Landespflegeausschiisse in den Lindern
mit diesem Thema befassen.

3.5.2 Haus- und facharztliche Versorgung in statio-
ndren Pflegeeinrichtungen

Die KBV und der GKV-SV entwickeln die Verein-
barung nach § 119b Abs. 2 SGB V unter Beteiligung
des SPIZ ZNS, der DEGAM, der DGPPN und der
DGGPP, dem bpa, der BAGFW und dem VDAB zur
besseren Berticksichtigung der besonderen Anfor-
derungen der arztlichen Versorgung von Demenz-
patientinnen und Demenzpatienten in vollstatio-
niren Pflegeeinrichtungen weiter. Dabei wird die
Forderung der Telemedizin bertiicksichtigt.

Bis Ende 2022 wird die weiterentwickelte Verein-
barung getroffen.

Um Verbesserungen im Bereich - Zusammenar-
beit, Vernetzung und Koordination - zu erreichen,
werden folgende Mafinahmen vereinbart:

3.5.3 Versorgungspfad fiir Menschen mit Demenz

Im Rahmen der Nationalen Demenzstrategie wird
ein Versorgungspfad fiir Menschen mit Demenz
entwickelt. Dabei wirken folgende Akteure mit:
BAGFW, BAK, bpa, DAlzG, BAGSO, DED, DGG,
DGGG, DGGPP, DGPPN, DZNE, DKG, DV{R,
DEGAM, DPR, GKV-SV, KBV, KDA, SPIZ ZNS und
VDAB. Sie definieren innerhalb des Pfades die
jeweiligen Aufgaben und beschreiben die erfor-
derlichen Schnittstellen zwischen den Sektoren.
Weitere relevante Akteure, z.B. der Deutsche Be-
hindertenrat und die Bundesarbeitsgemeinschaft
Selbsthilfe, werden einbezogen. Dazu setzen das
BMG und das BMFSF] ein eigenstiandiges Projekt
auf. Sofern ein Versorgungspfad entwickelt wurde,
fordern alle beteiligten Akteure seine Umsetzung
in die Praxis.

Bis Ende 2024 wird der Versorgungspfad entwi-
ckelt.

3.5.4 Abbildung von Kooperation im Einheitlichen
Bewertungsmafstab

Der GKV-SV und die KBV als Tréger des Bewer-
tungsausschusses tiberpriifen, wie die Koordi-
nation und Kooperation bei der Versorgung von
Patientinnen und Patienten mit Demenz durch
eine mogliche Anderung der Abbildung im Ein-
heitlichen Bewertungsmafistab verbessert werden
kann.

Bis Ende 2022 wird der Bewertungsausschuss die
Priifung abschliefien.

3.5.5 Entwicklung eines Qualitatszirkelmoduls

Die KBV entwickelt in Zusammenarbeit mit der
BAK, der DGPPN, der DGGPP, der DEGAM und
dem SPIZ ZNS Arbeitsmaterialien (Qualitatszirkel-
modul) fir interdisziplindre Qualitatszirkel zur
Versorgung von Patientinnen und Patienten mit
Demenz.



Bis Ende 2022 wird ein Modulhandbuch verof-
fentlicht.

3.5.6 Qualitatskriterien fiir die Vernetzung im haus-
und facharztlichen Bereich

Die KBV und der GKV-SV entwickeln in Zusam-
menarbeit mit der BAK, der DGPPN, der DGGPP,
der DEGAM und dem SPIZ ZNS Qualitatskriterien
flir die Vernetzung der haus- und fachéarztlichen
Versorgung.

Bis Ende 2022 werden die Qualitétskriterien ent-
wickelt.

3.6 Praventive und rehabilitative
Angebote fiir Menschen mit Demenz
starken

Menschen mit Demenz haben grundsétzlich
Anspruch auf Leistungen zur Pravention und
Rehabilitation. Der Zugang zur medizinischen
Rehabilitation ist in § 40 SGB V geregelt. Hinzu
kommt die Erbringung von friithrehabilitativen
Leistungen wahrend einer Krankenhausbehand-
lung gemaf! § 39 SGB V. Zudem wirken nach

§ 5 Abs. 4 SGB XI die Pflegekassen darauf hin,
dass alle geeigneten Leistungen zur Privention,
zur Krankenbehandlung und zur medizinischen
Rehabilitation eingeleitet werden, um den Eintritt
von Pflegebediirftigkeit zu vermeiden.

Es wird davon ausgegangen, dass Menschen mit
Demenz grundsitzlich von (frith-)rehabilitativen
Behandlungsprogrammen profitieren konnen -
und zwar unabhéngig davon, ob diese auf die
Demenzerkrankung selbst oder auf eine andere
Erkrankung bezogen sind. So ldsst sich mit Bezug
auf die S3-Leitlinie ,Demenzen” darstellen, dass
spezifische Behandlungsprogramme bei leicht- bis
mittelgradig Betroffenen dhnliche bis nur maflig
geringfiigigere Therapieerfolge hinsichtlich Mobi-
litdt und Selbstversorgungsfihigkeit bewirken wie
bei kognitiv Gesunden.'”’
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Bei der Beurteilung der Rehabilitationsfihig-
keit von Menschen mit Demenz sind aufgrund
der verminderten kognitiven Leistungen und
korperlichen Belastungsfahigkeit geringere
Anforderungen zu stellen. Dem wird in den
Rahmenempfehlungen zur ambulanten geriatri-
schen Rehabilitation Rechnung getragen und es
werden niedrigschwelligere Anforderungen fiir
das Vorliegen der Rehabilitationsfiahigkeit defi-
niert.’”® Fir demenziell erkrankte Menschen, die
Leistungen zur medizinischen Rehabilitation mit
der Nebendiagnose Demenz erhalten, konnten
hinsichtlich der Wirksamkeit gute wissenschaft-
liche Belege gefunden werden. Hingegen liegt
eine unzureichende wissenschaftliche Evidenz fiir
die Wirksamkeit und den Nutzen rehabilitativer
Interventionen bei Patienten vor, bei denen die
Diagnose Demenz die primaér leistungsbergriin-
dende Diagnose darstellt.%

In Bezug auf die Rehabilitation von Menschen

mit Demenz als Hauptdiagnose bestehen unter
den Akteuren der Nationalen Demenzstrategie
unterschiedliche Positionen. Es wird daher ge-
priift, ob und wie ein eigenstiandiges Projekt zur
Klarung dieser Positionen und zur Beantwortung
der Frage, wie die Rehabilitationsfihigkeit von
Menschen mit Demenz grundsitzlich zu bewerten
ist, durchgefiihrt werden kann. Unabhingig davon
soll die Verordnungsfahigkeit von Rehabilita-
tionssport fiir Menschen mit Demenz gesondert
gepriift werden.

Die Priifung und Einleitung einer Rehabilitations-
mafinahme nach einem Krankenhausaufenthalt
ist Teil des Entlassmanagements. Menschen mit
der Nebendiagnose Demenz sollen ebenfalls von
einer Anschlussrehabilitation profitieren konnen.
Dazu soll die Information und Sensibilisierung
von Krankenhdusern und Krankenkassen im Sin-
ne einer Férderung der Verordnung ausgeweitet
werden. Infolgedessen sollen Rehabilitationsindi-
katoren im Entlass- und Versorgungsmanagement
systematischer erfasst werden.

197 Deutsche Gesellschaft fir Psychiatrie und Psychotherapie, Psychosomatik und Nervenheilkunde und

Deutsche Gesellschaft fiir Neurologie (2016)
1% GKV-Spitzenverband (2018b)

1% Der GKV-SV verweist zur Begriindung auf: Meinck und Preuf} (2015)

103




Nationale Demenzstrategie

Mobile Rehabilitation umfasst die Erbringung
von rehabilitativen Mafinahmen im gewohnten
Umfeld der betroffenen Person. Mobile Rehabi-
litation ist insbesondere fiir mehrfach erkrankte
geriatrische Patientinnen und Patienten vorgese-
hen, deren Rehabilitationsfahigkeit steigt, wenn
Rehabilitation im gewohnten Umfeld stattfindet.
Hierbei kann etwa der Gebrauch von Hilfsmit-
teln, welche bereits in der Hiuslichkeit verwendet
werden, unter Einbindung und Begleitung der
Angehorigen trainiert werden.?® Fir Menschen
mit Demenz ist dieses Vorgehen somit besonders
geeignet. Derzeit gibt es in Deutschland jedoch zu
wenige Angebote der mobilen geriatrischen Re-
habilitation, sodass der Bedarf bundesweit nicht
gedeckt ist.2!

Im Rahmen der Begutachtung zur Feststellung
der Pflegebedirftigkeit werden neben Rehabili-
tationsbedarfen auch Praventionsbedarfe umfas-
send ermittelt und in einer gesonderten Praventi-
ons- und Rehabilitationsempfehlung erfasst. Die
Pflegekassen sind gesetzlich aufgefordert, um-
fassend und begriindet dazu Stellung zu nehmen,
inwieweit auf der Grundlage der gutachterlichen
Empfehlung die Durchfiihrung einer Mafinahme
zur Priavention oder zur medizinischen Rehabili-
tation angezeigt ist (vgl. § 18a Abs. 1 SGB XI). Die in
der Pflegebegutachtung zu empfehlenden Praven-
tionsmafnahmen waren ebenfalls Gegenstand der
wissenschaftlichen Evaluation nach § 18c Abs. 2
SGB XI. Unter anderem wurde thematisiert, wie
sich die Begutachtungsempfehlungen beziiglich
der Priavention entwickelt haben. Gesundheits-
fordernde und praventive Leistungen werden
sowohl in § 20 Abs. 2 SGB V als auch in § 5 SGB XI
erbracht. Entsprechende Konzepte werden durch
die Pflegekassen geférdert und in den stationéren
Pflegeeinrichtungen zunehmend umgesetzt.2%
Infolge der Evaluation kann eine Anpassung der
Leitfaden Pravention nach § 20 Abs. 2 SGB V und
nach § 5 SGB XI sinnvoll sein.

Die DAIzG hat ein Informationsblatt erstellt, in
dem sie iiber unterschiedliche Formen von Re-

20 GKV-Spitzenverband et al. (2007)

habilitations- und Vorsorgeangeboten informiert
und tber Voraussetzungen der Inanspruchnahme
aufklart.?”® Um Menschen mit Demenz und ihre
Angehorigen tiber das Angebot spezialisierter
Rehabilitationseinrichtungen noch besser zu
informieren, soll diese Ubersicht weiterentwickelt
und ergdnzt werden. Sie soll weiterhin Grundlage
far Empfehlungen zur bundesweiten Anpassung
der rehabilitativen Versorgung sein.

Es ist ein Ziel der Nationalen Demenzstrategie,
die rehabilitative und priventive Versorgung von
Menschen mit Demenz zu verbessern.

Um Verbesserungen im Bereich - Kapazititen und
Personal - zu erreichen, werden folgende MafR-
nahmen vereinbart:

3.6.1 Rehabilitation fiir Menschen mit Hauptdiag-
nose Demenz

Das BMG priift die Forderung eines Projektes zum
Thema Rehabilitation fiir Menschen mit Haupt-
diagnose Demenz. Projektziel ist die Klarung

der Fragen, welche Potenziale Rehabilitation fiir
Menschen mit der Hauptdiagnose Demenz bietet,
wie ein entsprechendes Angebot ausgestaltet
werden misste, ob es der Anpassung gesetzlicher
Regelungen bedarf und inwieweit eine Rehabilita-
tionsempfehlung bei der Begutachtung beférdert
werden kann.

Bis Ende 2022 wird die Priifung des Projektvor-
habens abgeschlossen und iiber eine mogliche
Umsetzung entschieden.

3.6.2 Rehabilitationssport fiir Menschen
mit Demenz

Der GKV-SV und die KBV wirken darauf hin, dass
die Partnerinnen und Partner der Rahmenver-
einbarung iber den Rehabilitationssport und das
Funktionstraining priifen, wie Patientinnen und
Patienten mit Demenz verstarkt von Rehabili-
tationssport profitieren kénnen. Nach erfolgter

21 Bundesarbeitsgemeinschaft Mobile Rehabilitation e.V. (0. ].); Schmidt-Ohlemann (2017)
22 Vgl. Medizinischer Dienst des Spitzenverbandes Bund der Krankenkassen e.V. und GKV-Spitzenverband (2019)

N

03 Reuter (2019)



Priifung setzen sie sich ggf. dafiir ein, eine ent-
sprechende Anpassung der Rahmenvereinbarung
vorzunehmen.

Bis Ende 2022 wird die Priifung erfolgen.

3.6.3 Konsequente Priifung der Rehabilitations-
indikatoren im Entlassmanagement

Die DKG und der GKV-SV werden die Kranken-
héuser bzw. die Krankenkassen tiber die vorlie-
genden Erkenntnisse zur Rehabilitationsfahigkeit
von Menschen mit der Nebendiagnose Demenz
informieren. Sie wirken auf diese Weise darauf
hin, dass im Rahmen des Entlassmanagements
bzw. des bestehenden Verfahrens zur Einleitung
einer Anschlussrehabilitation sowie im Rahmen
des Versorgungsmanagements nach § 11 Abs. 4
SGB V auch fiir Menschen mit der Nebendiagnose
Demenz systematisch und flichendeckend eine
Rehabilitationsindikation gepriift wird.

Bis Ende 2022 werden die DKG die Krankenhauser
und der GKV-SV die Krankenkassen informieren.

3.6.4 Mobile Rehabilitation fiir Menschen mit
Nebendiagnose Demenz

Die BAGFW, der bpa und der GKV-SV setzen sich
dafiir ein, dass das Angebot mobiler Rehabili-
tation bedarfsgerecht ausgebaut wird, um auch
den besonderen Bedarfen von Menschen mit der
Nebendiagnose Demenz Rechnung zu tragen. Der
GKV-SV berichtet tiber die Entwicklungen im Be-
reich der mobilen Rehabilitation.

Bis Ende 2024 wird der GKV-SV tuiber die durch-
geflihrten Mafnahmen zur Entwicklung der
mobilen Rehabilitation berichten.
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3.6.5 Verbesserung praventiver Angebote fiir
Menschen mit Demenz

Das BMG wertet die Evaluationsergebnisse (§ 18c
Abs. 2 SGB XI) sowohl hinsichtlich der Aussagen
zum Thema ,Pravention” als auch im Hinblick auf
dahingehende Empfehlungen systematisch aus.
Das BMG priift auf dieser Basis, inwieweit daraus
gesetzgeberische Anpassungsbedarfe bzw. Anpas-
sungsmoglichkeiten zur Verbesserung der priven-
tiven Versorgung abgeleitet werden kénnen. Der
GKV-SV priift, ob der Leitfaden Priavention nach

§ 20 Abs. 2 SGB Vund der Leitfaden Pravention
nach § 5 SGB XI erginzt werden miissen.

Bis Ende 2022 werden die Auswertung und die
Priifungen erfolgen. Bis Ende 2024 werden ggf.
gesetzgeberische Malnahmen umgesetzt.

Um Verbesserungen im Bereich - Qualifikation
und Qualitét - zu erreichen, wird folgende Maf3-
nahme vereinbart:

3.6.6 Ubersicht zu Rehabilitationsangeboten fiir
Menschen mit Demenz

Die DVIR erarbeitet mit ihren Mitgliedern und

in Kooperation mit der DAIzG eine barrierefreie
Ubersicht der Rehabilitationsangebote fiir Men-
schen mit Demenz und ihre Angehorigen. Hierbei
werden die verschiedenen Stadien der Demenz
ebenso berticksichtigt wie die entsprechenden
Wohnformen der Betroffenen. Darauf aufbauend
entwickelt die DVfR Handlungsempfehlungen
flr die Weiterentwicklung von Einrichtungen

in Bezug auf die rehabilitative Versorgung von
Menschen mit Demenz. Sie stellt diese Empfeh-
lungen den Verbianden der Leistungserbringer zur
Verfiigung.

Bis Ende 2022 wird die Ubersicht entwickelt und
Handlungsempfehlungen fiir die demenzsensible
Weiterentwicklung von Einrichtungen werden
erarbeitet.
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Exzellente Forschung zu Demenz fordern

Eine exzellente und vernetzte Forschung zu De-
menz ist notwendig, um die Entstehung und den
Verlauf der zugrunde liegenden Erkrankungen

zu verstehen. Derzeit sind die Ursachen demen-
zieller Erkrankungen nicht abschliefSend geklart.
Forschung, beispielsweise Grundlagenforschung,
klinische Forschung und Populationsforschung,
liefert wichtige Erkenntnisse zu Ursachen und
molekularen Mechanismen. Darauf aufbauend
konnen Ansétze zur Pravention und Diagnostik
sowie neue Therapien entwickelt werden. Aufier-
dem leistet Forschung einen wichtigen Beitrag zur
Verbesserung der Versorgung von Menschen mit
Demenz. Anwendungsorientierte Versorgungsfor-
schung zu Demenz muss die Versorgungsbedarfe
und -bediirfnisse von Menschen mit Demenz kon-
kretisieren sowie die Wirksamkeit und Effizienz
medizinischer, pflegerischer und therapeutischer
Mafdnahmen untersuchen.?* Diese unterschied-
lichen Forschungsbereiche sollen gebtindelt
werden.

In der Demenzforschung miissen nicht nur die
spezifischen Bediirfnisse von Menschen mit
Demenz, sondern auch die ihrer Angehorigen®®
bertiicksichtigt werden. Dariiber hinaus ist die
Gruppe der Menschen mit Demenz sehr hetero-
gen. Sie umfasst u.a. allein oder in Partnerschaft
lebende iltere und hochaltrige, aber auch (sehr)
junge Menschen bzw. Menschen mit Demenz im
Erwerbsalter, Menschen mit unterschiedlichem
sozio6konomischen Status oder mit Migrations-

24 Livingston et al. (2017)

hintergrund sowie Menschen, die eine Komorbidi-
tat aufweisen, wie z. B. Menschen mit Trisomie 21.
Ebenfalls sind Kombinationen unterschiedlicher
Charakteristika moglich. Sie stellen besonders vul-
nerable Gruppen dar, die aus Forschungsvorhaben
nicht ausgeschlossen werden sollten.

Es sollen die Forschungsinfrastrukturen sowie

die nationale und internationale Vernetzung in
der Demenzforschung gestarkt werden. Gleiches
gilt fiir die Kooperation zwischen Forschung und
Versorgung. An dieser Stelle sind noch weitere
Anstrengungen notwendig, um wissenschaftliche
Erkenntnisse schneller in die Versorgung von
Menschen mit Demenz zu tibertragen und damit
die Translation zu beschleunigen. Forschungs-
ergebnisse sind nicht nur fiir Fachleute, wie
beispielsweise Arztinnen und Arzte, Therapeutin-
nen und Therapeuten sowie Pflegefachpersonen,
relevant, sondern auch fir Menschen mit Demenz
und deren Angehérige sowie die interessierte Of-
fentlichkeit. Nur wenn Forschungsergebnisse fiir
die allgemeine Bevolkerung zuginglich und ver-
stdndlich sind, kdnnen sich alle Biirgerinnen und
Biirger informieren. Das BMBF unterstiitzt und
betreibt allgemein verstindliche, dialogorientierte
Wissenschaftskommunikation mit dem Anspruch,
die Gesellschaft in ihrer Breite zu erreichen. Das
im November 2019 veroffentlichte ,,Grundsatz-
papier des BMBF zur Wissenschaftskommunika-
tion“ enthalt zentrale Mafinahmen zur Stirkung
der Wissenschaftskommunikation. Fiir die breite

205 Angehorige werden hier als diejenigen Personen verstanden, die zum engen sozialen Umfeld eines Menschen mit Demenz
gehoren und Verantwortung fiir Pflege und Betreuung haben. Der Schwerpunkt in diesem Handlungsfeld liegt auf familidren
Beziehungen. Jedoch kénnen Angehorige auch Menschen sein, die ein freundschaftliches oder nachbarschaftliches Verhiltnis

zur Person mit Demenz haben.
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Bevolkerung sind dabei besonders Informationen
iiber Moglichkeiten zur Reduktion des Risikos
von Demenzerkrankungen relevant. Menschen
mit Demenz und ihre Angehorigen kdnnen von
Informationen zu vorhandenen Unterstiitzungs-
moglichkeiten und Weiterentwicklungen von
Behandlungsansitzen bei Demenz besonders
profitieren.

Die bessere Zusammenarbeit zwischen unter-
schiedlichen Forschungsbereichen ist entschei-
dend fur den Erfolg der Nationalen Demenzstra-
tegie. Dazu soll die Formulierung einer Reihe von
gemeinsamen Mafinahmen einen ersten Beitrag
leisten. Das iibergeordnete Ziel ist eine Vernetzung
der unterschiedlichen Forschungsbereiche inner-
halb der Demenzforschung: Grundlagenforschung
muss mit der Populationsforschung, klinischen
Forschung, Versorgungsforschung und mit
weiteren Forschungsbereichen stirker verkniipft
werden.

Fiir exzellente Demenzforschung ist es wichtig,
dass Menschen mit Demenz bereits in der Phase
der Konzeption von Forschungsvorhaben die
Moglichkeit haben zu partizipieren.?®® Dadurch
konnen die tatsichlichen Bedarfe der Betroffe-
nen?” erfasst werden. Somit konnen Forschungs-
erkenntnisse dazu beitragen, die Lebens- und
Versorgungsqualitit von Menschen mit Demenz
zu verbessern. Die Beteiligung an Forschungs-
studien muss starker unterstitzt werden, wenn
beispielsweise reprasentative Studien zu Ursachen
von Demenz oder zu neuen Therapieansitzen
durchgefiihrt werden sollen.

Die Nationale Demenzstrategie adressiert alle For-
schungseinrichtungen in Deutschland, die eine im
internationalen Vergleich exzellente Demenzfor-
schung aufweisen. Dies schlieft die in den Umset-
zungsmafinahmen genannten Akteure ein, die mit
weiteren kompetenten Partnern kooperieren kon-
nen. Die in diesem Rahmen erzielten Forschungs-
ergebnisse zu neuen Ansétzen zur Privention und
Diagnostik, neuen Therapien sowie Versorgungs-
und Pflegekonzepten sollen deutschlandweit in

26 Alzheimer Europe (2017)

die Versorgung und Pflege implementiert werden,
um die Situation flir Menschen mit Demenz zu
verbessern. Diese national koordinierte Strategie
bezieht Forschungsnetzwerke unterschiedlicher
Ebenen sowie Fachleute von der Grundlagen- bis
zur klinischen und Versorgungsforschung ein und
soll die unterschiedlichen Disziplinen zusammen-
fhren.

Bereits heute fordert die Bundesregierung die
Forschung zu Demenz fortlaufend. Das BMBF
veroffentlicht regelméfig Forderrichtlinien. Im
Rahmen dieser Forderrichtlinien kénnen auch
Projekte zur Demenzforschung beantragt werden.
Wissenschaftlerinnen und Wissenschaftler sind
aufgefordert, exzellente Forschungsvorhaben

mit Fokus auf demenzielle Erkrankungen einzu-
reichen, tiber die im wettbewerblichen Verfahren
entschieden wird. Weiterhin will das BMEL in
Zukunft einen Beitrag zur Demenzforschung er-
bringen. Auch Lander férdern die Forschung zu
Demenz weiterhin mit vielzdhligen Aktivititen. Es
gibt in der Bundesrepublik eine breite exzellente
Forschungslandschaft zu Demenzforschung.

Seit dem Jahr 2009 erforscht das DZNE demenziel-
le Erkrankungen und untersucht Moglichkeiten
der Privention, Diagnostik, Therapie und Ver-
sorgung. Das DZNE wird vom BMBF und den acht
Liandern, in denen sich seine Standorte befinden,
gefordert. Darliber hinaus gibt es in allen Liandern
an Hochschulen und in Bund-Linder-finanzierten
Leibniz- und Fraunhofer-Instituten exzellente
Forschungsakteure, die zum Teil seit Jahrzehnten
in der epidemiologischen und der Praventions-,
der Pflege- und Versorgungsforschung sowie der
klinischen Diagnostik und Therapie wesentliche
Beitrage zur Demenzforschung leisten, u.a. mit-
hilfe der Einwerbung kompetitiver internationa-
ler, nationaler und regionaler Fordermittel. Seit
2018 hat dariiber hinaus die Stiftung ,,Deutsche
Demenzhilfe“ des DZNE die Aufgabe, private
Spenden aus der Bevolkerung zu sammeln, um
Forschung und Innovation am DZNE zu férdern.
Auflerdem besteht seit 2002 das ,,Kompetenz-
netz Demenzen® das auf die Initiative des BMBF

27 Betroffene werden hier als diejenigen Personen verstanden, die an einer Demenz erkrankt sind. Personen, die Pflege und
Betreuung fiir eine demenzerkrankte Person iibernehmen, sind auch von der Erkrankung ,betroffen* Sie werden im Text

jedoch nicht unter dem Begriff ,Betroffene subsumiert.



im Rahmen der ,Kompetenznetze in der Medi-
zin“ zuriickgeht. Dabei handelt es sich um einen
Forschungsverbund von 14 Universitédtskliniken,
der sich u.a. mit méglichst frithzeitiger Diagnose,
mit Therapien und mit Versorgungsstrukturen
fir Menschen mit Demenz beschiftigt. Weiter-
hin stellt der Innovationsfonds eine bedeutsame
Mafinahme zur Optimierung der medizinischen
und pflegerischen Versorgung von Menschen mit
Demenz in Deutschland dar. Schliefilich férdern
verschiedene Stiftungen und Gesellschaften, wie
z.B. die DAIlzG, Forschung in diesem Feld. Durch
diese beispielhaften Mafinahmen wird der ge-
sellschaftlichen Herausforderung Demenz bereits
begegnet.

Da die Ursachen und die Entstehung von demen-
ziellen Erkrankungen bislang noch nicht voll-
stindig aufgeklart sind, ist auf die Erforschung
von Fragen der Priavention, Diagnostik, Therapie,
Versorgung, Versorgungsstrukturen, Pflegeinter-
ventionen und der Unterstiitzung zur Erreichung
einer guten Lebensqualitit von Menschen mit
Demenz ein besonderes Gewicht zu legen.

4.1 Nationale und internationale
Infrastruktur in der Demenz-
forschung starken

Damit exzellente Demenzforschung stattfinden
kann, sind gute Forschungsstrukturen notwendig.
Diese miissen fortlaufend geférdert und ausgebaut
werden. Durch eine verbesserte nationale und
internationale Zusammenarbeit in der Demenz-
forschung konnen zudem bestehende Strukturen
und vorhandenes Wissen besser genutzt werden.

Vor diesem Hintergrund ist der Aufbau klinischer
Forschungseinheiten in einem nationalen Netz-
werk notwendig. Dies wurde u.a. vom Forum fir
Gesundheitsforschung?® empfohlen.?®® Speziali-
sierte Forschungseinheiten, in denen friihe
klinische Studien durchgefiihrt werden kénnen,
existieren bisher nur an wenigen Standorten
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in Deutschland. Weil es bisher keine wirksame
Therapie demenzieller Erkrankungen gibt, kommt
der Reduktion von Krankheitsrisiken und der
Erforschung neuer Therapieansitze eine grofie
Bedeutung zu. Dabei ist eine enge Anbindung

an die grundlagenorientierte Forschung wichtig.
Die Stiarkung der klinischen Forschung soll dazu
beitragen, dass die Erkenntnisse der Grundlagen-
forschung besser als bisher Eingang in die Routi-
neversorgung von Menschen mit Demenz finden.

Die Strukturen der Versorgungsforschung ein-
schliellich der Erforschung pflegewissenschaft-
licher Versorgungs- und Betreuungskonzepte
sollen ebenfalls gestarkt werden. Auch hier ist der
Aufbau nationaler Netzwerke notwendig, in denen
interdisziplindr und intersektoral zu Demenz ge-
forscht wird. So kann die Versorgungsforschung
inhaltlich, methodisch und institutionell weiter-
entwickelt werden. Die Zusammenarbeit zwischen
Wissenschaft und Versorgungspraxis soll dadurch
gefordert werden.

Fiir die Gewinnung wertvoller Forschungsdaten
ist aufRerdem der fortlaufende Ausbau von Bio-
banken relevant. In Biobanken werden Proben
von Blut, andere Korperfliissigkeiten und Gewebe
gesammelt, die von Forscherinnen und Forschern
analysiert werden konnen. Dies ist beispielsweise
eine Voraussetzung fiir die Identifikation und wei-
tere Erforschung von molekularen Mechanismen,
Biomarkern und genetischen Risiko- und Schutz-
faktoren. In Deutschland existieren einschlédgige
Biobanken.?!? Dariiber hinaus veroffentlichte das
BMBF 2015 die Richtlinie zur Forderung der ,,Er-
tichtigung deutscher Biobank-Standorte zur An-
bindung an BBMRI®, um einen Verbund von deut-
schen Biobank-Standorten (Deutsche Biobank
Allianz) zu férdern. Ziel dieses Verbundes, der von
einer Kontakt- und Vermittlungsstelle (Nationaler
Knoten) koordiniert wird, ist es, den Zugang zu
biologischen Proben und Daten zu erleichtern
und deren Nutzen fiir die Forschung zu férdern.
Die Anbindung an die européische Forschungs-
infrastruktur BBMRI-ERIC soll das koordinierte
Handeln im internationalen Kontext ermoglichen

208 Weitere Informationen unter: www.gesundheitsforschung-bmbf.de/de/forum-gesundheitsforschung-5787.php

209 Deutsches Arzteblatt (2018)

20 Unter anderem die Zentrale Biomaterialbank der Charité, die Biobank der ,LIFE-Gesundheitsstudie®, das Zentrale Biorepository
im Rahmen der ,NAKO Gesundheitsstudie“ sowie die Brain Bank und das Biorepository der klinischen Forschung am DZNE.


http://www.gesundheitsforschung-bmbf.de/de/forum-gesundheitsforschung-5787.php

Nationale Demenzstrategie

zur Erarbeitung, Erprobung und Anwendung von
tbergreifenden genetischen Standards, Produkten
und Losungen.

Ebenfalls verbessert werden soll die Bereitstellung
von Routinedaten aus dem Gesundheitssystem zu
Forschungszwecken. Mithilfe dieser Daten kann
beispielsweise untersucht werden, welche Ver-
sorgungsleistungen von Menschen mit Demenz in
Anspruch genommen werden. Datensétze einzel-
ner Krankenkassen kdnnen nach § 75 SGB X von
Krankenkassen an Forscherinnen und Forscher
tbermittelt werden. Dartiber hinaus kdnnen
Abrechnungsdaten der GKV von bestimmten
Institutionen fir definierte Zwecke ausgewertet
werden. Mit dem Digitale-Versorgung-Gesetz wird
das urspringlich beim Deutschen Institut fiir
Medizinische Dokumentation und Information
(DIMDI) angesiedelte Informationssystem (Da-
TraV-Daten), das einen bundesweit geregelten Zu-
gang zu krankenkassentibergreifenden Daten aus
dem Datenbestand des morbiditdtsadjustierten
Risikostrukturausgleichs eroffnete, weiterentwi-
ckelt. Dabei wurde insbesondere das Verfahren des
Datenflusses neu geregelt und beim GKV-SV eine
Datensammelstelle eingefiihrt, was das Verfahren
deutlich beschleunigen soll. Die bisherige zeitliche
Kopplung an den Abschluss des Risikostruktur-
ausgleichs fiihrte dazu, dass die Daten erst bis zu
vier Jahre nach der Erhebung fiir Nutzungsbe-
rechtigte bereitgestellt werden konnten. Auch der
Umfang der bereitgestellten Daten wird ausge-
weitet. Weiterhin handelt es sich jedoch nur um
einen Teil aller Abrechnungsdaten. Leistungen der
sozialen Pflegeversicherung und sozialen Renten-
versicherung sind beispielsweise nicht enthalten.

Zur Starkung der Kooperation auf nationaler und
internationaler Ebene hat die Bundesregierung

in den vergangenen Jahren bereits Mafinahmen
ergriffen. Ein Beispiel fiir ein erfolgreiches Projekt
ist die Initiative ,,EU Joint Programme — Neurode-
generative Disease Research” (JPND). Das BMBF ist
Partner in JPND und férdert den Aufbau interdis-
ziplindrer und multiprofessioneller Kooperations-
strukturen auf europdischer Ebene. Wichtig sind

21 Deutsches Netzwerk Evidenzbasierte Medizin e.V. (2016)
42 Zentrum far Qualitit in der Pflege (2017)

in Zukunft die nachhaltige Férderung dieser Ini-
tiative sowie die Sicherung der deutschen Beteili-
gung. Weiterhin ist eine Projektférderung durch
das Netzwerk ,,Centres of Excellence in Neuro-
degeneration“ (COEN) moglich. Diese Initiative
hat das Ziel, kooperative Forschungsaktivititen in
der Neurodegenerationsforschung tiber Grenzen
hinweg aufzubauen. Daneben ist auch eine Ein-
bindung von Forschungskooperationen unter
deutscher Beteiligung wie dem paneuropiischen
Netzwerk Interdem in Férder- und Forschungs-
initiativen sinnvoll.

Es ist Aufgabe der Wissenschaft, ihre Erkenntnisse
der Offentlichkeit zuginglich zu machen.?"* In der
Bevolkerung ist ein breites Interesse an den Er-
gebnissen der Demenzforschung vorhanden. Eine
Studie des ZQP konnte z.B. zeigen, dass 58 Pro-
zent der Befragten an Informationen zur Vorsorge
gegen Demenz interessiert sind.?!? Fachartikel zu
neuen Forschungsergebnissen zu Demenz sind
ftr Betroffene, Angehorige und die interessierte
Offentlichkeit hiufig nicht zuginglich und nur
schwer verstandlich. Viele sind auf eine Inter-
pretation Dritter angewiesen. Im Rahmen der
Lokalen Allianzen fiir Menschen mit Demenz
startete 2014 die Alzheimer Gesellschaft Miinchen
das Projekt EinBlickDemenz. In Kooperation mit
dem ,,Munich Cluster for Systems Neurology*
(SyNergy) und dem DZNE werden wissenschaft-
liche Forschungsergebnisse zu Demenz verstind-
lich formuliert und fiir die Offentlichkeit zuging-
lich gemacht. Zudem werden laienverstindliche
Informationsangebote im Internet u.a. durch den
~Wegweiser Demenz“ des BMFSF]J, die DAlzG und
die Stiftung Gesundheitswissen bereitgestellt. Dies
sind wichtige Ansitze, die durch weitere Mafinah-
men erginzt werden sollen.

Die Nationale Demenzstrategie zielt darauf ab,
die nationale und internationale Infrastruktur
der Demenzforschung und Zusammenarbeit
zu stiarken. Dazu werden folgende Mafinahmen
umgesetzt, bei denen die in den Mafinahmen
genannten Akteure mit weiteren kompetenten
Forschungseinrichtungen kooperieren kénnen:



4.1.1 Erweiterung eines nationalen klinischen
Demenzforschungsnetzwerkes

Das DZNE baut die Infrastruktur lokaler klinischer
Forschungseinheiten fiir die Demenzforschung
zusammen mit der Universitidtsmedizin weiter
aus. Diese Forschungseinheiten sind ausschlief3-
lich fiir die klinische Forschung vorgesehen. Sie
werden eng an die Grundlagenforschung an-
gebunden. Themenschwerpunkte sind die Erfor-
schung von Praventions-, Diagnose- und Thera-
piemafnahmen. Hierzu werden beispielsweise in
dem klinischen Forschungsnetzwerk vermehrt
klinische Studien durchgefiihrt; dabei besteht
enger Kontakt u.a. zur pharmazeutischen Indus-
trie und zu den regulatorischen Behoérden. Fiir
die Forschungseinheiten sind z.B. eigene Studien-
arztinnen und Studienirzte, Studienpflegekrifte,
technische Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter
sowie Pflegewissenschaftlerinnen und Pflege-
wissenschaftler, Psychologinnen und Psycho-
logen, Therapeutinnen und Therapeuten sowie
Gerontologinnen und Gerontologen vorgesehen.
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Die Forschungseinheiten sollen iiber eine zen-
trale klinische Forschungsplattform koordiniert
werden (Projektmanagement, Qualitdtskontrolle,
Datenmanagement und zentrales Biobanking). Die
zentrale klinische Forschungsplattform stellt auch
offene Fortbildungs- und Trainingsprogramme
bereit. Eine klinische Konferenz aller teilnehmen-
den Forschungseinheiten legt die Aktivitdten der
zentralen klinischen Forschungsplattform fest.
Finanziert wird dieser Ausbau hauptsichlich vom
BMBF. Das BMG wird die Erweiterung begleiten.
Bei der Konzeption und Umsetzung der Maf3nah-
me werden Fachgesellschaften, wie die Deutsche
Gesellschaft fiir Pflegewissenschaft, die DGN und
die DGPPN, beteiligt.

Bis Ende 2024 wird ein nationales klinisches
Demenzforschungsnetzwerk aufgebaut und stetig
weiterentwickelt. Dabei werden mindestens fiinf
verschiedene lokale klinische Forschungsein-
heiten etabliert. Weiterhin wird der Aufbau einer
ibergreifenden, koordinierenden klinischen For-
schungsplattform bis Ende 2024 gestartet.
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4.1.2 Ausbau eines nationalen Netzwerks zur
Demenzversorgungsforschung

Das DZNE baut in Kooperation mit einschlégi-
gen aufleruniversitiren und hochschulischen
Forschungseinrichtungen ein nationales Netz-
werk zur Demenzversorgungsforschung aus und
integriert bundesweit aktive Gruppen. Das BMBF
fordert diese Mafinahme. Das BMG fordert er-
gidnzend auf Forschungsprojektbasis. Das BMFSF]
unterstiitzt diese Mafinahme durch das Einbrin-
gen von Expertise. Durch dieses Netzwerk werden
Ressourcen und Kompetenzen in der Demenz-
versorgungsforschung gebiindelt. Es findet ein
systematisierter Austausch zu Erkenntnissen und
Methoden der Versorgungsforschung innerhalb
dieses Netzwerkes statt und die spezifische Ex-
pertise wird im deutschen Netzwerk fiir Versor-
gungsforschung geteilt. Es werden Kompetenzen
etabliert und regionale Versorgungsforschungs-
einheiten in einer Forschungsplattform aufge-
baut. Die DKG wird beim Ausbau des Netzwerkes
inhaltlich einbezogen. Hierzu kénnten die vom
BMBF neu gegriindeten Forschungspraxennetze
in der Allgemeinmedizin einbezogen werden. Es
beteiligen sich auflerdem Fachgesellschaften, wie

z.B. die Deutsche Gesellschaft flir Pflegewissen-
schaft, die DEGAM und die DGPPN dabei, eine
Infrastruktur fiir die Versorgungsforschung hin-
sichtlich Demenz weiter auszubauen.

Bis Ende 2024 wird ein nationales Netzwerk be-
ziiglich der Versorgungsforschung fiir Menschen
mit Demenz aufgebaut und stetig weiterentwi-
ckelt. Als ein Ergebnis der Arbeit im Netzwerk
wird bis Ende 2024 mindestens eine Multi-Site-
Versorgungsstudie erfolgreich implementiert.

4.1.3 Ausbau und Vernetzung von Biobanken

Das BMBF unterstiitzt im Rahmen der Forderini-
tiative ,Ertiichtigung deutscher Biobank-Standor-
te zur Anbindung an BBMRI“ den Ausbau und die
Vernetzung von bestehenden Biobanken. In die
vom BMBF geforderte Deutsche Biobank Allianz
sollen weitere geeignete Biobank-Standorte auf-
genommen werden. Das DZNE zielt mit der dort
etablierten Biobank darauf ab, eine bessere Daten-
grundlage fir die Forschung zu Demenzen zu
schaffen. Die NAKO Gesundheitsstudie mit ihrer
Biobank kann fiir zukiinftige Forschungsvorha-
ben auf diesem Themengebiet ebenfalls wertvolle
Informationen liefern.

Bis Ende 2024 werden weitere Forschungsinsti-
tutionen einander besseren Zugang zu eingela-
gertem Biomaterial gewdhren, wodurch Wissen-
schaftlerinnen und Wissenschaftler Ursachen und
Mechanismen, die zu Demenzen fiihren, unter-
suchen, verstehen und genetische Risiko- und
Schutzfaktoren von demenziellen Erkrankungen
identifizieren kdnnen.

4.1.4 Zugang zu umfassenden Routinedaten fiir
Forschungszwecke

Das BMG schafft die Voraussetzungen und setzt
sich dafiir ein, dass Forscherinnen und Forscher
einen besseren Zugang zu forschungsrelevanten
Routinedaten erhalten. So wird im Rahmen des
Digitale-Versorgung-Gesetzes die Datenauf-
bereitungsstelle zum Forschungsdatenzentrum
ausgebaut. Dazu werden die verteilt bei den Kran-
kenkassen liegenden Abrechnungsdaten {iber den
GKV-SV als Datensammelstelle pseudonymisiert



im Forschungsdatenzentrum zusammengefiihrt.
Auf Antrag analysiert das Forschungsdatenzen-
trum die Daten und ibermittelt den Nutzungs-
berechtigten nach einer Prifung aggregierte und
anonymisierte Ergebnisse. Einzelheiten insbeson-
dere zu Art und Umfang der Daten und den Auf-
gaben des Forschungsdatenzentrums sind in einer
Rechtsverordnung des BMG zu regeln.

Das Nahere zur technischen Ausgestaltung der
Dateniibermittlung wird bis Ende 2022 durch den
GKV-SV erarbeitet. Bis Ende 2022 wird die Imple-
mentierung eingeleitet.

4.1.5 Férderung von Demenzforschung im EU Joint
Programme - Neurodegenerative Disease Research

Das BMBF beteiligt sich am JPND und fordert
transnationale Verbiinde, die u.a. demenzspezi-
fische Fragestellungen erforschen. Die nationale
Foérderung dieses Programms wird weitergefiihrt
und erfolgreiche Antragsteller werden im Rahmen
zukinftiger Bekanntmachungen, beispielsweise
zum geplanten Themenschwerpunkt zur Metho-
den- und Technologieentwicklung im Jahr 2021,
gefordert. Darliber hinaus setzt sich das BMBF
aktiv dafiir ein, dass ein Schwerpunkt auf der
Forschung zu Demenzerkrankungen beibehalten
bleibt, und wirbt fiir die Teilnahme weiterer Staa-
ten an JPND, z.B. im Rahmen von G20.

Mindestens bis Ende 2024 wird die nationale For-
derung des JPND weitergefiihrt und der Schwer-
punkt auf der Forschung zu Demenzerkran-
kungen bleibt erhalten. Das BMBF wird fiir die
Teilnahme weiterer Staaten an JPND werben. Eine
Weiterflihrung der Férderung tiber das Jahr 2024
hinaus wird angestrebt.

4.1.6 Aufbau eines evidenzbasierten
Online-Informationsangebots

Das ZQP erarbeitet ein Konzept flir eine multime-
diale Online-Plattform zum Wissenstransfer und
zur Informationsvermittlung von Erkenntnissen
aus der Demenzforschung in die Gesellschaft.
Dadurch werden insbesondere wegweisende
Forschungsergebnisse - von der Grundlagen-
forschung bis zur Versorgungsforschung - laien-

23 Livingston et al. (2017); Laschet (2018)
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verstindlich aufbereitet und eine Einordnung
dieser Ergebnisse vorgenommen. Zentrale Ko-
operationspartner hierfiir und insbesondere

flr die spatere Umsetzung des Konzepts sind
einschlagige Forschungseinrichtungen wie bei-
spielsweise das DZNE sowie ferner das BMG, das
BMBEF, das BMFSFJ und die DAIzG. Die zu ad-
ressierenden Zielgruppen sind, neben allgemein
zum Thema Demenz Interessierten, insbesondere
Menschen mit beginnender Demenz und An-
gehorige von Menschen mit Demenz. Ebenfalls
soll die Online-Plattform Forscherinnen und
Forschern sowie Praktikerinnen und Praktikern
der Gesundheitsprofessionen als Informationsres-
source dienen. Die Online-Plattform wird einen
integrativen, vernetzenden Charakter zu bereits
bestehenden psychosozialen, medizinischen und
pflegerischen Informationsangeboten haben und
diesen Sichtbarkeit geben. Das Konzept wird auf
Grundlage bestehender wissenschaftlicher Er-
kenntnisse erarbeitet; ggf. wird die Evidenzbasis
- gemeinsam mit anderen Dritten wie der Stiftung
Gesundheitswissen - in relevanten assoziierten
Forschungsfeldern zielgerichtet erweitert.

Bis Ende 2022 wird das Konzept fiir die On-
line-Plattform vorgelegt. Anschliefiend wird das
Konzept vom ZQP mit Unterstiitzung durch die
Expertise der zentralen Partner schrittweise in
einer ersten Entwicklungsstufe bis Ende 2024
und in einer zweiten Entwicklungsstufe bis Ende
2026 budgetorientiert realisiert. Das BMG wird
eine Forderung der Realisierung einzelner Bau-
steine des Konzepts nach dessen Vorlage priifen.
Das BMFSF] wird die Inhalte auf dem ,Wegweiser
Demenz* verlinken und wird so fiir eine weitere
Verbreitung sorgen.

4.2 Forschung zu Pravention und
Therapie der Demenz fordern

Die Ursachen fiir Demenz bei einer Alzhei-
mer-Krankheit sowie bei anderen Demenzerkran-
kungen sind bis heute nicht abschliefdend geklart.
Es konnte noch keine wirksame Therapie gegen
Demenz entwickelt werden.?* Daher sind in den
kommenden Jahren weitere Anstrengungen im
Bereich der Grundlagenforschung, klinischen
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Forschung und Populationsforschung notwendig.
Hierfiir sind auch neue Partnerschaften zwischen
Forschung und Industrie sowie eine friihzeiti-

ge Einbeziehung der regulatorischen Behdrden
erforderlich. Spezieller Fokus soll auch auf der
Zusammenarbeit mit Ausgriindungen aus der
Wissenschaft sowie kleinen und mittleren Unter-
nehmen aus dem Bereich der Lifesciences liegen.

Diese Art der Forschung kann dazu beitragen,

die Entstehung und den Krankheitsverlauf von
Demenzerkrankungen besser zu verstehen und
die Potenziale fiir Pravention, Diagnose, Therapie,
Pflegeinterventionen und Rehabilitation zu erken-
nen und nutzbar zu machen.

Auch die Erndhrung spielt womoglich eine wichti-
ge Rolle in der Pravention von Demenz. Es existie-
ren Hinweise, dass bestimmte Erndhrungsformen
das Risiko einer Demenzerkrankung verringern
konnen. Um vertiefte Aussagen zum Zusammen-
spiel zwischen Ernihrung und Demenz treffen zu
konnen, muss jedoch die vorlaufige Evidenzlage
durch weitere Studien gestiitzt werden.

Dabei ist die Forschung am Menschen von beson-
derer Wichtigkeit. Sie kann Hinweise auf thera-
peutisch nutzbare Mechanismen geben. Diese
Erkenntnisse dienen der Entwicklung von Thera-
pien, die den Verlauf von Demenz positiv beein-
flussen kdnnen.?** Forschung an Tiermodellen hat
zu vielen wichtigen Erkenntnissen gefiihrt, jedoch
konnten therapeutische Ansétze im Tiermodell
bisher nicht erfolgreich in die Anwendung beim
Menschen transferiert werden.?'* Daher soll die
Humanforschung zu Demenz in den Mittelpunkt
gestellt werden.

Um die Risikofaktoren von Demenz und deren
Praventionspotenzial abschitzen zu kénnen, ist,
wie oben bereits erwahnt, nicht nur klinische
Forschung erforderlich, sondern auch die Erfor-
schung der Entwicklung von Demenz auf Popu-
lationsebene, wie z.B. die ,Lancet Commission

on Dementia Prevention, Intervention, and Care®
festgestellt hat. Um solche Forschung zu ermogli-
chen, muss die an grofien epidemiologischen uni-

214 Tacik (2018); Laschet (2018)
215 Laschet (2018)
216 Personen, die 80 Jahre alt oder lter sind.

versitidren und aufleruniversitiaren Forschungsein-
richtungen bestehende Expertise gebtindelt und
die Kooperation zwischen diesen Einrichtungen
gestarkt werden.

Um Erkenntnisse Giber mogliche Ursachen fir
Demenzerkrankungen und tiber ihren Verlauf zu
gewinnen, sind repriasentative Kohortenstudien
notwendig. Die vom DZNE im Jahr 2016 gestartete
Rheinland-Studie ist ein Beispiel dafiir. Uber einen
Zeitraum von mindestens 30 Jahren sollen rund
30.000 Teilnehmerinnen und Teilnehmer aus ei-
nem Teil Nordrhein-Westfalens in die Studie ein-
geschlossen werden. Die Rheinland-Studie ist eine
lebenslange Langsschnittstudie zum Verstindnis
der Ursachen und Mechanismen von Demenz
und schlief3t Personen ab 30 Jahren, einschliefRlich
Personen, die dlter als 85 Jahre sind, ein, die alle

3 bis 5 Jahre zu einer beispiellos tiefen phénotypi-
schen Untersuchung eingeladen werden. Dariiber
hinaus wird in Deutschland seit 2014 im Rahmen
der NAKO Gesundheitsstudie eine Kohorte von
zu Beginn 20- bis 69-jahrigen Personen aufgebaut.
Uber einen Zeitraum von 20 bis 30 Jahren wer-
den bundesweit 200.000 Menschen wiederholt
untersucht. Dies beinhaltet u.a. die Erhebung von
Informationen zu kognitiven Funktionen sowie
kognitiven Leistungsstorungen. Damit ist sie eine
wertvolle Basis, an der Forschungsprojekte zu
Demenz ankniipfen kénnen. Durch diese beiden
Langzeitstudien soll das Zusammenspiel von
Erbfaktoren, Lebensstil und Umwelteinfliissen als
Ursachen fir ein gesundes Altern untersucht wer-
den, um somit Ursachen von Volkskrankheiten
aufzuklaren, Risikofaktoren zu erkennen, Wege
einer wirksamen Vorbeugung aufzuzeigen, aber
auch, um Moglichkeiten der Fritherkennung von
Krankheiten zu identifizieren. Weitere Beispiele
sind u.a. die DELCODE-, die AgeCoDe- und die
AgeQualiDe-Studie sowie die LIFE-Gesundheits-
studie. Zur Identifizierung von Faktoren, die eine
Demenzerkrankung verhindern konnen oder die
therapeutisch relevant sind, sind Kohorten, beste-
hend aus gesunden ilteren und hochstaltrigen®®
Menschen, erforderlich. Vor diesem Hintergrund
ist der weitere Aufbau repriasentativer Kohorten-
studien sinnvoll.
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Bereits laufende Studien des Gesundheitsmonito-
rings am RKI, wie die Gesundheitsstudien DEGS
und GEDA, kénnen Aufschluss tiber die allgemei-
ne Verteilung von Risiko- und Schutzfaktoren,
Préavalenzen chronischer Erkrankungen und die
allgemeine Versorgungssituation in der Gesamt-
bevolkerung geben.?”” Um die Ergebnisse des Ge-
sundheitsmonitorings fiir die Demenzforschung
nutzen zu konnen, ist die Aufnahme demenzrele-
vanter Indikatoren notwendig. Das RKI fiihrt seit
Januar 2019, mit finanzieller Unterstiitzung des
BMG, die bundesweite Studie MonAge fiir Men-
schen ab 65 Jahren durch. Dabei werden hochaltri-
ge (80+) und gesundheitlich eingeschriankte dltere
Menschen einbezogen, die bislang im Rahmen
der Gesundheitsberichterstattung des Bundes
unzureichend reprisentiert waren, da sie tiber die
bisherigen Surveymethoden fiir eine Teilnahme
an Befragungen und Untersuchungen nur schwie-
rig erreicht werden konnten. Im Rahmen von
MonAge wird auch ein Demenz-Risikofaktor-Mo-
nitoring durchgefiihrt, welches neben ausgewéhl-
ten kardiometabolischen Risikofaktoren eine
kurze Untersuchung der kognitiven Funktions-

217 Fehr et al. (2017)
218 Jessen (2018); Laschet (2018)
219 Luck et al. (2012)

Handlungsfeld 4

fahigkeit und die selbst berichtete Gedachtnisein-
schrankung umfasst.

Des Weiteren sollen Studien zu frithen Stadien
einer Demenz durchgefiihrt werden. Auf diese
Weise sollen Pravention, Diagnose, Therapie und
Pflegeinterventionen von und bei Demenz ver-
bessert werden. Von besonderem Interesse sind
Studien an Risikopersonen oder an Personen mit
ersten demenzspezifischen Symptomen.?® Eine
bevolkerungsreprisentative Studie verwies darauf,
dass 69 Prozent der Bevolkerung bereit seien, sich
einer Frithdiagnostik fiir Demenz zu unterzie-
hen.? Dariiber hinaus haben zahlreiche Studien
schiitzende Faktoren identifiziert, die mit dem Er-
halt der geistigen Fahigkeiten assoziiert sind und
die Entwicklung einer Demenz moglicherweise
verzégern konnen. Dies konnte z.B. im Rahmen
der , Finnish Geriatric Intervention Study*“ (FIN-
GER) oder dem ,Multidomain Alzheimer Preven-
tive Trial“ (MAPT) gezeigt werden. So reduzieren
eine regelmifiige korperliche Bewegung, eine
ausgewogene Erndhrung und soziale Aktivititen
vermutlich die Wahrscheinlichkeit, eine Demenz
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zu entwickeln. Bluthochdruck, Ubergewicht sowie
Nikotin- und tiberméfiger Alkoholkonsum sind
dagegen mit einem erhohten Risiko verbunden.??
Die WHO hat im Mai 2019 Empfehlungen zur
Reduktion von Risiken fiir eine kognitive Ver-
schlechterung und Demenz im Alter publiziert
und auf das Potenzial der Risikoreduktion, aber
auch auf die gleichzeitig noch bestehenden erheb-
lichen Evidenzliicken hingewiesen. Erste inter-
nationale Priaventionsstudien zeigen ermutigende
Resultate (z.B. FINGER, MAPT). In Deutschland
wurde die erste multimodale lebensstilbasierte
Interventionsstudie zur Pravention der Demenz
bei iiber 1.000 Risikopersonen 2018 gestartet.?*!
Breit angelegte Beobachtungs- und Interventions-
studien sind daher erforderlich.

Klinische Forschung ermoglicht durch detaillierte
Untersuchung von Risikopersonen sowie von
Patientinnen und Patienten u.a. die Entwicklung
neuer Biomarker. Diese konnen fiir eine zeitge-
rechte Diagnose und die Definition von Unter-
gruppen bestimmter Krankheiten genutzt werden.

N

N
N

1 Zilke et al. (2019)

22 Grimmer und Kurz (2018); Strech und Gotzelmann (2018)
223 Bundesirztekammer (2018)

24 Bartholomeyczik et al. (2018)

N

So kann mithilfe der Untersuchung von Biomar-
kern oder genetischen Tests bei einem bestimm-
ten Patientenkollektiv die Entwicklung von
Demenzerkrankungen einige Jahre, bevor Symp-
tome auftreten, vorhergesagt werden. Biomarker
konnen zukiinftig verwendet werden, um Thera-
pieansitze in Frithstadien der Krankheiten zu
testen und Therapien individueller einzusetzen.???
Die BAK verdffentlichte 2018 eine Stellungnahme
zum Umgang mit pradiktiven Tests auf das Risiko
fir die Alzheimer-Krankheit.?”® Dies stellt einen
wichtigen Schritt im gesellschaftlichen Diskurs
dar. Ein weiterer Schritt ist das vom BMBF
geforderte Diskursverfahren ,Konfliktfall De-
menzvorhersage®, in dem voraussichtliche
Auswirkungen der Demenzpridiktion mit
zahlreichen interdisziplindren Akteuren diskutiert
wurden.??* Flr neue wissenschaftliche Erkenntnis-
se und Innovationen ist der systematische,
nachhaltige Zugang zu digitalisierten Datenbe-
stinden unverzichtbar. Dazu gehéren auch Daten
zur Validierung von Biomarkern. Diese miissen so
verfligbar gemacht werden, dass sie auch fir

20 Livingston et al. (2017); Hussenoeder und Riedel-Heller (2018); Luck et al. (2018)



Dritte leicht und geordnet auffindbar sind und
uber die Grenzen einzelner Datenbanken, Fachdis-
ziplinen und Lander hinweg analysiert und
verkniipft werden kdnnen. Damit aus Forschungs-
daten wissenschaftlich breit nutzbare Datenschit-
ze mit gesellschaftlichem Mehrwert werden,
haben sich Bund und Lander darauf geeinigt, eine
Nationale Forschungsdateninfrastruktur (NFDI)
aufzubauen und gemeinsam zu férdern. In der
NFDI sollen Anbieter und Nutzerinnen und
Nutzer von Forschungsdaten in Konsortien
zusammenarbeiten und existierende Datensamm-
lungen und Dienste zusammenfiihren sowie neue,
ubergreifende Dienste und die sich daraus erge-
benden Lésungen fiir das Forschungsdatenma-
nagement in Deutschland etablieren.

Die Einstellungen, die in der Bevolkerung Men-
schen mit Demenz entgegengebracht werden,
bestimmen das gesellschaftliche Klima im Um-
gang mit Demenz. Bislang ist allerdings wenig
dariiber bekannt, wie Einstellungen zu Menschen
mit Demenz in der Bevolkerung ausgeprigt sind.
Die Erkenntnisse aus dem Deutschen Alterssurvey
(DEAS)*s werden sowohl fiir die Sozialbericht-
erstattung als auch fiir die sozial- und verhaltens-
wissenschaftliche Forschung genutzt werden.
Deshalb sollen Einstellungen zu Menschen mit
Demenz in der Bevolkerung bei zukiinftigen Erhe-
bungen beriicksichtigt werden. Erkenntnisse zur
Lebenssituation von hochaltrigen Menschen mit
Demenz sollen erstmalig durch den Deutschen
Hochaltrigkeitssurvey ,,Hohes Alter in Deutsch-
land (D80+)“??¢ abgebildet werden. Damit bilden
diese Umfragen eine Informationsgrundlage fiir
politische Entscheidungstridgerinnen und Ent-
scheidungstriger, fiir die Offentlichkeit und fiir
die wissenschaftliche Forschung.

Die Nationale Demenzstrategie zielt darauf ab,

die Forschung zu Privention und Therapie der
Demenz zu fordern. Insbesondere die Erforschung
von Priventionskonzepten fiir ein gesundes
Altern und zur Verhinderung von Demenzerkran-
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kungen werden von groflen epidemiologischen
Forschungsinstituten durchgefiihrt, beispielsweise
im Leibniz-Institut fiir Praventionsforschung und
Epidemiologie (BIPS) im Rahmen seines grund-
und drittmittelfinanzierten Forschungsschwer-
punktes ,Life Course Epidemiology* einerseits
und der Beteiligung an der ,Leibniz Research Alli-
ance Healthy Ageing“ zusammen mit 18 weiteren
Leibniz-Instituten andererseits. Dartiber hinaus
werden folgende Mafinahmen vereinbart, bei
denen die in den Mafinahmen genannten Akteure
mit weiteren kompetenten Forschungseinrichtun-
gen kooperieren kdnnen bzw. sollten.

4.2.1 Férderung der Grundlagenforschung zu
Demenz am Menschen

Das BMBF fordert weiterhin die Grundlagen-
forschung zu Demenz am Menschen. Auf dieser
Grundlage kann z.B. das DZNE im Rahmen der
institutionellen Forschungsférderung Ursachen
und Mechanismen sowie Risiko- und Schutzfak-
toren bei Demenz weiterhin auf hohem Niveau
untersuchen.

Bis mindestens Ende 2026 wird das BMBF die
Grundlagenforschung am Menschen mit Fokus
auf Demenz férdern. Als Vergleichsmaf3stab wird
dabei die Férdersumme aus dem Jahr 2019 dienen.
Eine Weiterfihrung dieser Férderung tiber das
Jahr 2026 hinaus wird angestrebt.

4.2.2 Reprasentative Kohortenstudien mit Fokus
auf Demenz

Um mogliche Ursachen von Demenz zu analysie-
ren und Resilienz-, Risiko- und Schutzfaktoren
im Zusammenhang mit Demenz zu beobachten,
fihrt das DZNE Kohortenstudien durch. Diese
reprasentativen Kohortenstudien mit einem
Fokus auf Demenz werden hauptsiachlich vom
BMBF gefordert. Bei der Bildung von Kohorten
werden zur Untersuchung von Resilienzfaktoren
auch hoch- und hochstaltrige gesunde Personen

25 Der DEAS ist eine bundesweit représentative Quer- und Langsschnittbefragung von Personen, die sich in der zweiten
Lebenshilfte befinden (d. h. 40 Jahre und alter sind); siehe auch www.deutscher-alterssurvey.de).

26 Der Hochaltrigkeitssurvey D80+ ist eine bevolkerungsreprisentative Befragung, bei der Personen in Privathaushalten
und Institutionen ab 80 Jahren bzw. ggf. Stellvertreterpersonen interviewt werden; siehe auch www.dza.de/forschung/hochaltri-

genstudie-d80.html).


http://www.deutscher-alterssurvey.de
http://www.dza.de/forschung/hochaltrigenstudie-d80.html
http://www.dza.de/forschung/hochaltrigenstudie-d80.html
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berticksichtigt.

Bis Ende 2026 wird das DZNE die bestehende
Rheinland-Studie mit einem Fokus auf Demenz
fortfiihren und prifen, ob eine Erweiterung
dieser Studie sinnvoll ist. Das DZNE und das BMG
werden darauf hinwirken, dass Ergebnisse aus
bestehenden Kohortenstudien bis Ende 2026 in
die Entwicklung neuer Priaventionsmoglichkeiten
und Therapien hinsichtlich Demenz einfliefien.

4.2.3 Demenzrelevante Indikatoren in Gesund-
heitsmonitorings

Das BMG hat das RKI beauftragt, zu erforschen,
inwieweit bekannte Indikatoren fiir das De-
menzrisiko bei Erweiterung bereits bestehender,
langfristig angelegter Studien des Gesundheits-
monitorings auf die Gruppe élterer Personen
praktikabel ergianzt werden kénnen. Dazu wird
das MonAge-Projekt des RKI ausgewertet, um
zusdtzlich demenzrelevante Indikatoren heraus-
zustellen. Ein Fokus in MonAge liegt auf einer
Beschreibung von Haufigkeit und Verteilung
bekannter Demenz-Risikofaktoren bzw. Kombi-
nationen von Risikofaktoren in der Bevolkerung.
Insgesamt werden die Ergebnisse von MonAge
Aufschluss Giber Praktikabilitit und Nutzen
eines bevolkerungsbasierten Demenz-Risiko-
faktor-Monitorings geben, das in zukiinftigen
bundesweiten reprisentativen Gesundheitsmoni-
toringstudien bei dlteren und hochaltrigen Men-
schen in Deutschland periodisch wiederkehrend
durchgefihrt wird.

Bis Ende 2022%* wird das RKI die Studie MonAge
durchfiihren. Mit den Daten von MonAge wird
gepriift werden konnen, inwieweit sich bekannte
Zusammenhinge, z. B. zwischen kardiometabo-
lischen Risikofaktoren, kognitiver Funktion und
selbst berichteten Gedichtniseinschrankungen,
auch in einer bundesweiten Bevolkerungsstudie
zeigen.

27 Das Projekt MonAge lauft bis zum 30. September 2022.

4.2.4 Durchfiihrung von Studien in frithen Stadien
einer Demenz

Das DZNE fiihrt Beobachtungs- und Interven-
tionsstudien im frithen Stadium einer Demenz
durch.??® Diese Studien werden hauptsichlich
vom BMBF gefordert. In diesen Studien wird die
Effektivitit von zielgruppenspezifischen, lebens-
stilbasierten Interventionen untersucht. Dabei
werden beispielsweise die Aspekte Bewegung,
Erndhrung, kognitives Training und Therapie-
monitoring ber{icksichtigt. Bei laufenden Inter-
ventionsstudien wird eine langfristige Forderung
gepriift. Weiterhin erforscht das DZNE in Beob-
achtungs- und Interventionsstudien im frithen
Stadium einer Demenz Diagnoseverfahren und
die Wirksamkeit von Arzneimitteln. Im Rahmen
von wissenschaftlichen Beratungsangeboten kon-
nen die Bundesoberbehorden, das BFArM und das
Paul-Ehrlich-Institut (PEI), im Vorfeld der Geneh-
migung einer klinischen Priiffung auf Nachfrage
des Antragstellers beratend titig werden.

Bis Ende 2024 wird das DZNE mindestens zwei
klinische Studien zur Erforschung von Diagnose-
verfahren und zur Wirksamkeit von Arzneimitteln
verbindlich und unter Nutzung national vorhan-
dener Expertise planen.?”® Bis Ende 2026 wird das
DZNE mit Studien zur Erforschung der Wirk-
samkeit sekundiarpriaventiver Mafnahmen fiir
Menschen mit Demenz beginnen.

4.2.5 Ausweitung der Forschung zur klinischen
Validierung von Biomarkern

Das BMBF fordert Studien zur klinischen Validie-
rung von Biomarkern und Therapien bei Demenz.
Das DZNE fiihrt diese Studien durch. Das BfArM
berit dazu ggf. im Vorfeld und genehmigt diese
Studien nach entsprechender Priifung.

Bis Ende 2024 wird das DZNE Studien zur klini-
schen Validierung von Biomarkern und den damit
verbundenen Therapiemdglichkeiten planen und
dabei tiber das DZNE hinaus vorhandene Experti-

28 Fir diese Studien werden Menschen gewonnen, die entweder ein hohes genetisch bedingtes Demenzrisiko, aber keine
Symptome aufweisen, oder in einem sehr frithen Demenzstadium sind und erste Symptome aufweisen.
29 Unter Voraussetzung der Zustimmung der entsprechenden Aufsichtsbehorden.



se einbinden. Die Entwicklungen der Nationalen
Forschungsdateninfrastruktur werden bertick-
sichtigt und Moglichkeiten der Kooperation
genutzt.

4.2.6 Reprasentative Befragung zur Einstellung
zu Menschen mit Demenz in der allgemeinen
Bevodlkerung

Das BMFSFJ fordert den DEAS, der vom DZA
durchgefiihrt wird. Im Rahmen der Erhebung
2020 werden im DEAS erstmalig auch Einstellun-
gen zu Menschen mit Demenz in der allgemeinen
Bevolkerung erhoben. Die Erkenntnisse aus dem
DEAS werden politischen Entscheidungstrigerin-
nen und Entscheidungstrigern, der Offentlichkeit
sowie Forscherinnen und Forschern zur Verfi-
gung gestellt.

Bis Ende 2024 wird das DZA im Rahmen des DEAS
die Einstellungen zu Menschen mit Demenz in
der allgemeinen Bevodlkerung erforschen.

4.2.7 Erhebung von Informationen zu Demenz in
der reprasentativen Befragung hochaltriger Men-
schen

Das BMFSF] fordert den Deutschen Hochaltrig-
keitssurvey ,Hohes Alter in Deutschland (D80+)“,
der von der Universitit zu K6ln und dem DZA
durchgefiihrt wird. In der Studie D80+ werden
Lebenssituationen und Lebensqualitit von
Menschen ab 80 Jahren untersucht. Dabei werden
erstmalig bevolkerungsreprésentative Informa-
tionen zu in Privathaushalten und dariiber hinaus
in Pflegeeinrichtungen lebenden Menschen im
hohen und sehr hohen Alter erhoben. Diese Zu-
gangsweise ermoglicht auch die Beschreibung von
Menschen im Alter von 80 Jahren und alter, die an
Demenz leiden. Die Erkenntnisse aus der Studie
D80+ werden politischen Entscheidungstragerin-
nen und Entscheidungstrigern, der Offentlichkeit
sowie Forscherinnen und Forschern zur Verfii-
gung gestellt.

Bis Ende 2024 werden die Universitit zu Kéln und
das DZA Lebenssituationen und Lebensqualitit
von Menschen ab 80 Jahren untersuchen.

20 Scheel et al. (2019); Thyrian (2017)
231 Ziilke et al. (2019)
232 Blettner et al. (2018)
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4.3 Versorgungsforschung
zu Demenz fordern

Damit Menschen mit Demenz optimal behandelt
werden konnen, nimmt die Versorgungsforschung
die medizinische, pflegerische und therapeutische
Versorgung in den Blick. Sie untersucht bestehen-
de Strukturen, um Uber-, Unter- und Fehlversor-
gung zu identifizieren, und entwickelt geeignete
Mafdnahmen, um diese zu vermeiden. Dazu
werden auch neue Versorgungskonzepte entwi-
ckelt, praxisnah implementiert und evaluiert, die
besonders die Perspektive von Menschen mit
Demenz und ihrer Angehorigen berticksichti-
gen.? Mit der zunehmenden Evidenz zur Risiko-
reduktion gewinnt die priaventive Versorgungsfor-
schung an Bedeutung.?*!

In den vergangenen Jahren wurden bereits zahl-
reiche Forschungsprojekte dieser Art gefordert
und durchgefiihrt, u.a. im Rahmen des Innova-
tionsfonds.?*? Damit stellt der Innovationsfonds
eine bedeutsame Mafinahme zur Optimierung
der medizinischen, pflegerischen und therapeu-
tischen Versorgung von Menschen mit Demenz
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in Deutschland dar. Weitere Mafinahmen sind
jedoch notwendig. Das BMBF unterstiitzt bereits
die Entwicklung und Erforschung neuer Pflege-
technologien.

Im Rahmen der Nationalen Demenzstrategie wur-
den dariiber hinaus im Bereich der Versorgungs-
forschung eine Reihe von Themen und Fragestel-
lungen identifiziert, die bisher nicht ausreichend
erforscht wurden.

Es sollen u.a. evidenzbasierte Konzepte zur indi-
viduellen Diagnose, Therapie, Pflegeintervention
und Versorgung von Menschen mit Demenz er-
forscht und hinsichtlich ihrer Wirksamkeit sowie
gesundheitsokonomischen Effizienz iberpriift
werden. Ein Aspekt ist dabei die individuelle Bera-
tung und Begleitung von Menschen mit Demenz
und ihren Angehorigen im Rahmen von Case Ma-
nagement sowie fiir die Unterstiitzung, Struktur-
entwicklung und Vernetzung in der Versorgung
durch Care Management.?*® Die ,,DelpHi-MV*“-Stu-
die, die vom DZNE koordiniert wird, hat das
»,Dementia Care Management“ bereits positiv
evaluiert.?** Nun sollen Moglichkeiten untersucht

23 Riedel-Heller (2018b); Thyrian et al. (2017); Thyrian et al. (2018)

werden, um das ,Dementia Care Management*
besser in der Versorgung von Menschen mit De-
menz zu etablieren.

Zusitzlich sollen Konzepte der Sekundér- und Ter-
tidrpravention entwickelt und evaluiert werden.
Sie zielen auf die Vermeidung von Komplikatio-
nen und Begleiterkrankungen (Sekundérpriven-
tion) sowie auf die Rehabilitation von Fihigkeiten
(Tertiarpravention) ab. In diesem Zusammenhang
sollen Studien durchgefiihrt werden, welche die
Wirksamkeit von sekundérpriventiven und re-
habilitativen Mafinahmen in praxisnahen Settings
untersuchen. Dabei liegt ein Fokus auf der Erhal-
tung der Selbststindigkeit und der Férderung der
Teilhabemoglichkeit von Menschen mit Demenz.

Es soll weiterhin erforscht werden, wie evidenz-
basierte Praventions- und Versorgungskonzepte in
die Routineversorgung tiberfiihrt werden konnen.
Menschen mit Demenz kénnen ein herausfor-
derndes Verhalten zeigen, das mit Ruhelosigkeit,
aggressivem Verhalten oder Apathie einhergehen
kann. Dieses Verhalten kann fiir Menschen, die

an der Versorgung der Menschen mit Demenz

24 Thyrian et al. (2017); Eichler et al. (2014); Thyrian et al. (2012); Michalowsky et al. (2019)



beteiligt sind, belastend sein.?3> Herausforderndes
Verhalten und andere Belastungen, wie beispiels-
weise kognitive Schwierigkeiten von Menschen
mit Demenz, werden haufig durch Aufnahme

und Aufenthalt in ein bzw. in einem Kranken-
haus verstirkt.?*® Daher sollen Krankenhaus-
aufenthalte von Menschen mit Demenz, wenn
moglich, vermieden werden. Ist die Aufnahme

in ein Krankenhaus unvermeidbar, ist es umso
bedeutender, dass Krankenhauser im Hinblick auf
die medizinischen, pflegerischen und therapeuti-
schen Prozesse, bei Fragen der Patientensteuerung
und der Einbindung von Angehdrigen sowie im
Hinblick auf Architektur und Umgebung demenz-
sensibel gestaltet sind und es ein demenzsensibles
Entlassmanagement gibt.?*” Dariiber hinaus haben
Menschen mit Demenz ein erhohtes Risiko, im
Fall eines Krankenhausaufenthaltes ein Delir zu
entwickeln.?® Dabei hat ein Delir negative Auswir-
kungen auf die Entwicklung von Demenzen. Das
Erkennen eines Delirs bei einer bereits bestehen-
den Demenz kann allerdings schwierig sein, da

die Symptome bei Delir und Demenz dhnlich sein
konnen. Dies erschwert die Abgrenzung beider
Syndrome.?® Ein demenzsensibles Delirmanage-
ment ist vor diesem Hintergrund notwendig. Evi-
denzbasierte Konzepte sollen im Zusammenhang
mit diesen Aspekten betrachtet werden.

Fertigarzneimittel diirfen nur in den Verkehr
gebracht werden, wenn sie von der zustindigen
nationalen Bundesbehdrde, dem BfArM oder dem
PEI, zugelassen wurden oder in einem zentralen
Verfahren von der Europdischen Kommission
genehmigt wurden. Mit den Instrumenten der
bedingten Zulassung und der Zulassung unter be-
sonderen Umstinden existieren auf européischer
Ebene verschiedene Méglichkeiten, innovative
Arzneimittel fiir Patientinnen und Patienten
moglichst frihzeitig zur Verfiigung zu stellen. Da-
neben haben Antragsteller die Moglichkeit, iber
wissenschaftliche Beratungsgespriche bei den
Bundesoberbehorden oder der Europiischen Arz-
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neimittelagentur (EMA) Informationen zu regu-
latorischen und verfahrenstechnischen Aspekten
im Rahmen der Entwicklung und Zulassung von
Arzneimitteln zu erhalten. Ziel ist es, Antragstel-
lern bereits zu einem sehr frithen Entwicklungs-
zeitpunkt orientierende Hilfestellungen in Bezug
auf ggf. erforderliche regulatorische Verfahrens-
schritte anzubieten. Entsprechend erteilen die
Bundesoberbehorden allgemeine Auskiinfte iber
Moglichkeiten der Verfahrensbeschleunigung und
beraten zu konkreten Inhalten und Abldufen eines
geplanten Zulassungsverfahrens.

Ein weiterer notwendiger Forschungsschwer-
punkt besteht hinsichtlich der Untersuchung sek-
toreniibergreifender Vernetzung im Rahmen der
Versorgung. In der Versorgung von Menschen mit
Demenz bestehen zahlreiche inter- und intrasek-
torale Schnittstellen, die zu Kontinuitatsbrichen
fihren.? Die Versorgungsforschung kann dazu
beitragen, die sektorentibergreifende Zusammen-
arbeit aller Beteiligten zu verbessern.

Die Digitalisierung bietet grof3e Chancen fiir die
Verbesserung der Priavention demenzieller Er-
krankungen und der Versorgung von Menschen
mit Demenz. Gleichzeitig sind die mit digitalen
Systemen verbundenen Méglichkeiten und Gren-
zen noch nicht ausreichend erforscht. Hier soll

in den kommenden Jahren eine ganze Reihe von
Fragestellungen untersucht werden. Dazu gehort
beispielsweise der Einsatz von digitalen Losun-
gen, wie Telemedizin und Telepflege, Robotik und
kiinstlicher Intelligenz. Diese konnen prinzipiell
das Potenzial haben, Pflegekrifte und Angehorige
zu entlasten und so die pflegerische Versorgung
von Menschen mit Demenz zu verbessern.?*!
Zusétzlich konnen interaktive Assistenzsysteme
die Selbststindigkeit von Menschen mit Demenz
fordern, sodass sie ihren Alltag zu Hause besser
bewiltigen konnen und dabei auf weniger Hilfe
angewiesen sind. Zudem missen die Nutzerakzep-
tanz und Wirksamkeit der digitalen Systeme fiir

25 Kastner und Lobach (2018); Alltag et al. (2019); Riedel-Heller (2018a); Conrad et al. (2018)

236 Hofmann (2016)

27 Biiter und Marquardt (2019); Péschel und Spannhorst (2018)
238 Prithwald et al. (2014)

239 Hewer (2018)

%0 Albrecht und Sander (2015); Baumgardt et al. (2014); Stephan et al. (2015)

21 Livingston et al. (2017); Nordheim et al. (2015); Kramer (2016)

121




Nationale Demenzstrategie

Menschen mit Demenz und Angehorige starker
erforscht werden.?*? Dabei sollen auch Aspekte
sozialer Ungleichheit berticksichtigt werden. Die
Partizipation von Menschen mit Demenz in den
geforderten Forschungs- und Entwicklungspro-
jekten ist dabei ein zentraler Bestandteil. Nur so
lassen sich die Moglichkeiten und die Grenzen von
neuen digitalen Entwicklungen fiir Menschen mit
Demenz aus ethischer, sozialer und rechtlicher
Sicht, aber auch fiir Angehérige, Arztinnen, Arzte
und Pflegefachpersonen einschétzen und bertick-
sichtigen. Das vom BMBF 2017 gestartete Cluster
LZukunft der Pflege“ erprobt bereits Pflegetechno-
logien im klinischen, stationiren sowie ambulan-
ten Umfeld, die u.a. fiir die soziale Betreuung, die
Therapiegestaltung und zur Férderung der Sicher-
heit von Menschen mit Demenz zur Anwendung
kommen kénnen. Diese Erkenntnisse sollen in
zukiinftige Forschungsvorhaben einfliefen. Die
digitalen Chancen fiir die Pravention und das da-
mit verbundene Potenzial, digitale Innovationen
im Rahmen préventiver Interventionen zu nutzen,
soll durch entsprechende Forschungsvorhaben
untersucht werden. Dies kann sinnvollerweise in
Kooperation mit z. B. dem Leibniz-Wissenschafts-
Campus Digital Public Health, der vom Land
Bremen, von der Leibniz-Gemeinschaft und dem
Leibniz-Institut fir Praventionsforschung und
Epidemiologie-BIPS finanziert wird, erfolgen.

Die Situation der Angehorigen und die Situation
in der hiuslichen Pflege sollen zudem grund-
legend in den Fokus der Forschung genommen
werden. Menschen mit Demenz, die zu Hause
wohnen, werden tiberwiegend von nahen Ange-
horigen versorgt. Diese Aufgabe ist fiir pflegende
Angehorige mit einem hohen Maf an psychi-
schen und koérperlichen Belastungen und Be-
anspruchungen verbunden, beispielsweise einem
hohen Risiko fiir Ersch6pfung.?*® Ohne gezielte
Unterstiitzung laufen hochbelastete Angehorige
Gefahr, einen gravierenden Verlust an Lebens-
qualitit zu erleiden oder sogar selbst zu erkran-
ken. Interventionsprogramme zur Unterstiitzung
hochbelasteter pflegender Angehoriger existieren

242 Bossen et al. (2015);

43 Pantel (2018); Thyrian et al. (2017)

4 Zentrum fir Qualitit in der Pflege (2016)
45 PSG II Zweites Pflegestarkungsgesetz
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bereits, werden allerdings noch zu selten in den
Versorgungsalltag umgesetzt. Die Weiterentwick-
lung und Evaluation gestufter, auf die individu-
ellen Bedurfnisse pflegender Angehoriger abge-
stimmter Hilfekonzepte sind daher ein wichtiges
Forschungsanliegen. Ein weiterer Fokus liegt auch
auf der Pflege durch Angehorige, die weit entfernt
leben, sowie auf dem Pflege-Mix. So sollen die
unterschiedlichen Kombinationen von Versor-
gungssettings untersucht werden. Die Forschung
kann hier Wege zur Verbesserung aufzeigen.

Viele pflegende Angehorige miissen Familie und
Beruf miteinander vereinbaren. Dabei ist aktuell
noch nicht abschliefRend erforscht, welche Rah-
menbedingungen notwendig sind, um pflegende
Angehorige bestmoglich in ihrem Alltag zu unter-
stlitzen. Besondere Herausforderungen ergeben
sich dabei fiir Angehorige von Menschen mit
Demenz, da mit dem Fortschreiten einer Demenz
eine intensivere Betreuung sicherzustellen ist.2*

Verstarkt werden soll zudem die Legal-Impact-
Forschung im Bereich Demenz. Wenn Gesetze er-
lassen werden, welche die Situation von Menschen
mit Demenz verbessern sollen, ist es Aufgabe der
Forschung, die Wirkung dieser Gesetze zu iiber-
priifen. Dabei wird die Frage gestellt, ob die inten-
dierten Verbesserungen tatsichlich eingetroffen
sind. Mit dem Zweiten Pflegestirkungsgesetz wur-
den z.B. ein neuer Begriff der Pflegebediirftigkeit
und ein neues Begutachtungsinstrument einge-
fihrt.* Vor diesem Hintergrund beauftragte das
BMG, gemaifs § 18c Abs. 2 SGB XI, eine begleitende
wissenschaftliche Evaluation insbesondere zu
Mafnahmen und Ergebnissen der Vorbereitung
und Umsetzung der Umstellung des Verfahrens
zur Feststellung der Pflegebediirftigkeit. Grund-
satzlich soll die Evaluation Erkenntnisse beziiglich
der Frage liefern, inwieweit die intendierten Wir-
kungen insbesondere des Zweiten und des Dritten
Pflegestarkungsgesetzes eingetreten sind. Ein
Bericht zur Evaluation wurde zum 1. Januar 2020
vorgelegt. Auf der Grundlage der Evaluations-
ergebnisse wird gepriift, ob gesetzliche Vorschrif-



ten oder untergesetzliche Regelungen angepasst
werden missen. In diesem Sinne sollen weitere
Gesetzgebungsprozesse untersucht werden.

In einer Studie wurden unterschiedliche Pflege-
bewiltigungsstrategien von Angehorigen, die
Menschen mit einem hohen Hilfebedarf unter-
stitzen, untersucht. Dabei wurde der Einfluss
verschiedener Faktoren, wie soziookonomischer
Status, Geschlecht, Ethnizitdt und Erwerbsstatus,
betrachtet.?*¢ Zudem wurden in der Studie ,Redu-
zierung von freiheitsentziehenden Mafinahmen*
(ReduFix) bzw. der Studie ,Implementierung
einer komplexen Intervention zur Vermeidung
von freiheitseinschrinkenden Mafinahmen in
Alten- und Pflegeheimen® (IMPRINT) untersucht,
wie freiheitsentziehende Mafinahmen vermieden
werden konnen.?” Diese Beispiele geben wertvolle
Anhaltspunkte, um die Qualitit in der hauslichen
Pflege zu verbessern. Zusétzliche Forschungen
mit einem Fokus auf Demenz sind jedoch notig.
Die Qualitat der Versorgung von Menschen mit
Demenz wird u.a. von psychosozialen Faktoren,
von sozialer und sozio6konomischer Ungleich-

26 Auth et al. (2018)
247 Bredthauer (2008)
28 Kampers (2012); Miller (2018)

Handlungsfeld 4

heit beeinflusst. Ein niedriges Bildungsniveau
geht beispielsweise mit durchschnittlich hoheren
Risiken fiir schwerere koérperliche Erkrankungen
einschliefilich bestimmter Formen der Demenz
einher.”® Diese Zusammenhinge sollen starker
erforscht werden. Gleiches gilt fiir die verstarkte
Erforschung der Auswirkungen einer Demenz auf
die Lebenswelt der Betroffenen.

Ein weiterer wichtiger Aspekt der Versorgungs-
forschung ist auflerdem eine Auseinandersetzung
mit ethischen Fragen, welche die Erforschung
von Demenz mit sich bringt. Diskussionsbedarf
im Forschungskontext besteht beispielsweise bei
den Themen biomarkergestiitzte Frithdiagnostik
und der Einwilligungsfihigkeit von Menschen mit
Demenz.

Die Nationale Demenzstrategie zielt darauf ab, die
Versorgungsforschung unter méglichst breiter
Einbindung der relevanten Akteure zu Demenz zu
férdern. Dieses Thema wird schwerpunktmaflig
auch in zahlreichen drittmittelfinanzierten Pro-
jekten aktuell und weiterhin bearbeitet, wie z.B.
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im Institut fiir Public Health- und Pflegeforschung
der Universitit Bremen. Dariiber hinaus werden
folgende Mafnahmen umgesetzt, bei denen die in
den Mafnahmen genannten Akteure mit weiteren
kompetenten Forschungseinrichtungen kooperie-
ren kénnen bzw. sollten:

4.3.1 Entwicklung von evidenzbasierten Konzepten
zur Versorgung von Menschen mit Demenz

Das DZNE entwickelt evidenzbasierte Konzepte
zur individuellen Diagnostik, Behandlung und
Versorgung und tiberpriift sie auf ihre Wirk-
samkeit. Schwerpunkte sind dabei gesundheits-
6konomische Aspekte und Moglichkeiten zur
Qualifikation von akademisierten oder speziell
weitergebildeten Pflegefachpersonen zur ver-
antwortlichen Durchfiihrung des Dementia Care
Managements. Eine entsprechende Manahme
wird vom BMG gefordert. Der GKV-SV férdert im
Rahmen seiner Modellprogramme zur Weiterent-
wicklung der Pflegeversicherung Projekte, die zur
Verbesserung der Versorgung von Menschen mit
Demenz beitragen. Ein Schwerpunkt liegt dabei
auf nicht medikamento6sen Interventionen, deren
Entwicklung und Nachweis von Wirksamkeit. Bei
der Umsetzung der Mafinahme bringen aufierdem
die DAIzG, die DEGAM und die Deutsche Gesell-
schaft fiir Pflegewissenschaft Expertise ein.

Bis Ende 2024 werden die gewonnenen Erkennt-
nisse fir die Weiterentwicklung der Behandlungs-
und Versorgungsrichtlinien genutzt.

4.3.2 Entwicklung und Evaluierung von Konzepten
zur Sekundir- und Tertidrpravention

Das DZNE entwickelt und evaluiert Konzepte zur
Sekundér- und Tertidrpravention (Rehabilitation),
zum Erhalt einer hochstmoglichen Selbststan-
digkeit von Menschen mit Demenz. Das BMFSF]
beteiligt sich in beratender Funktion. Bei der
Entwicklung der Konzepte bringen Fachgesell-
schaften, wie die Deutsche Gesellschaft fir Pflege-
wissenschaft, und die DAIzG sowie BAK, KBV,
DEGAM und der GKV-SV ihre Expertise ein. Im
Sinne eines ganzheitlichen Ansatzes beziehen die
Akteure die Alltagsbewiltigung und gesellschaftli-
che Integration von Menschen mit Demenz in die
Konzeptentwicklung und Konzeptevaluierung ein.

Hinsichtlich der Selbststindigkeit wird analysiert,
welche Faktoren sich hinderlich und welche sich
fordernd auf die Selbststindigkeit auswirken.
Hieraus werden Empfehlungen fiir die Gestal-
tung des Sozialraums fiir Menschen mit Demenz
abgeleitet. Es wird untersucht, wie eine Beratung
fir Menschen mit Demenz gestaltet sein muss,
um die Selbststindigkeit in jedem Stadium der
demenziellen Erkrankung zu férdern. Die Akteure
setzen sich dafiir ein, dass sekundare und tertidre
Praventionsmafinahmen integraler Bestandteil
der Behandlung von Menschen mit Demenz sind.

Bis Ende 2024 werden Konzepte der Sekundar-
und Tertidrpravention entwickelt und evaluiert
und Empfehlungen fiir die Gestaltung des So-
zialraums und der Beratung fiir Menschen mit
Demenz erarbeitet.

4.3.3 Transfer evidenzbasierter Priaventions- und
Versorgungskonzepte in die Routineversorgung

Das DZNE und andere Forschungseinrichtun-
gen der Versorgungsforschung wirken in Zu-
sammenarbeit mit dem Deutschen Netzwerk

far Versorgungsforschung darauf hin, mehr
Forschungsvorhaben hinsichtlich der Voraus-
setzungen und Bedingungen eines nachhaltigen
Transfers evidenzbasierter Priventions- und
Versorgungskonzepte fiir Menschen mit Demenz
in die Routineversorgung zu initiieren. Hierbei
wird ein besonderer Fokus auf die Uberfithrung
von evidenzbasierten Erkenntnissen bezliglich
des Umgangs mit herausforderndem Verhalten
sowie demenzsensiblem Delirmanagement und
Entlassmanagement in unterschiedlichen Ver-
sorgungssettings gelegt. Zudem werden weitere
Versorgungsansitze im Bereich Demenz systema-
tisch begleitet und dabei u.a. auf férdernde und
hemmende Faktoren fiir eine Wirksamkeit der
Modelle in der Regelversorgung untersucht. Das
BMG fordert eine entsprechende Mafdinahme. Bei
der Umsetzung der Mafinahme bringen Fach-
gesellschaften, wie die Deutsche Gesellschaft fiir
Pflegewissenschaft und die DAlzG, Expertise ein.

Bis Ende 2024 werden Voraussetzungen und Bedin-
gungen fiir einen nachhaltigen Transfer evidenzba-
sierter Versorgungskonzepte in die Routineversor-
gung bestimmt und es werden Losungsvorschlige



in Form eines Konzepts fiir die Implementierung
wirksamer und gesundheitsokonomisch effizienter
Versorgungsmodelle in die Praxis entwickelt.

4.3.4 Beschleunigte Verfahren bei der Zulassung
von Arzneimitteln fiir Menschen mit Demenz

Das BfArM und das PEI bieten neben der EMA
orientierende Hilfestellungen in Bezug auf ggf.
erforderliche regulatorische Verfahrensschritte zu
einem sehr frithen Zeitpunkt im Entwicklungs-
prozess von Arzneimitteln an. Dies umfasst auch
allgemeine Auskinfte iiber Moglichkeiten der
Verfahrensbeschleunigung und eine wissenschaft-
liche Beratung zu konkreten Inhalten und Abliu-
fen eines geplanten Zulassungsverfahrens tiber die
Innovationsbiiros der Bundesoberbehorden. Das
DZNE nutzt dieses Angebot bereits beim Koopera-
tionspartner BfArM, um Zulassungsverfahren von
Arzneimitteln fir Menschen mit Demenz durch
die frithestmogliche Beriicksichtigung regulatori-
scher Anforderungen zu beschleunigen. Dadurch
konnen Forschungsergebnisse aus Arzneimittel-
studien zeitniher in die Versorgung von Men-
schen mit Demenz transferiert werden.

Unter Bertiicksichtigung der regulatorischen Vor-
gaben wird das DZNE darauf hinwirken, dass bis

Ende 2026 mindestens ein beschleunigtes Zulas-

sungsverfahren fiir Arzneimittel im Zusammen-

hang mit Demenz angestof3en wird.

4.3.5 Untersuchung der sektoreniibergreifenden
Vernetzung der Versorgungsformen

Das DZNE untersucht, welche fordernden und
hemmenden Faktoren hinsichtlich der Koope-
rationen zwischen den unterschiedlichen Ver-
sorgungsformen und Gesundheitssystemsektoren
bestehen, wie bestehende Hiirden iberwunden
und ob gesetzliche Mafnahmen diesbeziiglich er-
griffen werden konnen.

Bis Ende 2024 werden férdernde und hemmende
Faktoren identifiziert und Handlungsempfehlun-
gen fir die Initiilerung von angepassten Versor-
gungsformen abgeleitet. Zudem werden Vorschla-
ge fiir gesetzliche Mafinahmen zur Verbesserung
der sektoreniibergreifenden Vernetzung der Ver-
sorgungsformen (auch durch bessere Vergilitungs-
moglichkeiten) erarbeitet.
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4.3.6 Erforschung von Digitalisierung in der
Pravention und Versorgung

Das BMBF beabsichtigt weiterhin, Forschungs-
und Entwicklungsprojekte zu unterstiitzen, deren
Ziel es ist, durch Digitalisierung den Alltag fr
Menschen allgemein und im Besonderen fiir
Menschen mit Demenz zu erleichtern und diese
bei einem selbststindigen Leben in den eigenen
vier Wanden zu unterstiitzen. Die Partizipation
von Menschen mit Demenz in den geférderten
Forschungs- und Entwicklungsprojekten ist dabei
ein zentraler Bestandteil. Insbesondere interaktive
Assistenzsysteme, Telemedizin und -pflege, Robo-
tik und kiinstliche Intelligenz stehen hierbei im
Zentrum der Forschung. Das BMBF baut hier auf
Erfahrungen von bestehenden Férdermafnahmen
wie ,,Pflegeinnovationen fiir Menschen mit De-
menz“ der Medizintechnik, des Clusters ,,Zukunft
der Pflege” und des Leibniz-WissenschaftsCampus
auf. Im Bereich der Medizintechnik liegt der Fokus
u.a. auf der Therapieunterstiitzung (auch digital)
oder Diagnostik. Das DZNE wird sich ebenfalls an
entsprechenden Forschungsaktivititen beteiligen.
So entwickelt das DZNE in Zusammenarbeit mit
Hochschulen, Pflegeeinrichtungen und Unter-
nehmen im Projekt ,DigiCare” digitale Angebote
flr die pflegewissenschaftliche Ausbildung im
Flichenland Mecklenburg-Vorpommern. Der
GKV-SV férdert im Rahmen der Modellprogram-
me zur Weiterentwicklung der Pflegeversicherung
und des neu eingerichteten Forderschwerpunkts
sDigitalisierung in der Pflege” Projekte, die insbe-
sondere den konkreten Nutzen digitaler Assis-
tenztechnologien fiir Pflegebediirftige und dabei
auch fiir Menschen mit Demenz adressieren. Ein
Schwerpunkt liegt dabei auf ihrer Selbststindig-
keit und Selbstbestimmung, um das Leben in der
gewohnten hiuslichen Umgebung so lange wie
moglich sicherzustellen. Bei der Konzeption und
Umsetzung der Mafinahme bringen auch Fach-
gesellschaften, wie die Deutsche Gesellschaft fiir
Pflegewissenschaft und die DAIzG, Expertise ein.
Das BMBF und das DZNE beziehen auch Mitglie-
der des Deutschen Ethikrates ein, um sich dafir
einzusetzen, dass ethische Rahmenbedingungen
erarbeitet und eingehalten werden. Weitere Ak-
teure, wie z.B. kleine und mittlere Unternehmen
sowie Stiftungen, kénnen sich im Rahmen ihrer
Moglichkeiten in die Umsetzung dieser Mafinah-
me einbringen.
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Bis spitestens Ende 2026 werden die gewonnenen
Forschungserkenntnisse in die Weiterentwicklung
technischer und digitaler Moglichkeiten zu Pra-
vention, Diagnose und Therapie fiir Menschen mit
Demenz einfliefen. Eine Weiterfiihrung der For-
derung Uber das Jahr 2026 hinaus wird angestrebt.

4.3.7 Forschung zur Unterstiitzung von hochbelas-
teten pflegenden Angehorigen

Das vom BMBF geforderte Verbundprojekt Re-
DiCare erprobt den Einsatz eines kombinierten
gestuften Hilfskonzeptes fiir hochbelastete pfle-
gende Angehorige. Eine dreimonatige Beratung,
die auf einem strukturierten Problemldseansatz
basiert, wird anschliefend durch eine sechsmona-
tige telefonische verhaltenstherapeutische Inter-
vention erginzt. Ziel ist es, wichtige Informatio-
nen fiir die zukiinftige Umsetzung der Ergebnisse
in den Versorgungsalltag zu gewinnen.

Nach Abschluss der Studie werden die vorliegen-
den Ergebnisse bis Ende 2024 daraufhin gepriift,
auf welcher rechtlichen Basis ein Transfer in die
Regelversorgung moglich ist.

4.3.8 Versorgungsforschung in Bezug auf Angehori-
ge von Menschen mit Demenz

Das DZNE priift die bestehenden Angebote zur
Unterstiitzung von Angehorigen bei der Be-
treuung von Menschen mit Demenz. In diesem
Zusammenhang untersucht das DZNE, welche
Versorgungsformen aktuell existieren, welche
Kompetenzen Angehorige benotigen, um Men-
schen mit Demenz optimal pflegen und betreu-
en zu kénnen, sowie welche Auswirkungen die
hausliche Pflege auf die betroffenen Familien hat,
insbesondere auf pflegende Frauen (personliche
Belastung, 6konomische Situation, soziales Um-
feld). Auch die Situation auslandischer Hilfs- und
Betreuungskrifte, Pflege durch Angehorige, die
weit entfernt wohnen, sowie Aspekte sozialer Un-
gleichheit (z.B. Geschlecht und Migrationshinter-
grund) werden dabei beriicksichtigt. Das BMFSF]
unterstiitzt diese Mafinahme. Bei der Umsetzung
der Mafdnahme bringen Fachgesellschaften, wie
die Deutsche Gesellschaft fiir Pflegewissenschaft,
die DEGAM und die DAIzG, Expertise ein.

Bis Ende 2024 wird das DZNE einen umfassenden
Uberblick {iber verschiedene Settings in der Ver-
sorgung von Menschen mit Demenz in Deutsch-
land erstellen, Handlungsempfehlungen fir die
Uberwindung von Barrieren der Inanspruchnah-
me von Hilfsangeboten erarbeiten und Versor-
gungskonzepte entwickeln, um die Gesundheit
von Angehorigen zu erhalten.

4.3.9 Studie zur Vereinbarkeit von Pflege und Beruf

Das BMFSF] gibt eine Studie zur Situation pfle-
gender Angehoriger, die einen Menschen mit
Demenz betreuen und gleichzeitig erwerbstitig
sind, in Auftrag. Dabei werden Genderaspekte be-
sonders berticksichtigt.

Bis Ende 2024 wird das BMFSFJ die Studie vor-
legen.

4.3.10 Forderung von Legal-Impact-Forschung zu
Demenz

Das DZNE erforscht, welche Auswirkungen ein-
zelne Gesetze (z.B. SGB V, SGB XI) auf Menschen
mit Demenz, Angehorige und Leistungserbringer
haben. Dabei werden die laufenden bzw. geplan-
ten Evaluierungen des SGB V und SGB XI be-
ricksichtigt. Das BMBF fordert diese Mafinahme
finanziell im Rahmen der Férderung des DZNE.
Bei der Umsetzung der Mafnahme bringen Fach-
gesellschaften, wie die Deutsche Gesellschaft fiir
Pflegewissenschaft ihre Expertise ein.

Das DZNE wird auf Grundlage der Erkenntnisse
bis Ende 2024 Handlungsempfehlungen fir Geset-
zesinderungen erarbeiten.

4.3.11 Forschung zur Lebenswelt von Menschen
mit Demenz

Das BMFSFJ und das DZNE wirken darauf hin, die
Lebenswelten von Menschen mit Demenz zu er-
forschen. Dabei werden unterschiedliche Aspekte
betrachtet, die fiir die Entstehung von Demenz
sowie die Behandlung und Versorgung von Men-
schen mit Demenz relevant sind: psychosoziale
Faktoren, soziale Ungleichheit, sozio6konomische
Ungleichheit und gesellschaftliche Altersbilder.



Weiterhin wird das Erleben einer Demenz im
Verlauf der Erkrankung, aus der Perspektive der
Betroffenen und der Menschen im nahen sozialen
Umfeld untersucht. Betrachtet wird der Einfluss
der Auspragung der Symptomatik auf die All-
tagsgestaltung und -bewaltigung in verschiede-
nen Settings (informelle Versorgung, ambulante
Versorgung, stationére Versorgung, Versorgungs-
Mix) und Lebenssituationen (z.B. Alleinlebende,
Menschen mit Migrationshintergrund) sowie auf
zwischenmenschliche Beziehungen (Angehorige,
Pflegende, Betreuende). Das BMFSFJ fordert diese
Mafinahme. Bei der Umsetzung der Mafnahme
bringen Fachgesellschaften wie die Deutsche Ge-
sellschaft fiir Pflegewissenschaft und die DEGAM,
Forschungseinrichtungen wie das DZNE und die
DAlzG Expertise ein.

Bis Ende 2024 werden vier Projekte zur beschrie-
benen Thematik durchgefiihrt und entsprechende
Handlungsempfehlungen erstellt und der Fachof-
fentlichkeit zur Verfiigung gestellt.

29 Zukiinftig zunehmend durch blutbasierte Marker.
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4.3.12 Forschung zu ethischen Fragestellungen der
pradiktiven Demenzdiagnostik

Das BMBF plant eine spezifische, internationale
Forderrichtlinie zur ELSA-Forschung im Rahmen
des ERA-NET NEURON, welche den Bereich der
Neurowissenschaften adressiert. Hierbei kénnen
auch Projekte im Bereich der priadiktiven Dia-
gnostik bei Demenz geférdert werden. Dabei kon-
nen bioethische Fragestellungen im Zusammen-
hang mit der frithzeitigen Diagnose einer Demenz
erforscht und bearbeitet werden. Dies konnte

ggf. auch die Akzeptanz und Verlasslichkeit der
(biomarkergestiitzten®®) Frithdiagnostik, dem
Bekanntwerden von Zufallsbefunden (Recht auf
Nichtwissen) und der Behandlung von symptom-
freien Patientinnen und Patienten umfassen.

Bis Ende 2022 wird das BMBF Mafnahmen zur
Erforschung von ethischen, rechtlichen und sozia-
len Aspekten im Bereich der Neurowissenschaften
fordern.
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4.4 Partizipation in der Demenz-
forschung verbessern

Damit Forschungserkenntnisse bedarfs- und
bediirfnisgerecht die Versorgungs- und Lebens-
qualitit von Menschen mit Demenz verbessern
konnen, missen Menschen mit Demenz und ihre
Angehorigen von Beginn an partizipativ in die
Demenzforschung einbezogen werden. Alzheimer
Europe empfiehlt, dass Menschen mit Demenz
gleichberechtigt mit Forscherinnen und For-
schern zusammenarbeiten und so im gesamten
Forschungsprozess involviert werden. Dies soll
bei Bedarf mit entsprechender und angemessener
Unterstiitzung erfolgen.*

Voraussetzung fur Partizipation von Menschen
mit Demenz ist auch eine Auseinandersetzung
mit ethischen Fragen. Grundlage fiir eine Teil-
nahme an einer Studie ist eine informierte Ein-
willigung der Menschen mit Demenz. Die derzeit
ublichen Einwilligungsverfahren sind allerdings
fir Menschen mit kognitiven Einschrankungen
nicht immer geeignet. Zum Beispiel werden eher
anspruchsvolle Texte verwendet, um die Ziele von
Studien und die Rechte der Studienteilnehmerin-
nen und Studienteilnehmer zu erldutern.’ Wenn
eine demenzielle Erkrankung fortschreitet, ist die
Einwilligungsfihigkeit zudem héufig vermindert.
Daher soll untersucht werden, wie angemessene
Patienteninformationen und Einwilligungsver-
fahren fiir Menschen mit Demenz gestaltet sein
mussen.

Auch neue Formen der Partizipation sollen starker
miteinbezogen werden. So beabsichtigt beispiels-
weise das BMBF, verstarkt auch Maker,?*? also
Anwender und Nutzer, die bestehende Produkte

30 Alzheimer Europe (2017)
251 Hoffmann et al. (2017); Sturma (2018)

eigenstindig verbessern, zu fordern. Dies kann
auch genutzt werden, um anwendungsorientierte
Losungen fiir Herausforderungen zu erarbeiten,
denen Menschen mit Demenz und ihre Angehori-
gen im Alltag begegnen.

Die Nationale Demenzstrategie zielt darauf ab, die
Partizipation von Menschen mit Demenz an der
Forschung auf allen Ebenen zu verbessern. Dazu
werden folgende Mafinahmen vereinbart:

4.4.1 Forschungsprojekte zu Patienteninformatio-
nen und Einwilligungsverfahren

Das BMBF unterstiitzt im Rahmen der ,,EL-
SA“-Forschung innovative Projekte im Rahmen
von nationalen und internationalen Foérderricht-
linien bei der Erforschung von gesellschaftlich
relevanten Fragen im Bereich der neurodegenera-
tiven Erkrankungen. Zu diesen kdnnen auch spe-
zifische Projekte zur Einwilligungsfahigkeit von
Patienten im Rahmen einer Demenzerkrankung
gehoren. Die Forderung konnte durch eine spezi-
fische, internationale Forderrichtlinie im Rahmen
der ,ELSA“-Forschung bei ,,ERA-NET NEURON*
erfolgen, welche den Bereich der Neurowissen-
schaften anspricht und fiir 2020 geplant ist. Die
gewonnenen Forschungsergebnisse werden dazu
dienen, die wissenschaftlichen, politischen und
regulativen Rahmenbedingungen zu analysieren
und kontinuierlich zu entwickeln sowie den ge-
sellschaftlichen Diskurs zu stirken.

Bis Ende 2022 wird das BMBF Maftnahmen zur
Erforschung von ethischen, rechtlichen und sozia-
len Aspekten im Bereich der Neurowissenschaften
fordern.

32 Maker im engeren Sinne sind Anhénger einer ,,Do-it-yourself“-Kultur, die in der Freizeit Produkte selbst herstellen und dabei
zunehmend auf technische Hilfsmittel zuriickgreifen. Im weiteren Sinne kénnen auch Anwender und Nutzer, die bestehende
Produkte eigenstindig verbessern oder Alternativen herstellen, zu den Makern gezdhlt werden. Wesentliches Merkmal ist dabei,
dass das Machen nicht Inhalt der eigentlichen Haupttitigkeit ist. Im weitesten Sinne fallen hierunter auch Mitarbeiterentwick-
lungen am Arbeitsplatz, wodurch sich ein flieRender Ubergang zu klassischem Innovationsgeschehen in Unternehmen ergibt.



4.4.2 Verfahren zur Einbindung von Menschen mit
Demenz in Forschungsvorhaben

Die DAlzG und das DZNE erarbeiten gemeinsam
ein Verfahren zur Einbindung von Menschen mit
Demenz und ihren Angehorigen in die partizipa-
tive Demenzforschung. Dabei werden Selbsthil-
fe- und Patientenorganisationen gemeinsam mit
Hausédrztinnen und Hausérzten in die jeweilige
Studiendesignentwicklung involviert. Forscherin-
nen und Forscher werden auflerdem befihigt, die
Kommunikation mit Menschen mit Demenz und
ihren Angehorigen angemessen und verstidndlich
zu gestalten. Die partizipative Forschung mit Men-
schen mit Demenz wird vom BMG unterstitzt.
Dartiber hinaus bildet das DZNE einen Patienten-
beirat neu und triagt diesen Beirat. Zusammen
mit der Medizinethik Goéttingen und Unterneh-
men erforscht das DZNE im Projekt EIDEC die
ethischen und personellen Voraussetzungen fiir
die Konsequenzen des Einsatzes digitaler Tech-
nologien in der Diagnostik und Versorgung von
Demenzpatienten. Dabei werden die Betroffenen
und ihre Angehorigen frithzeitig und konsequent
in die medizinethische Forschung einbezogen.

Bis Ende 2024 wird ein Verfahren zur barriere-
freien Einbindung von Menschen mit Demenz
entwickelt, der Patientenbeirat neu gebildet und
Selbsthilfe- und Patientenorganisationen werden
besser miteinander vernetzt.

Handlungsfeld 4
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Abkiirzungsverzeichnis
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Bundesministerium fiir Arbeit und Soziales
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Bundesministerium fiir Erndhrung und Landwirtschaft
Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend
Bundesministerium fiir Gesundheit

Bundesministerium des Innern, fiir Bau und Heimat
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Bundesverband privater Anbieter sozialer Dienste e.V.

Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklarung
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Centres of Excellence in Neurodegeneration

Christlich-Soziale Union in Bayern

Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. Selbsthilfe Demenz

Verordnung zur Umsetzung der Vorschriften Giber die Datentransparenz
(Datentransparenzverordnung)

Deutscher Alterssurvey

Deutsche Expertengruppe Dementenbetreuung e.V.

Deutsche Gesellschaft fiir Allgemeinmedizin und Familienmedizin e.V.
Studie zur Gesundheit Erwachsener in Deutschland

DZNE-Longitudinal Cognitive Impairment and Dementia Study

Demenz: Lebenswelt- und patientenzentrierte Hilfen in Mecklenburg-Vorpommern
Demenznetzwerke in Deutschland

Deutsche Gesellschaft fiir Geriatrie e. V.

Deutsche Gesellschaft fiir Gerontologie und Geriatrie e.V.

Deutsche Gesellschaft fiir Gerontopsychiatrie und -psychotherapie e.V.
Deutsche Gesellschaft fiir Neurologie e.V.

Deutsche Gesellschaft fir Palliativmedizin e.V.
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DHPV
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DKG
DPR
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ELSA-Forschung
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Deutsche Gesellschaft fiir Psychiatrie und Psychotherapie, Psychosomatik
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Tirkisch-Islamische Union der Anstalt fiir Religionen e.V.

Deutsche Krankenhausgesellschaft e.V.

Deutscher Pflegerat e.V.
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Deutsches Zentrum fiir Neurodegenerative Erkrankungen e.V.
Ethische und soziale Aspekte co-intelligenter sensorgestiitzter Assistenzsysteme
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BMBF-Férderschwerpunkt ,Ethische, rechtliche und soziale Aspekte
in den Lebenswissenschaften®

Europdische Arzneimittelagentur

European Research Area Networks

Europadische Union

Freie Demokratische Partei

Finnish Geriatric Intervention Study

Gemeinsamer Bundesausschuss

Gesundheit in Deutschland aktuell

Grundgesetz

Gesetzliche Krankenversicherung

GKV-Spitzenverband

Gemeindeverkehrsfinanzierungsgesetz

Implementierung einer komplexen Intervention zur Vermeidung

von freiheitseinschrankenden Malinahmen in Alten- und Pflegeheimen
EU Joint Programme - Neurodegenerative Disease Research
Konzertierte Aktion Pflege

Kassenarztliche Bundesvereinigung

Kuratorium Deutsche Altershilfe e.V.

KfW Bankengruppe

Kultusministerkonferenz

Leipziger Forschungszentrum fiir Zivilisationserkrankungen
Multidomain Alzheimer Preventive Trial

Studie zur Gesundheit dlterer Menschen in Deutschland-Gesundheit 65+
Nationale Kohorte

Network of European Funding for Neuroscience Research

Nationale Forschungsdateninfrastruktur

Offentlicher Personennahverkehr

Online Selbsthilfe Initiativen fiir Pflegende Angehérige
Paul-Ehrlich-Institut

psychiatrische hausliche Krankenpflege
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PKV-Verband Verband der Privaten Krankenversicherung e.V.

PURFAM Potenziale und Risiken in der familialen Pflege alter Menschen
RBS Robert Bosch Stiftung
ReDiCare Unterstiitzung von hochbelasteten pflegenden Angehdérigen:

Eine pragmatische Studie zur Untersuchung der Wirksamkeit eines gestuften
Beratungsansatzes aus Pflegeberatung und telefonischer Kurzzeitpsychotherapie

ReduFix Reduzierung von freiheitsentziehenden MaRnahmen
RKI Robert Koch-Institut

RVG Rechtsanwaltsvergiitungsgesetz

SAPV spezialisierte ambulante Palliativversorgung

SGB Sozialgesetzbuch

SPD Sozialdemokratische Partei Deutschlands

SPIZ ZNS Spitzenverband ZNS?*

SyNergy Munich Cluster for Systems Neurology

UN United Nations (Vereinte Nationen)

VDAB Verband Deutscher Alten- und Behindertenhilfe e. V.
WHO World Health Organization (Weltgesundheitsorga”nisation)
ZQP Zentrum fir Qualitdt in der Pflege

3% Zusammenschluss der Verbdnde BVDN (Bundesverband Deutscher Nervenirzte), BDN (Berufsverband Deutscher Neurologen),
BVDP (Berufsverband Deutscher Psychiater) und BKJPP (Berufsverband fiir Kinder- und Jugendpsychiatrie, Psychosomatik und
Psychotherapie in Deutschland e.V.).



Mitwirkende Akteure in den Arbeitsgruppen

Mitwirkende Akteure in den Arbeitsgruppen

Handlungsfeld 1 - Strukturen zur gesellschaftlichen Teilhabe von Menschen mit Demenz an
ihrem Lebensort aus- und aufbauen

Aktion Demenz e.V.

Arbeits- und Sozialministerkonferenz (ASMK) - Hessen
Bundesarbeitsgemeinschaft der Freien Wohlfahrtspflege e.V. (BAGFW)
Bundesarbeitsgemeinschaft der Seniorenorganisationen e. V. (BAGSO) -
Netzwerkstelle Lokale Allianzen fiir Menschen mit Demenz des BMFSF)J
Bundesministerium des Innern, fiir Bau und Heimat (BMI)
Bundesministerium fir Familie, Senioren, Frauen und Jugend (BMFSF))
Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. Selbsthilfe Demenz (DAlzG)
Deutsche Bischofskonferenz (DBK)

Deutsche Fernsehlotterie

Deutscher Stidte- und Gemeindebund (DStGB)

Deutscher Verein fiir 6ffentliche und private Fiirsorge e.V.

Evangelische Kirche in Deutschland (EKD)

Kuratorium Deutsche Altershilfe e.V. (KDA)

Ministerium fur Soziales, Arbeit, Gesundheit und Demografie Rheinland-Pfalz
(Demenzstrategie Rheinland-Pfalz)

Prof. Dr. Adelheid Kuhlmey

Handlungsfeld 2 - Menschen mit Demenz und ihre Angehérigen unterstiitzen

Aktion Psychisch Kranke e.V. (APK)

Bayerisches Staatsministerium fir Gesundheit und Pflege (Bayerische Demenzstrategie)
Beirat fir die Vereinbarkeit von Pflege und Beruf
Bundesarbeitsgemeinschaft der Freien Wohlfahrtspflege e.V. (BAGFW)
Bundesministerium der Justiz und fuir Verbraucherschutz (BMJV)
Bundesministerium fiir Arbeit und Soziales (BMAS)
Bundesministerium fir Familie, Senioren, Frauen und Jugend (BMFSF))
Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG)

Bundesverband privater Anbieter sozialer Dienste e.V. (bpa)

Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. Selbsthilfe Demenz (DAlzG)
Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin e.V. (DGP)

Deutscher Hospiz- und PalliativVerband e.V. (DHPV)

Deutsche Sporthochschule Kéln (DSHS)

Deutscher Landkreistag (DLT)

Gesundheitsministerkonferenz (GMK) - Niedersachsen
GKV-Spitzenverband (GKV-SV)

Malteser Deutschland gGmbH - Fachstelle Demenz

Robert Bosch Stiftung GmbH (RBS)

Verband Deutscher Alten- und Behindertenhilfe e.V. (VDAB)

Zentrum fur Qualitat in der Pflege (ZQP)
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Handlungsfeld 3 - Medizinische und pflegerische Versorgung von Menschen mit Demenz weiterentwickeln

Arbeits- und Sozialministerkonferenz (ASMK) - Bremen
Bundesarbeitsgemeinschaft der Freien Wohlfahrtspflege e.V. (BAGFW)
Bundesarztekammer (BAK)

Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG)

Bundesverband privater Anbieter sozialer Dienste e.V. (bpa)

Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklarung (BZgA)

Der Pflegebevollmachtigte der Bundesregierung

Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. Selbsthilfe Demenz (DAlzG)

Deutsche Expertengruppe Dementenbetreuung e.V.

Deutsche Gesellschaft fiir Allgemeinmedizin und Familienmedizin (DEGAM)
Deutsche Gesellschaft fiir Gerontopsychiatrie und -psychotherapie e.V. (DGGPP)
Deutsche Gesellschaft fiir Psychiatrie und Psychotherapie, Psychosomatik und Nervenheilkunde e.V. (DGPPN)
Deutsche Krankenhausgesellschaft e.V. (DKG)

Deutsche Vereinigung fiir Rehabilitation e.V. (DVfR)

Deutscher Pflegerat e.V. (DPR)

Deutscher Stadtetag (DST)

Gesundheitsministerkonferenz (GMK) - Hamburg

GKV-Spitzenverband (GKV-SV)

Kassenarztliche Bundesvereinigung (KBV)

Kultusministerkonferenz (KMK) - Berufliche Bildung

Kuratorium Deutsche Altershilfe e.V. (KDA)

Ministerium fiir Soziales, Gesundheit, Frauen und Familie (Demenzplan Saarland)
Spitzenverband ZNS (ZNS)

Verband der Privaten Krankenversicherung e.V. (PKV-Verband)

Verband Deutscher Alten- und Behindertenhilfe e.V. (VDAB)

Handlungsfeld 4 - Exzellente Forschung zu Demenz férdern

Bundesinstitut fir Arzneimittel und Medizinprodukte (BfArM)
Bundesministerium fiir Bildung und Forschung (BMBF)

Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend (BMFSFJ)
Bundesministerium fur Gesundheit (BMG)

Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. Selbsthilfe Demenz (DALzG)

Deutsche Gesellschaft fiir Pflegewissenschaft e.V.

Deutsche Sporthochschule Kéln (DSHS)

Deutsches Zentrum fiir Neurodegenerative Erkrankungen e.V. (DZNE)
GKV-Spitzenverband (GKV-SV)

Institut fir Sozialmedizin, Arbeitsmedizin und Public Health, Universitat Leipzig
Kultusministerkonferenz (KMK) - Hochschulen und Wissenschaft

Ministerium fiir Soziales, Gesundheit, Jugend, Familie und Senioren des Landes Schleswig-Holstein
(Demenzplan Schleswig-Holstein)

Zentrum flr Qualitat in der Pflege (ZQP)

Prof. Dr. Adelheid Kuhlmey
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