Arbeitsgruppe

SAllianz fiir Menschen mit Demenz®

Vorsitz: Manuela Schwesig, Bundesministerin fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend
und Hermann Gréhe, Bundesminister flir Gesundheit

Ko-Vorsitz: Heike von Litzau-Hohlbein, Erste Vorsitzende der Deutschen Alzheimer
Gesellschaft e. V. - Selbsthilfe Demenz
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,Unter dem Vorsitz von Ministerin Manuela Schwesig und Minister Hermann
Grohe haben die Gestaltungspartner die Agenda ,,Gemeinsam fiir Menschen
mit Demenz“ erarbeitet. 155 EinzelmaRnahmen werden jetzt mit Leben
erfallt®



Fiir Menschen mit Demenz bedeutet Lebensqualitét, im
vertrauten Umfeld zu verbleiben und sich entsprechend
den eigenen Ressourcen einbringen zu kdnnen. Kontinui-
tat der sozialen Kontakte, Teilhabe am gesellschaftlichen
Leben sowie unterstiitzte Selbstbestimmung gehoren zu
den erforderlichen Rahmenbedingungen. Sowohl auf
iberregionaler Ebene als auch in den Kommunen vor Ort
gibt es unterschiedliche Akteure, die Angebote fiir an
Demenz erkrankte Menschen und ihre Angehérigen
bereithalten.

Die , Allianz fiir Menschen mit Demenz“ fiihrt als Arbeits-
gruppe der Demografiestrategie der Bundesregierung die
offentlichen Stellen und die Organisationen der Zivilge-
sellschaft zusammen, die Verantwortung fiir Menschen
mit Demenz tragen - und biindelt so die Krifte aller
Verantwortlichen.

Die Allianz fiir Menschen mit Demenz hat am 19. Sep-
tember 2012 eine Gemeinsame Erklarung beschlossen, die
vier zentrale Handlungsfelder mit verschiedenen The-
menschwerpunkten definiert.

In elf Sitzungen auf Arbeitsebene wurde innerhalb von
zwei Jahren eine Agenda erarbeitet, die die Handlungsfel-
der in insgesamt 27 Unterpunkten mit tiber 150 konkre-
ten Mafnahmen zur Verbesserung der Lebensqualitét
Betroffener beinhaltet.

Handlungsfeld I: Wissenschaft und Forschung

1. Forschung (Biomedizinische und klinische Forschung,
Versorgungsforschung, Sozial- und verhaltenswissen-
schaftliche Alternsforschung, Pflegeforschung, Empiri-
sche Grundlagen und epidemiologische Forschung)

2. Forschungsstrukturen

Handlungsfeld II:
Gesellschaftliche Verantwortung

3. Gesellschaftliche Teilhabe (Milieu-Schaffung,
Barrierefreiheit)

4.Vernetzung

5. Rechtliche Fragen (Geschiftsfahigkeit, Verkehrs-
und Ordnungsrecht, Rechtliche Vorsorge,
Zwangsmafinahmen)

6. Information und Offentlichkeitsarbeit
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Handlungsfeld III: Unterstiitzung von
Menschen mit Demenz und deren Familien

7. Menschen mit Demenz (Beratung und Begleitung,
Partizipation/Teilhabe, Gestaltung des Wohn- und
Lebensumfeldes, Bewegungsfreiheit und Schutz fiir
demenzkranke Menschen, Gewalt)

8. Hilfe- und Unterstiitzungsnetz insbesondere fiir
pflegende Angehorige (begleitende Beratung und
Forderung der Kompetenzen)

9. Ehrenamtliches und biirgerschaftliches Engagement

Handlungsfeld IV: Gestaltung des
Unterstiitzungs- und Versorgungssystems

10. Versorgungsstrukturen (Wohnen und Leben im Quar-
tier, Rehabilitation, Medizinisch/pflegerische Versor-
gung, Versorgung im Akutkrankenhaus, Qualifiziertes
Personal, Qualitit der Versorgung)

Die Gestaltungspartner der Allianz haben im Rahmen der
Arbeitsgruppe in den Handlungsfeldern ,Gesellschaftliche
Verantwortung“ und ,Unterstiitzung von Menschen mit
Demenz und deren Familien“ gute Beispiele erfasst und
gebtiindelt. Dartiber hinaus wurde im Rahmen einer For-
schungsabfrage unter den Gestaltungspartnern ein Uber-
blick tiber bundesweite Forschungseinrichtungen und
Hochschulen im Bereich der Demenzforschung sowie iiber
weitere vielfaltige Forschungsaktivititen zu diesem The-
menfeld erstellt.

Zudem ist eine Auswahlliste wissenschaftlicher Literatur,
die vertiefende Hintergrundinformationen zu den Themen
der Allianz fiir Menschen mit Demenz bietet, erarbeitet
worden. Uber das Internet-Portal kénnen neben der Agen-
da, die auch in englischer Ubersetzung sowie in Leichter
Sprache zur Verfiigung steht, Ubersichten zur Demenzfor-
schung, zu Initiativen und Angeboten sowie zur Literatur
eingesehen werden.

Die Gesamtergebnisse des Arbeitsgruppenprozesses wer-
den auf dem Online-Portal der Allianz fiir Menschen mit
Demenz (www.allianz-fuer-demenz.de) zur Verfiigung
gestellt.

Die zustandigen Ressortleitungen haben gemeinsam mit
den Spitzenvertretern der weiteren Gestaltungspartner der
Allianz fir Menschen mit Demenz am 15. September 2014
die Agenda ,,Gemeinsam fiir Menschen mit Demenz“ un-
terzeichnet.
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Hierdurch wurde der Umsetzungsprozess der Beitrige, die
die Gestaltungspartner in ihrem Arbeitsbereich verant-
worten, gestartet. Die jeweiligen konkreten Mafnahmen
entstammen auch Initiativen und langjidhrigen Prozessen,
mit denen die Gestaltungspartner bereits vor Griindung
der Allianz zur Verbesserung der Lebenssituation von
Menschen mit Demenz beigetragen haben. Die Umset-
zung wird durch die federfiihrenden Bundesministerien
gemeinsam begleitet. In einem mit allen Gestaltungspart-
nern abgestimmten Verfahren zur Koordinierung und
Begleitung dieses Prozesses werden konkrete Initiativen
und Projekte sowie deren zeitliche Priorisierung erfasst.
Der Umsetzungsprozess ist zunichst auf vier Jahre ange-
legt. Die Begleitung und Koordinierung des Gesamtpro-
zesses erfolgt tiber die Geschiftsstelle der Allianz.

Die Arbeitsgruppe wird seit Oktober 2014 durch verschie-
dene Kooperationspartner unterstiitzt. Sie bringen sich
mit eigenen Projekten und Ideen in den Umsetzungspro-
zess der Allianz ein. Insgesamt zehn Kooperationspartner-
schaften sind vereinbart worden. Rechte und Pflichten
dieser Kooperationspartner sind in einem Statuspapier
festgelegt.

Erste Riickmeldungen der Gestaltungspartner und der
Kooperationspartner zu 133 der insgesamt 155 vereinbar-
ten Beitrige liegen zum jetzigen Zeitpunkt bereits vor.
Dieser Prozess wird kontinuierlich fortgesetzt und mit
weiteren konkreten Initiativen und Projekten hinterlegt.

Im Handlungsfeld I ist der Schwerpunkt Forschungsstruk-
turen (Position 2 der Agenda) mit Mafinahmen von Bun-
desressorts, der Gesundheits- sowie der Kultus-
ministerkonferenz, der kommunalen Spitzenverbédnde, des
Spitzenverbandes der Gesetzlichen Krankenversicherun-
gen, des Verbandes der Privaten Krankenversicherung e.V.,
des Deutschen Zentrums fiir Neurodegenerative Erkran-
kungen, der Deutschen Alzheimer Gesellschaft und der
Robert Bosch Stiftung unterlegt. In diesem Handlungsfeld
geht es unter anderem um die Férderung von Projekten in
verschiedenen Forschungsbereichen zu Demenzen mit
universitaren, auferuniversitiaren und industriellen Part-
nern. Hierbei sollen die Entwicklung einer modernen
Demenzforschung durch verstarkte Methodenentwick-
lung und Einbezug der epidemiologischen und Versor-
gungsforschung, die interdisziplinare Kooperation sowie
ein verstirkter Austausch zwischen Wissenschaft und
Offentlichkeit handlungsleitend sein.

So ist zum 10. November 2014 Deutschlands grofite Ge-
sundheitsstudie, die Nationale Kohorte, gestartet. Bundes-
weit werden im Laufe der kommenden Jahre 200.000

Minner und Frauen zwischen 20 und 69 Jahren in 18
Studienzentren untersucht. Die Ergebnisse sollen Auf-
schluss zu Ursachen von Volkserkrankungen, unter ande-
rem zu Demenz, geben, Risikofaktoren identifizieren und
Pravention ermdglichen.

Im Handlungsfeld II sind der Schwerpunkt Barrierefrei-
heit (Position 3.2 der Agenda) und der Schwerpunkt Ver-
netzung (Position 4 der Agenda) durch Mafinahmen der
Bundesregierung, der kommunalen Spitzenverbinde, des
Deutschen Zentrums fiir Neurodegenerative Erkrankun-
gen, der Kassenérztlichen Bundesvereinigung, des Verban-
des der Privaten Krankenversicherung e.V., des Zentrums
fir Qualitat in der Pflege, der Robert Bosch Stiftung und
der Bundeszentrale fir gesundheitliche Aufkldrung hin-
terlegt.

Unter anderem wird das bei der KfW vorhandene Darle-
hensprogramm zur Wohnraumanpassung seit 1. Oktober
2014 durch ein Zuschussprogramm ,Altersgerecht um-
bauen” ergénzt.

Eine Anleitung der Kassenérztlichen Bundesvereinigung
fiir niedergelassene Arzte und Psychotherapeuten enthilt
Ideen und Hinweise zum Abbau von Barrieren in den
Praxen.

Im Rahmen der ,Zukunftswerkstatt Demenz“ fordert und
evaluiert die Bundesregierung verschiedene Modellpro-
jekte, die die Unterstiitzung der pflegenden Angehorigen
von Menschen mit Demenz zum Ziel haben. Auferdem
werden im Rahmen des ,,DemNet-D“ Projektes 13 regiona-
le Netzwerke im Hinblick auf ihre Erfolgsfaktoren evalu-
iert.

Die Erkenntnisse und Ergebnisse aus der ,Zukunftswerk-
statt Demenz” sind zum Welt-Alzheimertag 2015 im
Internet nutzbar. Das Deutsche Zentrum fiir Neurodege-
nerative Erkrankungen entwickelt ein Internetportal
(www.demenznetzwerke.de), das am 21. September 2015
freigeschaltet wurde. Mit dem virtuellen ,Werkzeugkas-
ten” fir den Aufbau von Demenznetzwerken soll der
Netzwerkgedanke gestiarkt werden. Ziel ist es, flichende-
ckend Netzwerke fiir Menschen mit Demenz und deren
Angehorige in Deutschland aufzubauen.

Fiir den Schwerpunkt 5.2 Verkehrs- und Ordnungsrecht
im Handlungsfeld IT ist eine Arbeitsgruppe ,,Mehr Sicher-
heit und Selbststiandigkeit fiir Menschen mit Demenz“
eingerichtet worden, die Vorschlédge erarbeiten soll, wie in
der Praxis mehr Sicherheit bei Rechtsgeschéften und bei
der Verkehrsteilnahme erreicht und die Selbststandigkeit
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LVierteljahrlich trifft sich die Arbeitsgruppe in groBer Runde mit Vertretern aller Gestaltungs- und der Kooperationspartner und treibt den

Umsetzungsprozess voran.*

von Menschen mit Demenz so lange wie moglich erhal-
ten werden kann.

Demenzerkrankte Menschen in Frithstadien der Erkran-
kung werden beteiligt sein.

Den Vorsitz hat die Geschéftsfihrerin der Deutschen
Alzheimer Gesellschaft - Selbsthilfe Demenz - e. V. Giber-
nommen. Die Arbeitsgruppe begann in der 2. Jahreshalfte
2015 mit der Arbeit.

Fiir den Schwerpunkt 6. Information und Offentlichkeits-
arbeit im Handlungsfeld II ist eine weitere Arbeitsgruppe
mit der Aufgabe eingesetzt worden, vorhandene Informa-
tionsangebote zu sichten und den weiteren Informations-
bedarf mit dem Ziel einer gemeinsamen Offentlichkeits-
arbeit zu definieren.

Dazu gehort u. a. die Koordinierung von bundesweiten
Aktivitaten in der Woche der Demenz, die sich an den
Welt-Alzheimertag am 21. September anschliefRen soll.
Die Woche der Demenz wird ab 2016 jahrlich unter ein
gemeinsames Motto gestellt. Bereits in 2015 werden

Veranstaltungen und Aktionen stattfinden, an denen sich
alle Gestaltungspartner und insbesondere die Lokalen
Allianzen fiir Menschen mit Demenz, die im Rahmen des
Bundesmodellprogramms geférdert werden, beteiligen.
Den Vorsitz dieser Arbeitsgruppe hat der Vorstandvorsit-
zende des Kuratorium Deutsche Altershilfe ibernommen.

Im Handlungsfeld III wird der Schwerpunkt 7.2 Partizipati-
on/Teilhabe z. B. von konkreten Mafnahmen der Deut-
schen Alzheimer Gesellschaft, der Linder und der Gesund-
heitsministerkonferenz ausgefiillt.

Der Schwerpunkt 9. Ehrenamtliches und biirgerschaftli-
ches Engagement wird im Handlungsfeld IIT mit konkreten
Mafinahmen des Deutschen Vereins fiir 6ffentliche und
private Fiirsorge und des Zentrums fiir Qualitét in der
Pflege unterlegt.

So entsteht z.B. ein Curriculum fiir gemeinsames Lernen
von biirgerschaftlich Engagierten und professionell Pfle-
genden, basierend auf einem Anforderungs- und Titigkeits-
profil, das Ende 2015 zur Verfiigung stehen wird.
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Das Motto des diesjahrigen Welt-Alzheimertages am 21.09.2015 und
der Woche der Demenz (21.-27.09.2015): Remember me!
Demenz-Vergiss mich nicht.

Im Handlungsfeld IV wird der Schwerpunkt Medizinisch/
pflegerische Versorgung (Schwerpunkt 10.3 der Agenda)
von der Bundesregierung mit der Weiterentwicklung der
Pflegeversicherung durch die Pflegestirkungsgesetze -
insbesondere auch zur Verbesserung der Versorgung fiir
Menschen mit Demenz - ausgefiillt. Die Gestaltungspart-
ner Kassenirztliche Bundesvereinigung, Deutsche Kran-
kenhausgesellschaft, Deutsches Zentrum fiir Neurodege-
nerative Erkrankungen, Spitzenverband der Gesetzlichen
Krankenversicherungen, Verband der Privaten Kranken-
versicherung e.V., kommunale Spitzenverbande und das
Zentrum fir Qualitat in der Pflege leisten hierzu ebenfalls
konkrete und substanzielle Beitrige.

Fiir die drztliche Versorgung von Menschen mit Demenz,
die in Pflegeeinrichtungen leben, sind Vereinbarungen
zur Verbesserung umgesetzt worden. So informieren die
Verbande der Pflegeeinrichtungen ihre stationdren Mit-
gliedseinrichtungen tber die gesetzlichen Regelungen
zum Abschluss, und weisen sie auf die gesetzliche Infor-
mationspflicht der drztlichen und zahnirztlichen Versor-
gung in den Pflegeeinrichtungen hin.

Der Abschluss von Vereinbarungen zur Umsetzung der
Regelungen nach dem Pflege-Neuausrichtungs-Gesetz, das
die héduslichen Betreuungsleistungen fiir demenziell
erkrankte Menschen durch ambulante Pflegedienste
betrifft, ist zwischenzeitlich in fast allen Bundesldndern
erfolgt.

In Handlungsfeld IV ist der Versorgung im Akutkranken-
haus ein eigener Schwerpunkt gesetzt (Position 10.4).
Krankenhausaufenthalte stellen fiir Menschen mit De-
menz, ihre Angehorigen, aber auch fiir das Personal im
Krankenhaus eine besondere Herausforderung dar. Die
Deutsche Alzheimer Gesellschaft und die Deutsche Kran-
kenhausgesellschaft entwickeln eine gemeinsame Infor-
mationsbroschire fiir demenziell erkrankte Patientinnen
und Patienten, deren Angehorige und Bezugspersonen
zum Thema Krankenhausaufenthalte. Diese Broschiire
wird bis Ende 2015 fertiggestellt sein.



Gute Pflege hiangt vor allem von der Qualifikation des
Personals ab. Im Schwerpunkt ,,Qualifiziertes Personal®
(Position 10.5) wird diesem Anspruch durch zahlreiche
Mafinahmen Rechnung getragen. Die Bundesregierung
bereitet derzeit den Entwurf eines Pflegeberufegesetzes
vor. Bei den Beratungen im Jahr 2015 wurden auch Lan-
der und Verbidnde beteiligt. Mit dem Gesetz werden auch
die Voraussetzungen fiir einen Rahmenlehrplan geschaf-
fen, der ebenfalls die verstdrkte Berticksichtigung geron-
topsychiatrischer Inhalte in Unterricht und praktischer
Ausbildung ermoglicht.

In Anbetracht der wachsenden Gruppe von dlteren Men-
schen mit Migrationshintergrund, die an einer demenzi-
ellen Erkrankung leiden, werden interkulturelle Versor-
gungskonzepte benotigt. Altenpflege muss kultursensibel
werden. Die Lander unterstiitzen deshalb die Entwicklung
und Erprobung von Arbeitshilfen fiir eine bessere Versor-
gung von Migrantinnen und Migranten mit Demenz.
Konkrete Mafnahmen haben bereits im Saarland, in
Schleswig-Holstein und Bayern begonnen.

Das Projekt der Bundesregierung zur Entbiirokratisierung
der Pflegedokumentation, das vom Bevollmachtigten fiir
Pflege betreut wird, ist sehr erfolgreich angelaufen. Der
Bundesverband privater Anbieter sozialer Dienste e.V. hat
die Koordination fiir alle privaten, kommunalen und
nicht verbandlich organisierten Einrichtungen im Rah-
men der vereinbarten Implementierungsstrategie tiber-
nommen. Die Koordination fiir die Wohlfahrtseinrich-
tungen liegt bei dem Bundesverband der freien Wohl-
fahrtspflege e.V.. Alle Projektbeteiligten setzen sich fiir die
Umsetzung der von der Bundesregierung initiierten
Implementierungsstrategie ein.

Im Jahr 2015 wurden und werden vierteljdhrliche Sitzun-
gen der Arbeitsgruppe durchgefiihrt, damit sich Gestal-
tungspartner und Kooperationspartner tiber den Stand
der Umsetzung der einzelnen Mafnahmen informieren
und austauschen kénnen. Der Arbeitsgruppenprozess
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erfihrt auch durch Beitrige externer Referenten, die
verschiedene Themenschwerpunkte der Allianz (z. B.
internationale Demenzpline, Demenzbeauftragte einer
Arztekammer, Migration) aufgreifen, neue und wichtige
Impulse.

Ab 2016 werden in den Arbeitsgruppensitzungen die
einzelnen Handlungsfelder gesondert betrachtet, der
Umsetzungsgrad der Mafinahmen bewertet und gegebe-
nenfalls die Beitrige fortentwickelt.

Ein erster Zwischenbericht wird voraussichtlich bis Mitte
2016 vorgelegt. Der Abschluss des Umsetzungsprozesses
ist fiir 2018 vereinbart worden.

Mit der Verabschiedung der Agenda der Bundesallianz im
September 2014 ist der Grundstein fiir eine nationale
Demenzstrategie gelegt.



