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1 Weiterentwicklung der Demenz-
strategie in Rheinland-Pfalz

Ilka von Eynern, Carolin Holtkamp

Die Weiterentwicklung der Demenzstrategie' Rheinland-Pfalz soll eine nachhaltige und qua-
litativ hochwertige Versorgung fur Menschen mit Demenz und ihren Angehdérigen gewahr-
leisten. Die Demenzstrategie aus dem Jahr 2013 diente als Grundlage fur zahlreiche Mal3-
nahmen und Initiativen. Veranderte gesellschaftliche, medizinische und pflegerische Rah-
menbedingungen machten jetzt eine Evaluation notwendig. Um dieses Vorhaben struktu-
riert umzusetzen, wurde das Deutsche Zentrum flr Neurodegenerative Erkrankungen e.V.
(DZNE) mit der wissenschaftlichen Analyse der bisherigen Demenzstrategie beauftragt. Drei
zentrale Themenbereiche fur die zukUnftige Gestaltung der Versorgung von Menschen mit
Demenz und ihren Angehdérigen wurden in einem mehrstufigen Beteiligungsprozess unter
Einbeziehung von Betroffenen, Fachkraften und weiteren relevanten Akteuren vertieft und
in handlungsorientierte Empfehlungen Uberfuhrt. Unterstitzt wurde dieser Prozess durch
die Zebralog GmbH, die als Moderations- und Prozessbegleitung fungierte. Seit 2003 verfolgt
die Landesregierung mit der Demenzstrategie das Ziel, die Teilhabe und Selbstbestimmung
von Menschen mit Demenz zu starken. Zur Umsetzung wurde 2015 das Landesgremium De-
menz eingerichtet, das als Plattform fur interdisziplindren Austausch dient. Aufgrund der
Pandemie ruhte dessen Arbeit seit 2019, eine strukturelle Uberprifung ist nun vorgesehen.
Die Entwicklung von individuellen, passgenauen MalRnahmen fur Kreise und kreisfreie
Stadte steht im Mittelpunkt der StrategieUberarbeitung. Die Empfehlungen sollen praxisnah,
evidenzbasiert und umsetzbar sein, um eine flachendeckende Verbesserung der Versor-
gungsqualitat in Rheinland-Pfalz zu ermdglichen. Der Prozess orientierte sich dabei an den
Schwerpunkten der Nationalen Demenzstrategie aus dem Jahr 2020, die Teilhabe, eine be-
darfsgerechte Versorgung und intensive Forschung als zentrale Handlungsfelder definiert.
Eine langfristige und koordinierte Zusammenarbeit aller beteiligten Akteursgruppen wird als
essenziell fur den Erfolg der Strategie angesehen.

Im Rahmen der ersten Projektphase lag der Schwerpunkt auf der Evaluation der Demenz-
strategie Rheinland-Pfalz aus dem Jahr 2013. Das DZNE analysierte die bisherigen strategi-
schen MaRnahmen und ihrer Wirkung umfassend. Darauf aufbauend stand die partizipative
Reflexion der Evaluationsergebnisse im Fokus. In enger Zusammenarbeit mit Zebralog und
unter Einbindung relevanter Akteur:innen wurden die Befunde in moderierten Austausch-
runden gemeinsam diskutiert. Ziel war es, konstruktive Handlungsempfehlungen zu erarbei-
ten, die eine Aktualisierung und Weiterentwicklung der Demenzstrategie Rheinland-Pfalz er-
maoglichen. So konnten vielfaltige Perspektiven in die Weiterentwicklung einbezogen und ak-
tuelle Herausforderungen identifiziert werden, welche eine iterative Weiterentwicklung

" In diesem Abschlussbericht verwenden wir aus Griinden der Lesbarkeit den Begriff ,Demenzstrategie’, beziehen
uns damit jedoch auf die in 2013 publizierten Empfehlungen des ,Expertenforum Demenz Rheinland-Pfalz'.
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moglich machten. Durch die diverse Zusammensetzung der Teilnehmenden wurde sicher-
gestellt, dass die erarbeiteten Malinahmen sowohl fachlich fundiert als auch praxisnah sind.
Es konnten insgesamt 75 Losungsvorschlage erarbeitet werden, die auf 8 Empfehlungen und
11 zentrale MaBnahmen verdichtet wurden. Das DZNE verantwortete in dieser Phase die
inhaltliche Aufbereitung und strukturierte Nachbereitung der Ergebnisse aus den Beteili-
gungsformaten. Auf dieser Grundlage wurden fundierte Empfehlungen abgeleitet, die auf
eine zukunftsfahige, bedarfsgerechte Demenzstrategie des MASTD abzielen. Beide Schritte,
die Evaluation der Demenzstrategie Rheinland-Pfalz sowie die Entwicklung von Empfehlun-
gen fur die zukuinftige Demenzstrategie Rheinland-Pfalz wurden durch ein wissenschaftliche
Dialoggremium rtckgekoppelt.

Der vorliegende Bericht fasst den begleitenden Prozess der Weiterentwicklung zusammen
und beschreibt die Ergebnisse der Prozessteilnehmenden sowie die daraus entwickelten
Empfehlungen. Er bildet die Grundlage fur die anschlieRende Aktualisierung der Demenz-
strategie Rheinland-Pfalz durch das Ministerium flir Arbeit, Soziales, Transformation und Di-
gitalisierung (MASTD) und erste Umsetzungsschritte.

zebralog
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2 Methodische Vorgehensweise

llka von Eynern, Anna Louisa Hoffmann-Hoffrichter, Carolin Holtkamp, Martina Roes

2.1 Evaluation der Demenzstrategie 2013

Anna Louisa Hoffmann-Hoffrichter, Martina Roes

Far die Evaluation der Demenzstrategie Rheinland-Pfalz wird ein Mixed-Methods-Ansatz
(Explanatory Sequential Design) genutzt [Tashakkori & Teddlie, 2010], der zwei Phasen
umfasst: Im ersten Schritt wird ein Online-Delphi-Verfahren mit verschiedenen Ak-
teur:innen durchgefihrt. In der zweiten Phase wurden qualitative Expert:iinneninter-
views durchgefuhrt, um die Ergebnisse des Online-Delphi-Verfahrens vertiefend zu be-
leuchten.

Der Ausgangspunkt der Evaluation der Demenzstrategie Rheinland-Pfalz sind die Inhalte
der Broschure ,Expertenforum Demenz Rheinland-Pfalz” aus dem Jahr 2013 [Experten-
forum Demenz Rheinland-Pfalz, 2013]. Diese Inhalte beinhalten vielfaltige MaBnahmen,
die die Versorgung von Menschen mit Demenz in Rheinland-Pfalz adressieren. Sie wur-
den von 49 Expert:iinnen in vier Arbeitsgruppen (AG) entwickelt. Die Arbeitsgruppen un-
terteilten sich wie folgt: AG Planung und Sicherstellung pflegerischer Versorgung, AG
Selbsthilfe und Unterstitzungssysteme, AG regionale und Uberregionale Beratungs-
strukturen, sowie die AG Planung und Sicherstellung medizinischer Versorgung.

Im Folgenden werden kurz die Methoden der Evaluation und der Entwicklung von Emp-
fehlungen dargelegt. Beide Schritte, die Evaluation der Demenzstrategie Rheinland-Pfalz
sowie die Entwicklung von Empfehlungen fur die zuklnftige Demenzstrategie Rhein-
land-Pfalz werden durch ein wissenschaftliches Dialoggremium rickgekoppelt.

Erste Projektphase: Aufgabe des DZNE Standort Witten war es in der ersten Pro-
jektphase, die Demenzstrategie Rheinland-Pfalz aus dem Jahr 2013 zu evaluieren.

Zweite Projektphase: Aufgabe des DZNE Standort Witten war es in der zweiten Pro-
jektphase, in Zusammenarbeit mit Zebralog, gemeinsam mit relevanten Akteur:in-
nen, partizipativ die Ergebnisse der Evaluation kritisch zu reflektieren und Empfeh-
lungen fur das MASTD zu entwickeln, die zur Aktualisierung der Demenzstrategie
Rheinland-Pfalz beitragen kénnen. Das DZNE war verantwortlich fur die inhaltliche
Auf- und Nachbereitung der Ergebnisse aus den Austauschrunden mit dem Ziel, aus
den Ergebnissen der Austauschrunden Empfehlungen fur eine zukunftsfahige De-
menzstrategie Rheinland-Pfalz zu entwickeln.
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Einen Uberblick tiber die Methoden im Forschungsprozess gibt Abbildung 1.

Das Projekt
Die Evaluation und Entwicklung von Empfehlungen ( 2023 -2025)

Online-Umfrage- Ergebmsaufberenung Online-Umfrage- m
Verfahren Verfahren Experteninterviews
Evaluations-

PHASE1 | PHASE2 | i
bericht m

Wissenschaftliches
Dialoggremium

Empfehlungen an
MASTD

Abbildung 1: Uberblick (iber das Projekt © DZNE/Witten

Die Evaluation der Demenzstrategie Rheinland-Pfalz erhielt von der Ethikkommission
der Deutschen Gesellschaft fur Pflegewissenschaft (DGP) am 1. Dezember 2023 ein ethi-
sches Clearing (Antrag Nr. 23-026).

Delphi-Verfahren

Um die Perspektive unterschiedlicher Akteur:innen der Versorgung von Menschen mit
Demenz zu untersuchen, welche Themen der Demenzstrategie 2013 als relevant erach-
tet werden, wie die bestehende Demenzstrategie 2013 bewertet wird und inwiefern die
aufgefuhrten Ziele und Empfehlungen in Rheinland-Pfalz umgesetzt wurden, wird ein
Online-Delphi-Verfahren durchgefuhrt. Bei diesem Verfahren handelt es sich um ein ite-
ratives, mehrstufiges Verfahren, in der Informationen und Meinungen eingeholt werden
kénnen [Murphy et al., 1988] Damit ist es mdglich, wichtige Akteur:innengruppen syste-
matisch einzubeziehen. In Online Delphi-Verfahren werden strukturierte Fragebdgen
mit qualitativen und quantitativen Fragen eingesetzt, die von Stakeholdern pseudono-
mysiert beantwortet werden [Hasson et al, 2000, Niederberger et al., 2019].

Das Online-Delphi-Verfahren wurde als ein iterativ-responsiver Prozess gestaltet und in
Form von insgesamt zwei aufeinanderfolgenden Online-Umfragen mit dem Online Um-
fragetool LimeSurvey [open Source] durchgefuhrt.

Sampling/ Feldzugang und Stichprobe

Fur die zwei aufeinander folgenden Online-Delphi-Verfahren wurden (in einer Gelegen-
heitsstichprobe) Expert:innen eingeschlossen, die einerseits Expertise zu der bisherigen
Demenzstrategie Rheinland-Pfalz und andererseits Uber Expertise in der Versorgung
von Menschen mit Demenz in Rheinland-Pfalz verfugen.

Fur eine Teilnahme an dem Verfahren mussten diese Expert:innen volljahrig sein, Gber
ausreichend deutsche Sprachkenntnisse verfligen und in der Lage sein, einer Befragung
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informiert zuzustimmen und diese durchzufihren. Zur Identifizierung dieser Expert:in-
nen hat das DZNE von MASTD Listen mit Kontaktdaten relevanter Akteur:innen aus
Rheinland-Pfalz erhalten. Diese Listen erhielten Namen und Adressen, Telefonnum-
mern und E-Mail-Adressen unterschiedlicher Akteur:innen bzw. Akteur:innengruppen in
Rheinland-Pfalz: Akteur:innen des Landesgremium Demenz, regionale Demenznetz-
werke, Lokale Allianzen, Akteur:innen der Selbsthilfe, ambulante Pflegedienste, Kran-
kenhauser mit Geriatrie, Tagespflege, Pflegeeinrichtungen sowie deren Betreiber. Diese
Listen wurden durch eine wissenschaftliche Mitarbeiterin in Zusammenarbeit mit einer
wissenschaftlichen Hilfskraft auf Aktualitat validiert und um zusatzliche (fehlende) Kon-
taktdaten, wie Name, Funktion, Adresse und Telefonnummer im Rahmen einer Internet-
recherche vervollstandigt.

Zugang zu Teilnehmenden

Insgesamt wurden 1325 Akteur:innen via E-Mail mit einem personlichen Anschreiben,
einem Informationsschreiben zur Studie sowie einem Flyer kontaktiert, das ausfuhrliche
Informationen zum Ziel und Zweck der geplanten Studie enthielt. Das Anschreiben er-
hielt daruber hinaus einen Link, mit dem sich potenzielle Teilnehmende fur die jeweilige
Umfrage registrieren konnten.

Datenerhebung

Sofern kontaktierte Akteur:innen Interesse an der Teilnahme der Evaluation auf3erten,
konnten sie sich mit dem in der E-Mail aufgeflhrten Link fir die Teilnahme an dem On-
line-Delphi-Verfahren registrieren. Die Registrierung beinhaltete Name und E-Mail-Ad-
resse der jeweiligen Person. Damit wurde eine Ruckverfolgung der Teilnahme der jewei-
ligen Person in allen Runden des Online-Delphi-Verfahrens gewahrleistet. Ist die Regist-
rierung erfolgt, erhielten die Personen via E-Mail einen Link fur den Zugang zur Umfrage
im Rahmen des Online-Delphi-Verfahrens. Die Umfragen dauerten ca. 60 Minuten. In
beiden Datenerhebungsphasen erfolgte zudem eine Erinnerung zur Teilnahme an der
Evaluation per E-Mail.

Die Datenerhebung der ersten Runde des Online-Delphi-Verfahrens war vom
29.10.2023 - 27.11.2023. Die Datenerhebung der zweiten Runde des Online-Delphi-Ver-
fahrens war vom 13.12.2023 - 15.01.2024.

Online Fragebogen

Far das zweiphasige Online-Delphi-Verfahren wurden jeweils standardisierte Fragebo-
gen vom wissenschaftlichen Team des DZNE Standort Witten entwickelt, die auf jede
Online-Umfragerunde abgestimmt wurde: Fur die erste Runde wurden die Fragen auf
Basis der Empfehlungen des Expertenforums Demenz im Vergleich zur vorliegenden De-
menzstrategie Rheinland-Pfalz [Expertenforum Demenz Rheinland-Pfalz, 2013] formu-
liert. Die Ergebnisse der ersten Runde des Online-Delphi-Verfahrens informierten und
beeinflussten die standardisierten Fragen der darauffolgenden zweiten Runde. Die Fra-
gebogen wurden jeweils einem Pretest unterzogen und anschlie3end angepasst, u.a. in
der Reduktion des Umfangs.

Der Fragebogen der ersten Runde des Online-Delphi-Verfahrens bestand aus drei
Teilen:

zebralog
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In einem ersten Teil wurde abgefragt, welcher Personengruppe sich die Teilnehmen-
den zuordnen und in welchem Versorgungssetting sie arbeiten.

Im zweiten Teil wurden 38 vorab vom wissenschaftlichen Team ausgewahlte Empfeh-
lungen des Expertenforums Rheinland-Pfalz mit Blick auf folgende Themenkomplexe
zugeordnet: Perspektive der Menschen mit Demenz, Personal und Versorger, Bil-
dung, des Landkreises oder der Ebene des Bundeslandes. Die Teilnehmenden wur-
den gebeten, jede Empfehlung hinsichtlich der Implementierungs-Outcomes Akzep-
tanz, Umsetzung, Angemessenheit und Nachhaltigkeit zu bewerten (von 0% - 100%). Zu-
satzlich wurden die Teilnehmenden dazu angehalten, ihre Bewertung zu jeder Emp-
fehlung zu erldutern und Erganzungen zu jeder Empfehlung zu benennen.

In einem dritten Teil wurde die Soziodemografie der Teilnehmenden abgefragt, da-
runter das Geschlecht, das Alter, die Berufsbezeichnung, Berufsjahre, Berufsab-
schluss und deren aktuelle Funktion.

Der Fragebogen der zweiten Runde des Online-Delphi-Verfahrens besteht ebenfalls
aus drei Teilen:

Im ersten Teil wurden 20 vorab ausgewahlte Empfehlungen aus der ersten Runde des
Online-Delphi-Verfahrens abgefragt. Die Auswahl erfolgte auf Basis der Ergebnisse
aus der ersten Runde hinsichtlich der Bewertung des Implementierungsgrades von
Malinahmen, die in der Demenzstrategie von 2013 benannt wurden: Die Auswahl er-
folgte mit Blick auf die Bewertung der Implementierung: Auf Basis aller Ergebnisse
wurde ein Cut-Off Wert von 60% festgelegt [Strelenert et al., 2019]. Wurde der Imple-
mentierungsgrad von MalBnahmen der Demenzstrategie aus 2013 demnach durch-
schnittlich unter 60% bewertet, galten sie als unterdurchschnittlich implementiert.

Die Teilnehmenden wurden fur alle zuvor ausgewahlten 20 Empfehlungen gebeten,

1) eine Ruckmeldung zu geben, ob das Ergebnis aus Runde 1 auch ihrer Einschat-
zung entsprach bzw. zu begrinden, warum nicht,

2) die qualitativen Antworten aus Runde 1 pro Empfehlung zu lesen und mitzutei-
len, welche der genannten MalBnahmen zur Umsetzung der Empfehlung sie als
unterstutzenswert einschatzen,

3) anzugeben, welche Relevanz die jeweilige Empfehlung hinsichtlich der geplanten
Weiterentwicklung der Demenzstrategie fur sie hat.

In einem zweiten Teil wurden Teilnehmende dazu angehalten, Themen zu benennen, die
bisher nicht adressiert wurden, - aus Sicht der Befragten/Teilnehmenden - jedoch von
Relevanz fur die Weiterentwicklung der Demenzstrategie sein konnten.

In einem dritten Teil wurden soziodemografische Angaben, wie Geschlecht, Alter, Berufs-
bezeichnung, Berufsjahre, Berufsabschluss und aktuelle Funktion abgefragt, sofern dies
nicht bereits in der ersten Runde des Online-Delphi-Verfahrens beantwortet wurde. Alle
Teilnehmenden waren dazu angehalten neben der Postleitzahl ihres Arbeitsplatzes an-
zugeben, in welchem Landkreis sich ihr Arbeitgeber befindet.

Im Rahmen der beiden Runden des Online-Delphi-Verfahrens wurden personenidenti-
fizierende Daten getrennt von den Forschungsdaten gespeichert. Teilnehmende hatten
zudem die Mdglichkeit, die Umfrage zu pausieren und zu einem spateren Zeitpunkt
durchzufthren.

10
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Die Fragebdgen beider Runden des Online-Delphi-Verfahrens sind dem Anhang | beige-
fugt.

Datenanalyse

Die quantitativen Daten wurden deskriptiv analysiert. Fir Daten mit ordinalem Skalen-
niveau wurde der Mittelwert, sowie Minimum und Maximum berechnet. Fiir Daten mit
nominalem Skalenniveau wurden absolute und relative Haufigkeiten berechnet. Es wur-
den Kreuztabellen erstellt; die Auswertung der Daten erfolgte mit SPSS (Version 2024)
und der open access R Statistical Software. Die qualitativen Daten (Freitextantworten)
wurden mittels qualitativer Inhaltsanalyse induktiv-deduktiv [nach Kuckartz, 2024] aus-
gewertet und interpretiert.

Alle Ergebnisse wurden mit dem wissenschaftlichen Dialoggremium reflektiert und dis-
kutiert. Die Ergebnisse wurden im Interviewleitfaden fir die Expert:inneninterviews mit-
berucksichtigt.

Expert:iinneninterviews

Um herauszufinden, welche Handlungsbedarfe sich in der Versorgung von Menschen
mit Demenz und ihren Angehdrigen flur das Land Rheinland-Pfalz ergeben, wurden vir-
tuelle, leitfadengestltzte Expert:inneninterviews [Helferich, 2011] mit relevanten Ak-
teur:innen sowie Menschen mit Demenz und ihren relevanten Bezugspersonen durch-
gefuhrt. Die Ergebnisse der Expert:inneninterviews wurden dazu genutzt, um - ergan-
zend zu den Ergebnissen aus den beiden Runden des Online-Delphi-Verfahrens - so-
wohl vertiefende Erkenntnisse zu identifizierten Versorgungsthemen als auch weitere
Handlungsbedarfe aufzulisten.

Sampling der Interview-Teilnehmer:innen

In den Monaten Februar bis Marz 2023 wurden Teilnehmende fur die Expert:inneninter-
views in einem Gelegenheits-Sampling rekrutiert. Personen, die fir die Expert:innenin-
terviews eingeschlossen wurden, sind entweder

1) Akteur:innen/professionell Tatige, die nicht an dem zweiphasigen Delphi-Verfah-
ren teilgenommen haben und in Rheinland-Pfalz arbeiten,

2) Menschen mit Demenz, die in Rheinland-Pfalz leben oder

3) Angehorige von Menschen mit Demenz, die in Rheinland-Pfalz leben.

Interessierte Personen wurden eingeschlossen, wenn sie volljahrig waren und Uber aus-
reichend deutsche Sprachkenntnisse verfugten.

Menschen mit Demenz und deren Bezugspersonen wurden mithilfe von Gatekeepern
regionaler Alzheimer Gesellschaften, Demenzzentren, dem Patientenbeirat der Deut-
schen Alzheimer Gesellschaften, aber auch Akteur:innen unterschiedlicher Versor-
gungssettings in Rheinland-Pfalz identifiziert. HierfUr wurden spezielle Flyer in einfacher
Sprache erstellt (Anhang I1). Diese wurden an die jeweiligen Gatekeeper gesendet mit
der Bitte um Weiterleitung an die Zielgruppe.

Far Akteur:innen/professionell Tatige, die nicht an dem Online-Delphi-Verfahren teilge-
nommen haben, wurde ebenfalls ein Informationsflyer erstellt. Zunachst wurden Ak-
teur:innen/professionell Tatige gezielt identifiziert (Purposive Sampling):

11
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Aus allen regionalen Demenznetzwerken in Rheinland-Pfalz wurden potenzielle Teilneh-
mende aus nachfolgenden Kriterien identifiziert und angeschrieben:

e Kriterium 1 - beinhaltet mindestens eines der funf Merkmale: Vorhandensein eines
Pflegestitzpunktes, Vorhandensein einer Koordination runder Tisch, Beratung,
Funktion auf kommunaler Ebene und Migration.

» Nach dem Zufallsprinzip wurden zwei regionale Demenznetzwerke gezogen
und angeschrieben.

e Kriterium 2 - Landkreis und kreisfreie Stadte.

» eswurden (nach dem Zufallsprinzip) ein regionales Netzwerk aus jenem Land-
kreis und ein regionales Netzwerk aus jeder Stadt gezogen und angeschrie-
ben, die zuvor nicht schon analog Kriterium 1 zufallig ausgewahlt wurden.

e Es wurden alle 43 Demenznetzwerke in Rheinland-Pfalz angeschrieben, die nicht
von Kriterium 1 und 2 adressiert wurden.

Daruber hinaus wurden per Zufall gezogen und angeschrieben:

o Zwei aus 13 Mitglieds-Verbanden der LIGA Rheinland-Pfalz.
o Zwei aus 124 Kliniken in Rheinland-Pfalz.

Zusatzlich wurden Akteur:innen kontaktiert, die von MASTD vermittelt wurden. Vereinzelt
wurde das wissenschaftliche Team des DZNE Standort Witten auch von Akteur:innen
angeschrieben, die durch Dritte unsere Informationsflyer erhalten haben.

Zugang zu Teilnehmenden

Insgesamt wurden 33 Akteur:innen/professionell Tatige angeschrieben und erhielten
die Flyer. Die Flyer beinhalteten Informationen zum Vorhaben sowie Kontaktdaten des
Studienteams. Wenn potenzielle Teilnehmende Interesse an einer Teilnahme an den In-
terviews hatten, konnten sie das Studienteam entweder telefonisch oder via E-Mail kon-
taktieren und offene Fragen stellen. Sofern im Anschluss weiterhin Interesse an einer
Studienteilnahme bestand, wurden den Personen entweder postalisch oder via Email
weitere Studieninformationen und eine Einwilligungserklarung zur Teilnahme an der
Studie zugeschickt. Es wurden lediglich solche Personen in die Studie eingeschlossen,
die eine informierte Zustimmung in Form der unterschriebenen Einwilligungserklarung
im Original abgegeben haben.

Setting

Die Teilnehmenden konnten sich im Vorfeld aussuchen, ob sie das Interview virtuell
oder telefonisch fuhren wollen.

Datenerhebung

Die wissenschaftliche Mitarbeiterin des DZNE Standort Witten vereinbarte mit den Teil-
nehmenden einen Termin fur das Interview. Die Interviews wurden durch das wissen-
schaftliche Team des DZNE Standort Witten durchgefuhrt.

Die halb-strukturierten Interviewleitfaden wurden auf Basis der Ergebnisse der zwei
Runden des Online-Delphi-Verfahrens hinsichtlich bestehender und neu entstandener
Handlungsbedarfe entwickelt. Der Interviewleitfaden wurde in einem Pratest pilotiert
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und bei Bedarf angepasst. Der Interviewleitfaden beinhaltete zudem soziodemografi-
sche Fragen, wie Alter, Berufsabschluss und Berufsbezeichnung. Die Interviewfragebo-
gen wurden analog der Zielgruppe angepasst (Anhang Ill).

Die Interviews wurden mittels Audioaufnahmegerat aufgezeichnet. Die virtuellen Inter-
views wurden mit dem Zoom®© Videokonferenz-Tool und einem parallellaufenden Audi-
ogerat durchgeflhrt. Mittels der Transkriptionssoftware NoScribe Software Version
0.4.1 [Quelle] wurden die Interviews wortlich transkribiert und durch eine wissenschaft-
liche Hilfskraft Uberpruft. Eine Pseudonymisierung der Daten erfolgte durch das wissen-
schaftliche Team.

Datenanalyse

Die Expert:inneninterviews wurden mittels qualitativer Inhaltsanalyse [Droege, 2024]
deduktiv-induktiv ausgewertet. Die Ergebnisse der Interviews wurden aufbereitet und
mit dem wissenschaftlichen Dialoggremium reflektiert und diskutiert.

Synthese der Evaluationsergebnisse

Um die Ergebnisse der zwei Runden des Online-Delphi-Verfahrens mit den Ergebnissen
der Expertiinneninterviews zusammenzufassen, wurde eine thematische Synthese
[Thomas & Harden, 2008] durchgefuhrt. Hierfir wurden die qualitativen Antworten des
Online-Delphi-Verfahrens mit den Ergebnissen der Expert:inneninterviews zusammen-
gefuhrt. Zunachst wurden deskriptive Themen (inhaltsanalytisch) entwickelt, d.h. aus
den Daten beider Ergebnisse wurden zunachst Codes entwickelt, die in einem nachfol-
genden Schritt hinsichtlich Ahnlichkeiten und Unterschiede zwischen den Codes grup-
piert wurden. Aus diesen Gruppierungen wurden deskriptive Themen erstellt und eben-
falls auf Ahnlichkeiten und Unterschiede untersucht. Dieser Prozess schloss mit der For-
mulierung von drei thematisch Ubergeordneten Themen ab.

2.2  Beteiligungsprozess
Caroline Holtkamp, Ilka von Eynern, Anna Louisa Hoffmann-Hoffrichter, Martina Roes

Der Beteiligungsprozess zur Weiterentwicklung der Demenzstrategie in Rheinland-Pfalz
umfasste darauf aufbauend mehrere analoge Veranstaltungen, die es den Teilnehmen-
den ermdoglichten, ihre Perspektiven einzubringen, Bedarfe zu identifizieren und Hand-
lungsempfehlungen zu formulieren. Grundlage fir diesen Prozess bildeten die in der
wissenschaftlichen Evaluation durch das DZNE identifizierten Herausforderungen der
bestehenden Demenzstrategie. Die Diskussionen innerhalb der Veranstaltungen orien-
tierten sich gezielt an diesen Ergebnissen, um praxisnahe und bedarfsgerechte Losun-
gen zu entwickeln. Das Projektteam, bestehend aus Vertreter:innen des Ministeriums
fur Arbeit, Soziales, Transformation und Digitales, Vertreter:innen der Landesfachstelle
Demenz sowie dem Team des DZNE und der Zebralog GmbH begleiteten den Prozess
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engmaschig und standen auch zwischen den Veranstaltungsterminen mit den Teilneh-
menden in Kontakt. Flankiert wurde dieses Prozesses durch ein wissenschaftliches Dia-
loggremium.

Wissenschaftliches Dialoggremium
Anna Louisa Hoffmann-Hoffrichter, Martina Roes

Das wissenschaftliche Dialoggremium, besetzt mit verschiedenen Akteur:innen, diente
als multiperspektivischer Reflexionsraum, welcher eine kritische Reflexion, der in den
verschiedenen Phasen generierten Ergebnissen gewahrleistete. Das Dialoggremium
hatte eine beratende Funktion und diente auch dazu, zuvor nicht bedachte Aspekte in
die verschiedenen Phasen der Evaluation und der Entwicklung der Empfehlungen ein-
zubringen.

Das wissenschaftliche Dialoggremium traf sich virtuell jeweils vor und/oder nach einer
der Projektphasen fur ca. 90 Minuten. Eine Woche vor dem Meeting erhielten die Teil-
nehmer:innen die Agenda und die PowerPoint Prasentation. Die Meetings folgten einer
vorab definierten Struktur: Nach einer allgemeinen BegrifRung und der Frage danach,
was die Teilnehmenden aktuell beschaftigt, wurden analog der jeweiligen Projektphase
vor allem die methodische Vorgehensweise und die Ergebnisse diskutiert, beraten und
gemeinsam abgestimmt. AnschlieBend war ausreichend Zeit, um die Inhalte kritisch zu
reflektieren sowie zu diskutieren und somit vertiefende Einblicke in die verschiedenen
Perspektiven zu erhalten. Die Ergebnisse jedes Treffens wurden schriftlich in einem Pro-
tokoll festgehalten und anschlieBend an die Teilnehmenden versendet. Zudem wurden
die Ergebnisse aus diesen Treffen in die weiteren Schritte des Projekts integriert.

Das Dialoggremium setzte sich aus mehreren Teilnehmenden zusammen. Die Teilneh-
menden wurden durch das DZNE Standort Witten fur das wissenschaftliche Dialoggre-
mium in einem zielgerichteten Sampling spezifisch ausgewahlt und angefragt. Das Gre-
mium bestand aus dem wissenschaftlichen Team des DZNE Standort Witten, einer Ver-
treterin des DZNE-Patientenbeirates und einer Angehdorigen, mit der das DZNE Stand-
wort Witten in anderen Projekten bereits zusammengearbeitet hat. Weitere Teilneh-
mende waren ein Facharzt fir Neurologie, eine Facharztin fir Psychiatrie und Psycho-
therapie, eine Geschaftsleitung und Beraterin einer regionalen Alzheimergesellschaft
sowie eine Person aus dem Pflegemanagement.

Auftakt zum Beteiligungsprozess
Caroline Holtkamp, Ilka von Eynern

Die Auftaktveranstaltung markierte den offiziellen Start des Beteiligungsprozesses. Sie
diente dazu, die Teilnehmenden Uber den geplanten Ablauf zu informieren, relevante
Akteur:innen zu vernetzen und ein gemeinsames Verstandnis der Demenzstrategie so-
wie ihrer bisherigen Entwicklung zu schaffen. Sie fand in Mainz statt und lud Interes-
sierte durch das MASTD ein. Der genaue Ablauf der Veranstaltung findet sich in der Do-
kumentation (Anhang V).
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Ablauf und Methodik

Nach der Begrifung durch das Ministerium fur Arbeit, Soziales, Transformation und
Digitalisierung (MASTD) und die Moderation von Zebralog wurden die Ziele und die
Struktur des Prozesses vorgestellt. Vier Impulsgeber:innen - eine Person mit Demenz,
eine Angehdrige, eine Pflegefachkraft und eine wissenschaftliche Expertin - gaben kurze
Einblicke aus unterschiedlichen Perspektiven. In Kleingruppen tauschten sich die Teil-
nehmenden dann zu ihrer persdnlichen oder beruflichen Verbindung zum Thema De-
menz aus. Mithilfe des digitalen Tools Mentimeter wurden zentrale Themen /ive visuali-
siert und fur alle sichtbar gemacht. Nach einer Pause folgten inhaltliche Vortrage zur
bisherigen Entwicklung der Demenzstrategie und zur geplanten partizipativen Evalua-
tion. Das DZNE stellte die Evaluationsmethodik vor, wahrend sich die anschlieBenden
Dialogstationen auf zentrale Fragen konzentrierten:

e Der Weg zu einer neuen Demenzstrategie
e Die partizipative Evaluation
e Status Quo der Demenzstrategie

Die Veranstaltung endete mit einer Zusammenfassung der wichtigsten Erkenntnisse
und einem Ausblick auf die nachsten Schritte. Der partizipative Ansatz stellte sicher,
dass die Perspektiven von Betroffenen und Fachpersonen von Anfang an in den Prozess
einflossen.

Ergebnisse

Durch die Auftaktveranstaltung waren die Teilnehmenden uber den Beteiligungspro-
zess informiert. Der Ablauf der Evaluation der bis dato bestehenden Empfehlungen der
Demenzstrategie von 2013 wurde kommuniziert und Hinweise und Ruckfragen einge-
holt.

Austauschrunden zur Entwicklung der Empfehlungen
Caroline Holtkamp, Ilka von Eynern

Der Raum fur einen konstruktiven Diskurs wurde durch Expert:innenrunden geschaffen,
die alle zwei Monate lokal einen bestehenden Teilnehmendenkreis einluden, sich mit
Fokusthemen des Prozesses auseinanderzusetzen. Die vierstiindigen Veranstaltungen
fanden in Mainz, Kaiserslautern, Trier und Koblenz statt. Den Rahmen fiir den Fachaus-
tausch bildeten eine 6ffentliche Veranstaltung zum Projektauftakt sowie eine Abschluss-
veranstaltung, in der die Empfehlungen dem Ministerium Gbergeben werden konnten.

In mehreren Austauschrunden erarbeiteten die Teilnehmenden konkrete Bedarfe zur
Verbesserung der Demenzstrategie. Die Diskussionsrunden folgten einer strukturierten
Methodik, um die verschiedenen Perspektiven systematisch zu integrieren.

Auswahl der Teilnehmenden

Dazu fanden die funf Termine im Abstand von zwei Monaten an vier Orten in Rheinland-
Pfalz statt. Die Teilnehmenden wurden personlich oder Gber ihre Institution vom MASTD
eingeladen und konnten an beliebig vielen der funf Treffen teilnehmen.
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Das System Demenz sollte naherungsweise in den Austauschrunden abgebildet werden.
Dazu wurden 25 Platze direkt vergeben, 10 Platze waren fur Menschen vorbehalten, die
entweder direkt von Demenz betroffen sind oder eine bislang nicht vertretene Perspek-
tive einbringen konnten. Diese Personen wurden gezielt angesprochen, um sicherzu-
stellen, dass ihre Erfahrungen und Bedarfe in die Diskussionen und Empfehlungen ein-
flieBen konnten.

Eine Gruppe aus ca. 1200 Kontaktdaten wurde Uber den Prozess informiert und zu der
Teilnahme an einer oder mehreren Runden eingeladen. Die Veranstaltungsraume wa-
ren barrierefrei zuganglich und sollten durch den Wechsel der Stadt eine kurze Anfahrt
gewahrleisten. Anfahrtskosten konnten durch das MASTD bei Bedarf erstattet werden.
Einige Teilnehmende wurden ebenfalls durch das DZNE personlich zu den Austausch-
runden eingeladen. Die Gruppe der Betroffenen und ihrer Angehérigen erhielt vor Ort
jeweils eine eigene Ansprechperson sowie einen separaten Raum, um ihren spezifischen
Bedurfnissen gerecht zu werden.

Die Anmeldung erfolgte online Uber evenoo. Insgesamt nahmen bis zu 26 Personen aus
ganz Rheinland-Pfalz an den Austauschrunden teil.

Tabelle 1: Teilnehmende an den Austauschrunden

Anzahl der Anzahl der Teil-

Austauschrunde Anmeldungen nehmenden
Austauschrunde 1 - 30. April 2024 44 26
Austauschrunde 2 - 04. Juli 2024 39 19
Austauschrunde 3 - 26. September 2024 37 15
Austauschrunde 4 - 21. November 2024 40 16
Austauschrunde 5 - 04. Februar 2025 44 23
Durchschnitt 41 20

Ablauf und Methodik

Die Austauschrunden bildeten das zentrale Element des partizipativen Prozesses zur
Weiterentwicklung der Demenzstrategie Rheinland-Pfalz. Die Veranstaltungen bauten
systematisch aufeinander auf (Abbildung 2).
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Prozess der
Austauschrunden

Versorgungsstrukturen
und Konzepte

in der Region \
Versorgungssituation von Versorgungssituation von
Menschen mit Demenz Menschen mit Demenz
und Angehdrigen und Angehdrigen
5
o
5
Demenz- und Demenz- und Demenz- und / E
Kultursensitivitat Kultursensitivitat Kultursensitivitat =
&
Welche Punkte Welche Punkte Welche Punkte Welche Punkte
erganzen die Evaluation? erganzen die Evaluation? erganzen die Evaluation? ergédnzen die Evaluation?
Austauschrunde 1 Austauschrunde 2 Austauschrunde 3 Austauschrunde 4 Austauschrunde 5

Abbildung 2: Ubersicht Prozess der Austauschrunden | © Zebralog GmbH

Wahrend die erste Runde der Schaffung eines gemeinsamen Verstandnisses diente,
wurden in den folgenden Sitzungen spezifische Themenschwerpunkte bearbeitet. Dabei
wurden die identifizierten Herausforderungen priorisiert, Losungsansatze entwickelt
und Rahmenbedingungen fur deren Umsetzung diskutiert. Zum Abschluss wurden die
erarbeiteten Empfehlungen zusammengefasst und auf ihre Umsetzbarkeit hin abge-
stimmt. Die Ergebnisse wurden in Kleingruppen erarbeitet, in denen jeweils ein spezifi-
scher Aspekt des Themas vertieft wurde. Jede Austauschrunde sorgte demnach durch
ein einheitliches Schema fur Widererkennungswert bei den Teilnehmenden. Sie konnten
sich schnell in die Struktur einfinden und waren durch ein gemeinsames Ankommen
sowie den theoretischen Input des DZNE arbeitsfahig. Die Gruppenarbeit zur Themen-
vertiefung und Ideensammlung wurde fir die gesamte Teilnehmenden dokumentiert.

Die Versorgungskette

Inhaltlich diskutierten die Teilnehmenden, entlang der durch das DZNE fur den Prozess
entwickelten, ,Versorgungskette” (Abbildung 3), die den typischen Verlauf einer De-
menzerkrankung abbildet - von den ersten Symptomen bis zur finalen Versorgungs-
phase. Phase 1 umfasst erste Anzeichen und Symptome sowie das Leben vor der Diag-
nose. In Phase 2 folgen die Diagnosestellung und die Auseinandersetzung mit der Krank-
heit durch Beratung und Organisation. Phase 3 zeigt die zunehmende Pflegebedurftig-
keit mit Versorgungsformen wie ambulanter Pflege, Tagespflege, Krankenhausaufent-
halten und mdoglichem Heimeintritt. Phase 4 thematisiert die letzte Lebensphase mit
spezialisierter demenzsensibler Versorgung bis hin zum Lebensende.
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Abbildung 3: Die Versorgungskette | © DZNE/Witten

Die Teilnehmenden beschaftigten sich mit vier zentralen Fragestellungen:

¢ Themensammlung: Sind alle relevanten Aspekte bertcksichtigt?

e Verbesserungen: Welche konkreten Vorschlage gibt es zur schrittweisen Verbes-
serung der Herausforderungen?

e Priorisierung: Welche Themen sollten vorrangig behandelt werden?

e Begleitende Strukturen: Welche Rahmenbedingungen sind erforderlich, um die
Umsetzung der Strategie zu gewahrleisten

Dazu wurden die Ergebnisse der Evaluation der aktuellen Demenzstrategie durch das
DZNE (Kapitel 3) in den drei Kernthemen detailliert betrachtet.

Austauschrunde 1 - Ein gemeinsames Bild

In der ersten Austauschrunde stand das gegenseitige Kennenlernen und der Aufbau ei-
nes gemeinsamen Verstandnisses im Mittelpunkt. Die Teilnehmenden erhielten die
Moglichkeit, sich Gber ihre Erfahrungen und die Erwartungen an den Prozess auszutau-
schen. Die bereits identifizierten Kernthemen wurden reflektiert, erganzt und konkreti-
siert. Die Diskussionen mundeten in erste Vorschlage zur Verbesserung bestehender
Herausforderungen, die als Grundlage fur die weitere Arbeit dienten.

Austauschrunde 2 - Themenspezifische Diskussion: Demenz- und Kultursensitivi-
tat

Die zweite Austauschrunde warf den Blick auf das Thema Demenz- und Kultursensitivi-
tat. Die Teilnehmenden priorisierten zentrale Herausforderungen und entwickelten
erste Losungsvorschlage entlang der Versorgungskette. Besondere Aufmerksamkeit
galt der gesellschaftlichen Sensibilisierung, der Begleitung Betroffener sowie den Rah-
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menbedingungen fir eine kultursensible Versorgung. Zudem wurden erste Uberlegun-
gen zu begleitenden Strukturen angestellt, darunter Verantwortlichkeiten, bendtigte
Ressourcen und potenzielle Meilensteine flr die Umsetzung.

Austauchrunde 3 - Themenspezifische Diskussion: Versorgungssituation von Men-
schen mit Demenz und Angehoérigen

Die dritte Austauschrunde befasste sich mit der Versorgungssituation von Menschen
mit Demenz und deren Angehdrigen. Die Teilnehmenden analysierten bestehende Ver-
sorgungsprobleme und leiteten konkrete Handlungsbedarfe ab. AnschlieBend wurden
Vorschlage fur Verbesserungen in verschiedenen Versorgungsbereichen entwickelt, da-
runter hausliche Betreuung, professionelle Dienstleistungen sowie Unterstutzungssys-
teme fiir Angehérige. Erste Uberlegungen zu begleitenden Strukturen wurden ebenfalls
angestellt, um langfristige Losungen zu sichern.

Austauschrunde 4 - Themenspezifische Diskussion: Versorgungsstrukturen und
Konzepte in der Region

In der vierten Austauschrunde lag der Fokus auf den Versorgungsstrukturen und Kon-
zepten in der Region. Die Teilnehmenden priorisierten Handlungsbedarfe und erarbei-
teten Losungsvorschlage zur Optimierung bestehender Strukturen. Wie bereits in vor-
herigen Runden orientierten sie sich dabei an der Versorgungskette und entwickelten
Malinahmen zur Verbesserung der regionalen Versorgungsangebote. Dartber hinaus
wurden erste Ideen zu begleitenden Strukturen gesammelt, um die Umsetzung und Ver-
stetigung der vorgeschlagenen MalRnahmen sicherzustellen.

Austauschrunde 5 - Abschluss und Synthese der Empfehlungen

Die abschlieBende Austauschrunde diente der Zusammenfuhrung der erarbeiteten Vor-
schlage und der finalen Abstimmung der Empfehlungen. Die Teilnehmenden erhielten
die Gelegenheit, die durch das DZNE/Witten formulierten Empfehlungen zu kommentie-
ren und zu erganzen. Zudem wurde Uber die zukunftigen Begleitstrukturen zur Weiter-
entwicklung der Demenzstrategie diskutiert.

Methodisch nutzte das Projektteam dazu Herangehensweisen aus dem Design Thinking.
So konnten die Evaluationsergebnisse geclustert und konkretisiert werden. Durch ,Wie
konnten wir-,Fragen konnte die Briicke zwischen der wissenschaftlichen Einordnung
und der fachlichen Perspektive aus dem (Berufs-) Alltag geschlagen werden. Die Me-
thode fordert kreatives, |Idsungsorientiertes Denken, indem sie komplexe Probleme in
offene, bearbeitbare Fragestellungen Ubersetzt und damit interdisziplindre Zusammen-
arbeit erleichtert. Ziel ist es, relevante Handlungsfelder zu identifizieren, innovative Lo-
sungsansatze zu generieren und die Wirksamkeit von Beteiligungs- und Innovationspro-
zessen zu steigern. Der strukturierende Ansatz, der insbesondere in Innovations- und
Beteiligungsprozessen eingesetzt wird, war auch fur die Teilnehmenden der Austausch-
runden Ausgangspunkt einer prazisen Analyse bestehender Herausforderungen inner-
halb der Kernthemen. Die offenen, optimistischen Fragestellungen beginnen mit ,Wie
konnten wir...". Dadurch wird eine kreative Suchrichtung erdffnet, ohne bereits auf spe-
zifische Losungen festgelegt zu sein. In wissenschaftlichen Kontexten unterstiutzt die
Methode die systematische Entwicklung von Forschungshypothesen und Interventions-
ansatzen, indem sie explorative Denkprozesse stimuliert und multidisziplinare Perspek-
tiven integriert.
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Als Antwort auf die verschiedenen Fragen fillten die Teilnehmenden gemeinsam Pro-
jektsteckbriefe (Abbildung 4) aus. So konnten spezifisch Losungen erarbeitet und disku-
tiert werden.

Titel des Vorschlags/
Frage

Vorschlag

Meilensteine (5-7 Jahre)

Welche Akteure und Netzwerke braucht es zur Unterstiitzung?
Welche finanzlellen Ressourcen braucht es?

Welche Hilfsmittel (Flyer, Moderation, etc.) braucht es?

Woran koénnte der
Vorschlag scheitern?

Abbildung 4: Aufbau der Steckbriefe, die die Teilnehmenden ausfillen konnten | © Zebralog GmbH

Die Ergebnisse wurden fur die Erganzung in nachfolgenden Veranstaltungen aufberei-
tet. Insgesamt wurden 75 Steckbriefe erarbeitet, die in 9 Empfehlungen zusammenge-
fasst wurden. Die Empfehlungen konzentrieren sich auf die Kernthemen. Die finalen
Empfehlungen wurden durch das DZNE in Zusammenarbeit mit Zebralog und dem
MASTD weiterentwickelt, um eine nachhaltige Umsetzung zu gewahrleisten. Der partizi-
pative Prozess stellte sicher, dass praxisnahe, evidenzbasierte Empfehlungen entwickelt
wurden, die sowohl auf Landesebene als auch in den Kommunen anwendbar sind. Die
Ergebnisse aus den Austauschrunden bilden die Grundlage fur die zukinftige Gestal-
tung der Demenzstrategie Rheinland-Pfalz.
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Evaluation der Austauschrunden

Ruckmeldungen der Teilnehmenden zum Prozess selbst wurden nach jeder Austausch-
runde per Mentimeter? eingeholt. Die Teilnehmenden beschreiben den Prozess als um-
fangreich, ordnen ihre Teilnahme aber als gewinnbringend ein und lobten die Méglich-
keit zum Austausch von best practise Beispielen.

Abschlussveranstaltung

Die Abschlussveranstaltung bildete den formellen Schlusspunkt des mehrstufigen Be-
teiligungsprozesses zur Weiterentwicklung der Demenzstrategie Rheinland-Pfalz. Sie
diente dazu, die erarbeiteten Empfehlungen offiziell dem MASTD zu Ubergeben und die
Ergebnisse in den strategischen Kontext einzuordnen. Am 26. Mai 2024 kamen Vertre-
ter:iinnen der am Prozess beteiligten Akteursgruppen - darunter Teilnehmende der Aus-
tauschrunden, kommunale Spitzenverbande, die Koordinierungsstelle der Nationalen
Demenzstrategie, Mitglieder des Sozialausschusses sowie Fachpersonen aus Wissen-
schaft und Praxis - zusammen. Die Veranstaltung diente nicht nur der Prasentation der
finalen Empfehlungen, sondern auch der Anerkennung des Engagements aller Beteilig-
ten. In einem feierlichen Rahmen wurden die wichtigsten Erkenntnisse und Malznahmen
vorgestellt, diskutiert und mit Blick auf die Umsetzungsperspektiven in den politischen
Entscheidungsprozess eingeordnet.

Mit der Abschlussveranstaltung wurde der partizipative Prozess offiziell beendet, jedoch
zugleich die Grundlage fur eine langfristige Weiterentwicklung der Demenzstrategie ge-
legt. Die erarbeiteten Empfehlungen sollen dazu beitragen, eine nachhaltige, demenz-
sensitive Versorgung in Rheinland-Pfalz sicherzustellen und praxisnahe Lésungen far
bestehende Herausforderungen zu schaffen.

2.3  Synthese der Ergebnisse
Anna Louisa Hoffmann-Hoffrichter, Martina Roes

Die Synthese aller Ergebnisse hat die Entwicklung von Empfehlungen zum Ziel, die die
Basis fur die Weiterentwicklung der Demenzstrategie in Rheinland-Pfalz darstellen. Ori-
entiert am Ausgangspunkt dieses Beteiligungsverfahrens (das Bearbeiten identifizierter

2 Mentimeter ist eine browserbasierte Prasentations- und Umfrageplattform, mit der in Echtzeit interaktive Ele-
mente wie Live-Abstimmungen, Wortwolken oder Quizfragen in Workshops, Veranstaltungen oder Meetings inte-
griert werden kdnnen. Die Teilnehmenden kdnnen anonym per Smartphone, Tablet oder Laptop antworten, was
eine niedrigschwellige und datensparsame Beteiligung fordert.
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Handlungsbedarfe) - geht es nun darum, Outcomes zu definieren, d.h. eine zu erwar-
tende Versorgungsqualitat (ab ersten Anzeichen von Symptomen), die fur die zuklnftige
Demenzstrategie in Rheinland-Pfalz von Relevanz sein kénnten (oder sind).

Die Evaluationsergebnisse haben verdeutlicht, dass die dort formulierten Aktionen von
Akteur:innen als akzeptiert und angemessen bewertet, jedoch im Anschluss daran nicht
systematisch und strukturiert umgesetzt wurden. Vor diesem Hintergrund wird deutlich,
dass es notwendig ist, dass Empfehlungen nicht ausschlie3lich konkrete MaBnahmen
beinhalten, sondern sowohl erwartbare Qualitat definiert als auch Hinweise auf die Im-
plementierung liefern. Das bedeutet, dass das MASTD und relevante Akteur:innen sich
mit der Frage auseinanderzusetzen haben, welche Versorgung von Menschen mit De-
menz mit welcher Versorgungsqualitat in Rheinland-Pfalz winschenswert, dennoch re-
alistisch sei. Jede der Empfehlungen besteht aus zwei Bausteinen: (1) der Formulierung
zu erwartender Qualitat und (2) konkrete, damit korrespondierende MalRnahmen(-bun-
del).

Methodische Schritte zur Entwicklung der Empfehlungen

Aus dem Ziel, Empfehlungen an zu erwartende Outcomes zu entwickeln, ergaben sich
methodisch vier Schritte (Abbildung 5).

Vorgehensweise zur Entwicklung von Empfehlungen

Die
Losungsvorschlage
Aus den Ergebnissen AT TIETET wurden zu Wir orientierten uns
. der Evaluation haben ARGz Mafnahmen bei der Entwicklung
Schritte . Teilnehmende i
wir 3 Themen- gebiindelt und von Empfehlungen an

Ldsungsvorschlage
formuliert

erhielten einen zu erwartenden
tibergeordneten Outcomes
Namen
(z.B. Quartiers-management)

komplexe formuliert

Kem- Kem- Kem- Kem- Kem-. Kem-
thema thema. thema thema thema. thema

Synthese

Output Ergebnis 1 Ergebnis 2 (Deskriptiva) Ergebnis 3 (Aggregiert) Empfehlungen

N
DZNE

Abbildung 5: Vorgehensweise zur Entwicklung von Empfehlungen | © DZNE/Witten

Schritt 1: Aus den Ergebnissen des Online-Delphi-Verfahrens und den Expert:innenin-
terviews wurden drei Themenkomplexe identifiziert (Kernthemen): Demenz-
und Kultursensitivitat, Versorgungssituation Menschen mit Demenz und An-
gehorige sowie Versorgungsstrukturen und Konzepte in der Region.

Schritt 2: Zujedem der drei Themenkomplexe haben die Teilnehmenden in den jewei-
ligen Austauschrunden Ldsungsvorschlage formuliert, die im Anschluss in
die digitale Schriftform tUberfuhrt und deskriptiv aufbereitet wurden.
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Schritt 3:

Schritt 4:

Es wurde eine Bundelung der vielfaltigen Lésungsvorschlage zu ,MalBnah-
menbulndeln” vorgenommen. Dies erfolgte mit Hilfe einer thematischen
Analyse [in Anlehnung an Brown & Clarke, 2022]. Das Ergebnis dieses Pro-
zessschrittes war die systematische Strukturierung aller Losungsvorschlage
und die Formulierung von Ubergeordneten MalBnahmen.

Aus Schritt 2 und Schritt 3 wurden Empfehlungen synthetisiert. Das bedeu-
tet, dass sowohl inhaltliche-summative Konkretisierungen als auch Quali-
tatsparameter (wie z.B. rechtzeitig und zuganglich) [Haerter et al., 2022] vor-
genommen wurden. Mit diesen Empfehlungen wird eine Versorgungsquali-
tat formuliert, anhand derer sich verschiedene MaRnahmen ableiten (die
sich sowohl aus den Austauschrunden als auch internationaler Literatur er-
geben (siehe hierzu Kap. 3).

23

zebralog



zebralog
N
DZNE

3 Ergebnisse

Ilka von Eynern, Anna Louisa Hoffmann-Hoffrichter, Carolin Holtkamp, Martina Roes

In den nachfolgenden Kapiteln werden die Ergebnisse aus den Projektphasen (Evalua-
tion mit Online-Survey und Interviews sowie den funf Austauschrunden) im Detail vor-
gestellt.

3.1 Evaluationsergebnisse Phase 1

Anna Louisa Hoffmann-Hoffrichter, Martina Roes

Im Folgenden werden ausgewahlte, jedoch zentrale Ergebnisse des zweiphasigen On-
line-Delphi-Verfahrens vorgestellt.

Erste Runde des Online-Delphi-Verfahrens

Insgesamt haben 83 Personen an der ersten Runde des Online-Delphi-Verfahrens teil-
genommen. Von diesen 83 Personen haben 39 den Fragebogen vollstandig ausgefullt.
Tabelle 2 gibt einen Uberblick Giber die Teilnehmenden, die den Datensatz vollstandig
ausgefullt haben.

Tabelle 2: Sample der vollstandig ausgefullten Antworten (Runde 1)

Soziodemografische Angaben N (%) Total (N)
Personengruppe

Pflegerische Versorgung 17 (43,6)

Medizinische Versorgung 7(17,9) 39
Akteursgruppe 15 (38,5)

Geschlecht

Weiblich 29 (74,4) 39
Mannlich 7(17,9)

Kommunale Gebietskorperschaft
Landkreis 19 (48,7)

39
Kreisfreie Stadt 20(51,3)
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Fur die Berechnung der Mittelwerte der Items wurden die Antworten aller Teilnehmen-
den, die die Umfrage vollstandig und unvollstandig ausgefullt haben, mit einbezogen.
Alle 38 Empfehlungen, die Teilnehmende bezogen auf die Implementierungs-Outcomes
bewerteten, zeigten, dass die Empfehlungen im Durchschnitt (Mittelwert) zu ca. 60 Pro-
zent akzeptiert, umgesetzt, angemessen und nachhaltig bewertet wurden. Bei einem
Cut-off-Wert von 60 Prozent konnte aus den Mittelwerten der einzelnen Items identifi-
ziert werden, wann die Teilnehmenden Uber- oder unterdurchschnittlich antworteten.
In den meisten Fallen, in denen die Teilnehmenden unterdurchschnittlich antworteten,
leitet sich ein wellenférmiges Muster ab: Teilnehmende haben die Akzeptanz und Ange-
messenheit der Empfehlungen gleich oder hher bewertetet (=/> 60 Prozent), wahrend
sie die Durchfiihrung und Nachhaltigkeit niedriger bewerteten (< 60 Prozent). Eine Uber-
sicht der Mittelwerte pro Item sowie pro Outcome-Kriterium sind Abbildungen 6-11 zu
entnehmen.

Evaluation der 2013 Demenzstrategie
- Items auf Ebene der Menschen mit Demenz

0 20 40 60 80

Die Einbindung von Angehorigen in Pflege und
Betreuung erfolgt routinemaRig (unabhangig
vom Versorgungssetting).
48,33

Flr Angehorige gibt es Angebote zur
psychoedukativen Unterstlitzung mit dem Ziel

der emotionalen Entlastung.
40

Akzeptanz Durchflihrung Angemessenheit Nachhaltigkeit

Abbildung 6: Evaluation der Demenzstrategie (2013) - Items auf der Ebene Menschen mit Demenz | © DZNE/Wit-
ten
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Evaluation der 2013 Demenzstrategie
- Items auf Ebene der professionell Tatigen

o

10 20 30 40 50 60

Eine person-zentrierte Versorgung von Menschen mit Demenz ist im Alltag etabliert

(unabhéangig vom Versorgungssetting).
40,98

Es werden regelmaRige professionsiibergreifende Team- und Fallbesprechungen
zwischen den im Gesundheits-/ Pflegesystem professionell Tatigen umgesetzt
(unabhé&ngig vom Versorgungssetting). 4579

Pflegende geben Impulse fir eine quartiersbezogene Einbindung von Menschen mit
Demenz und deren Bezugspersonen.

Hausérzt:innen/Facharzt:innen sowie andere im Gesundheits-/ Pflegesystem
professionell Tatige sind in die Demenznetzwerke eingebunden.

Hausarzt:innen und Facharzt:innen sind geschult mit dem Ziel der Sensibilisierung in
der Versorgung von Menschen mit Demenz.

i

Hausarzt:innen und Facharzt:innen nehmen eine palliativmedizinische Haltung bei
Menschen mit fortschreitender Demenzerkrankung ein.

47,5

Akzeptanz  m Durchfiihrung  m Angemessenheit  m Nachhaltigkeit

Abbildung 7: Evaluation der Demenzstrategie (2013) - Items auf der Ebene der professionell Tatigen | © DZNE/Witten
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Evaluation der 2013 Demenzstrategie
- Items auf Ebene der Leistungserbringer
10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

o

Konzepte zur person-zentrierten Pflege sind in ambulanten & stationdren

Pflegeeinrichtungen sowie Krankenhdusern implementiert.
45,71

Demenzspezifisch ausgebildete Pflegeexpert:innen sind in ambulanten oder
stationdren Pflegeeinrichtungen oder Demenz WGs bzw. Krankenhdusern eingestellt.

42,12

Es gibt eine Leitlinie zur Vermeidung und Reduzierung von freiheitseinschrankenden
MaRnahmen.

Spezifische Konzepte zur besseren, komplikationsarmen Versorgung von Menschen

mit Demenz im Krankenhaus sind in die Regelversorgung implementiert.
30

Leistungserbringer und deren Personal kennen die regionalen Pflegestitzpunkte/-
beratungsstellen in Rheinland-Pfalz.

i

77,37

Akzeptanz ~ m Durchfiihrung  m Angemessenheit  m Nachhaltigkeit

Abbildung 8: Evaluation der Demenzstrategie (2013) - Items auf der Ebene der Leistungserbringer | © DZNE/Witten
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Evaluation der 2013 Demenzstrategie
- Items auf Ebene der Bildung

o

10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Fortbildungsangebote zum Thema Demenz werden professions-libergreifend

angeboten.
56,77

Spezielle wohnortnahe Fortbildungen fiir Angehdrige und Ehrenamtliche werden

umgesetzt.
52,17

Flr das Personal werden demenzsensitive Kommunikations- und

Kooperationstechniken angeboten.
48,71

Zielgruppenspezifische Schulungen (von Polizei, Banken, Gastronomie, Supermarkt

usw.) werden angeboten.
22

Mitarbeiter:innen in Pflegestiitzpunkten sind in der Beratung fort- bzw.
weitergebildet.

L

74,14

Akzeptanz  m Durchfiihrung  m Angemessenheit — m Nachhaltigkeit

Abbildung 9: Evaluation der Demenzstrategie (2013) - Items auf der Ebene der Bildung | © DZNE/Witten
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Evaluation der 2013 Demenzstrategie
- Items auf Ebene des Landkreises

Aufsuchende Beratungsangebote fiir Menschen mit Demenz und Angehdrige sind in
meinem Landkreis vorhanden.

In meinem Landkreis existiert eine Kultur, die es Menschen mit Demenz ermoglicht,
selbstbestimmt leben zu kénnen.

Alltagsbezogene Begleitangebote (wie z.B. Spaziergdnge) sind in meinem Landkreis
vorhanden.

In meinem Landkreis werden Treffpunkte angeboten, die soziale Kontakte mit
Menschen mit Demenz erleichtern.

Einrichtungen der Pflege (amb./stat. und Tagespflege sowie Demenz WGs) fiihlen sich
als Teil der Gemeinde / des Landkreises.

Einrichtungen der Pflege (Tagespflege und stationare Pflege sowie Demenz WGs) sind
an offentliche Verkehrsmittel angebunden.

Sozialraumorientierte Netzwerke umfassen institutionelle und informelle Hilfen fir
Menschen mit Demenz sowie deren Zu-/ und Angehérige.

Pflegestutzpunkte / -beratungsstellen, lokale Allianzen und Demenznetzwerke
werden friihzeitig durch die Vernetzung der Beteiligten vor Ort mit in die...

Das Thema Pflege und Betreuung von Menschen mit Demenz ist Dauerthema in den
regionalen Pflegekonferenzen.

Akzeptanz  m Durchfiihrung

o

10 20 30 40 50 60 70 80

70,91

40,43

49,57

[
&
[y

62,11

39,55

49,13

|

55,

61,54

m Angemessenheit  m Nachhaltigkeit

Abbildung 10: Evaluation der Demenzstrategie (2013) - Item auf der Ebene des Landkreises | © DZNE/Witten
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Evaluation der 2013 Demenzstrategie
- Items auf Ebene des Bundeslandes

Allgemein betrachtet, wird in unserem Bundesland das Prinzip der Integration von
Menschen mit Demenz verfolgt.

Die UN-Konvention liber die Rechte von Menschen mit Behinderungen wird als ethischer
Referenzrahmen der Demenzstrategie genutzt.

Die Partizipation von Menschen mit Demenz und pflegenden Angehdrigen wird auf allen
Ebenen geférdert und unterstiitzt.

Es gibt Angebote, die dazu beitragen, die Sensibilitdt der Biirger:innen, die in Rheinland-
Pfalz leben, hinsichtlich Demenz zu erhéhen.

Verschiedene Institutionen des Pflege- und Gesundheitswesens sind in die Aufklarung
der Birger:innen Uber Demenz aktiv eingebunden, u.a. Kindergarten, Schulen.

Als allgemeine PraventionsmalRnahme werden im Rahmen der gesetzlichen
Krankenversicherung Aktivierungen fiir Menschen mit Demenz angeboten.

Regionale Ist-Analysen und Bedarfsermittlung hinsichtlich Versorgung von Menschen mit
Demenz werden durchgefiihrt.

Medizinische Versorgungsnetze sind mit den bestehenden Demenznetzwerken,
Beratung, Pflege und Selbsthilfe engmaschig verzahnt.

Das Thema Demenz und Vernetzung ist im Landesgesetz zur Sicherstellung und
Weiterentwicklung der pflegerischen Angebotsstruktur (LPflegeASG) verortet.

Ein Demenzwegweiser flir Rheinland-Pfalz liegt vor.

Ein Forschungsprogramm zur Versorgung und Begleitung von Menschen mit Demenz ist
entwickelt.

Akzeptanz  m Durchfiihrung

o
w
o
N
o
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o
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o
~
o
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m Angemessenheit  m Nachhaltigkeit

Abbildung 11: Evaluation der Demenzstrategie (2013) - Item auf der Ebene des Bundeslandes | © DZNE/Witten
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Insgesamt betrachtet wurden 20 Empfehlungen unterdurchschnittlich hinsichtlich der
Implementierungsoutcomes Akzeptanz, Durchfuhrung, Angemessenheit und Nachhal-
tigkeit bewertet (Mittelwert pro Item <60%). Die Teilnehmenden gaben zudem fur die
jeweiligen Empfehlungen aus dem Jahr 2013 bezogen auf die Umsetzung und die Nach-
haltigkeit Mal3nahmen an, um aus ihrer Perspektive eine Umsetzung verbessern kénn-
ten.

Zweite Runde des Online-Delphi-Verfahrens

Insgesamt haben 41 Personen an der zweiten Runde des Online-Delphi Verfahrens teil-
genommen. Davon haben 35 Personen den Fragebogen vollstandig ausgefullt. Tabelle
2 gibt einen Uberblick tiber die Teilnehmenden, die den Datensatz vollstandig ausgefuillt
haben.

Tabelle 3: Sample der vollstandig ausgefullten Antworten (Runde 2)

Soziodemografische Angaben N (%) Total (N)
Personengruppe

Pflegerische Versorgung 13

Medizinische Versorgung 5 35
Akteursgruppe 17

Geschlecht

Weiblich 28

Mannlich 6 35
N/A 1

Kommunale Gebietskorperschaft

Landkreis 21
35
Kreisfreie Stadt 14

In 14 von 20 Empfehlungen gaben mehr als 50% der Teilnehmenden an, dass Sie der
durchschnittlichen Bewertung der jeweiligen Empfehlung in der ersten Runde des On-
line-Delphi-Verfahrens zustimmten. Bei 19 von 20 Empfehlungen gaben die meisten Teil-
nehmenden an, dass die jeweilige Empfehlung auch fur die zuklnftige Demenzstrategie

31

zebralog



N
DZNE

relevant sei (Abbildung 123). Die Darstellung in Abbildung 12 folgt dem Pareto Prinzip
(80-20), d.h. Angaben die zwischen 80-100 % liegen sind in blauer Farbe, Angaben bis
50% sind in orangener Farbe dargestellt. Eine MalBnahme erhielt weniger als 50% und
ist in roter Farbe dargestellt.

Weitere Themen die von den Teilnehmenden fiir die Weiterentwicklung der De-
menzstrategie Rheinland-Pfalz genannt wurden.

Teilnehmende der zweiten Runde des Online-Delphi-Verfahrens benannten Themen,
die ihrer Einschatzung nach - ebenfalls fir die Weiterentwicklung der Demenzstrategie
in Rheinland-Pfalz von Relevanz sind:

Demenz- und Kultursensitivitét: Die Teilnehmenden benennen neben der Einbindung von
Menschen mit Migrationsgeschichte zum einen die Sensibilisierung zum Thema De-
menz durch Aufklarung, Beratungsangebote, Inklusion von Menschen mit Demenz
und die Entstigmatisierung von Sprache und Visualisierung. Dazu gehéren auch die
Beratung, Schulung und Entlastung von An- und Zugehdrigen von Menschen mit De-
menz.

Versorgung in der Region: Die Teilnehmenden benennen die Notwendigkeit der Vernet-
zung in der Kommune durch eine funktionierende Netzwerkbildung, bessere Verzah-
nung von Angeboten, die Einbindung und Schulung von Haus- und Facharzt:innen,
die Konkretisierung der Rolle der Kommunen mit ihrer Angebotsstruktur, dem Aus-
bau von Versorgungsangeboten, den Abbau der Burokratisierung, der Errichtung von
Angebotsstrukturen auch fur junge Menschen mit Demenz sowie die Bereitstellung
finanzieller Mittel.

Kompetenzen und Ressourcen: Teilnehmende adressieren die Notwendigkeit einer Stra-
tegie, um dem Personalmangel im Gesundheitswesen entgegenzuwirken, insbeson-
dere in der Gerontopsychiatrie sowie den Ausbau der Umgebungsgestaltung in der
langzeitstationaren Altenhilfe.

3 Ergebnisse mit nur drei Angaben wurden nicht in der Grafik mitbertcksichtigt (Vermeidung von Verzerrungen).
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Relevant fiir die Weiterentwicklung der Demenzstrategie

Angebote, die dazu beitragen, die Sensibilitat der Blrger:innen hinsichtlich Demenz zu erhdhen
Forderung & Unterstltzung der Partizipation von pflegenden Angehérigen auf allen Ebenen
Implementierung von Konzepten zur besseren Versorgung von MmD im Krankenhaus
Professionstibergreifendes Angebot von FB-Angebote zum Thema Demenz

Schulung von Hausarzt:innen mit dem Ziel der Sensibilisierung

Angebot verschiedener PraventionsmalRnahme im Rahmen der gesetzlichen Krankenversicherung
Férderung & Unterstiitzung der Partizipation von MmD auf allen Ebenen

Existenz einer Kultur, die es MmD erméglicht, selbstbestimmt leben zu kdnnen

Angebot von demenzsensitiven Kommunikations-/Kooperationstechniken fir das Personal

Schulung von FA's mit dem Ziel der Sensibilisierung

Angebote flr Angehérige zur psychoedukativen Unterstiitzung

Verzahnung medizinischer Versorgungsnetze mit Demenznetzwerken, Beratung, Pflege und Selbsthilfe
Einstellung von demenzsperzifisch ausgebildeten Pflegeexpert:innen in Krankenhausern

Einstellung von demenzspezifisch ausgebildeten Pflegeexpert:innen in amb/ stat. Pflegeeinrichtungen
Implementierung von Konzepten zur person-zentrierten Pflege in Krankenhausern

Implementierung von Konzepten zur person-zentrierten Pflege in amb. & stat. Pflegeeinrichtungen
Einstellung von demenzspezifisch ausgebildeten Pflegeexpert:innen in Demenz WGs

Einbindung von Hausérzt:innen und anderen professionell Tatigen in Demenznetzwerken
professionsibergreifende Besprechungen zwischen professionell Tatigen

aktive Einbindung verschiedener Institutionen in die Aufklarung der Blrger:innen Gber Demenz
Impulse fir eine quartiersbezogene Einbindung von MmD & deren Bezugspersonen durch Pflegende
RoutineméaRige Einbindung von Angehérigen in Pflege und Betreuung

Einbindung von FA's &sanderen im Gesundheits-/ Pflegesystem professionell Tatigen in Demenznetzwerke
Palliativmedizinische Haltung bei Menschen mit fortschreitender Demenzerkrankung durch FA

palliativmedizinische Haltung bei Menschen mit fortschreitender Demenzerkrankung durch HA

Anbindung von Einrichtungen der Pflege an 6ffentlichen Verkehrsmitteln

0,00% 10,00%  20,00%  30,00% 40,00% 50,006 60,00% 70,00% 80,00%  90,00%

Abbildung 12: Themen mit Relevanz fiir die Weiterentwicklung der Demenzstrategie | © DZNE/Witten
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3.2  Evaluationsergebnisse Phase 2

Anna Louisa Hoffmann-Hoffrichter, Martina Roes

Insgesamt haben 22 Personen fur die Expert:inneninterviews ihre informierte Einwil-
ligung gegeben.

Tabelle 4: Zusammensetzung der Interviewpartner:innen |© DZNE/Witten
Geschlecht Familiale Beziehung (zu Hause pflegen)

3 Tdéchter - Mutter mit Demenz
3 Tdchter - Vater mit Demenz

15 Frauen 1 Sohn - Vater mit Demenz

2 Maenner 4 Ehefrauen - Ehemann mit Demenz
1 Ehemann - Ehefrau mit Demenz

1 Mutter - Sohn mit Demenz

Nicht erfasst 4 professionell Tatige

Wir identifizierten verschiedene Themen aus der Perspektive der Angehdrigen sowie
Menschen mit Demenz als auch aus der Perspektive der Akteur:innen. Dabei benannten
Angehorige und Akteur:innen Probleme und konkrete Empfehlungen. Diese werden im
Folgenden kurz beschrieben.

Perspektive der Angehdrigen
Alltagserfahrungen

Angehdrige beschreiben in den Interviews verschiedene Probleme aus ihrem Alltag, die
sie mit der Person mit Demenz immer wieder erfahren und oft ad hoc nicht |6sen kon-
nen. Dazu gehdren persénliche Probleme, die gesellschaftliche Tabuisierung von De-
menz, die Finanzierung zu Hause, die Organisation von allen mit der Versorgung zusam-
menhéangenden Aufgaben (z.B. Koordination von Terminen mit Arzt:innen), Beratung,
die hausliche Versorgung, die fehlende Systemanpassung sowie professionelle Dienst-
leistungen.

Angehdrige berichten Gber die hausliche Versorgung mit der Person mit Demenz. Als
Ehepartner:in oder Kind der Person mit Demenz sind sie haufig die einzige Person, die
sich inmitten eines hohen alltaglichen Aufwands um die hausliche Versorgung kimmert.
Neben der persénlichen Belastung berichten Angehdrige insbesondere tber Dilem-
mata, wenn sie die Person mit Demenz allein lassen mussen, etwa im Krankheitsfall des
Angehodrigen:
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... vor Kurzem .., dass ich im Krankenhaus war, wegen meiner Nase musste ich so-
gar stationdr sein. Und das war dann tatsachlich far die Nacht, gut war der Cousin
da, aber das war eine mittlere Katastrophe.” (Interview 3)

Zu den personlichen Problemen der Angehdrigen gehdren Uber den Krankheitsverlauf
hinweg, insbesondere zu Beginn erster Symptome und vor Diagnosestellung die Unwis-
senheit tber die Erkrankung und damit korrespondierende Veranderungen. Ein wei-
teres hoch relevantes Problem ist die dauerhaft erlebte Belastung der Angehdrigen, die
durch anhaltende Ungewissheit dartber, wie es mit ihrer/ihrem Angehorigen mit De-
menz weitergeht. Auch sehen sie sich konfrontiert mit ihrem eigenen Anspruch, ihren
Angehorigen in den Vordergrund zu stellen und funktionieren zu mussen. Gemeinsam
mit der fortlaufenden Sorge um berufliche Vereinbarkeit, haben finanzielle Belastungen,
emotionale Spannungen und psychischen Symptomen von Unzufriedenheit, Frustration
bis hin zur Ohnmacht sowie fehlende psychosoziale Unterstitzung Auswirkungen auf
ihren eigenen mentalen und psychischen Gesundheitszustand und damit auf die Bezie-
hung der Person mit Demenz.

»,Und so hat sich dann unser Leben irgendwie auch nochmal so ein bisschen neu
sozusagen eingependelt. Und ich bin eigentlich [...] ein sehr optimistischer Mensch
und habe dann bei jeder Situation, wo ich gemerkt habe, es funktioniert nicht
mehr, [...]. Und so haben wir uns jetzt eigentlich die ganze Zeit von einer Situation
in die andere gehangelt, aber im Moment ist es auch so, dass ich einfach jetzt nicht
mehr kann.” (Interview 07)

Als ein weiteres Problem adressieren die Angehdrigen die gesellschaftliche Diskrimi-
nierung und Tabuisierung von Demenz, die von einem fehlenden Bewusstsein an De-
menz als einer chronischen Erkrankung sowie der Ungewissheit, mit der Erkrankung
umzugehen, gepragt ist. Eine Ursache dieses Phanomens sehen die Angehdérigen in der
ausbleibenden gesellschaftlichen Auseinandersetzung mit der Erkrankung. Angehorige
unterscheiden Erfahrungen gesellschaftlicher Diskriminierung von der Tabuisierung der
Angehdrigen von Menschen mit Demenz. Unter gesellschaftlicher Stigmatisierung ver-
stehen sie die Unsicherheiten und Angste Dritter aber auch die Empathielosigkeit ge-
genuber Personen mit Demenz bis hin zum Kontaktabbruch, da sie nichts (mehr) mit
Menschen mit Demenz zu tun haben wollen. Damit einher geht die Tabuisierung der
Erkrankung durch Angehdrige von Menschen mit Demenz, die sich durch Angst und
Scham Uber die Erkrankung zu sprechen kennzeichnet und sich insbesondere bei Men-
schen mit Migrationshintergrund in einer Hemmschwelle duf3ert, um Rat und oder Hilfe
zu fragen.

JViele Leute, vielleicht in meiner Situation, entweder besonders die Auslander, die
vielleicht trauen sich nicht etwas zu sagen [...].” (Interview 21)

Angehorige beschreiben Probleme hinsichtlich der Finanzierung der Versorgung (vor
allem in der eigenen Hauslichkeit sowie hinsichtlich privater Zuzahlungen zu Leistun-
gen). Hierbei adressieren sie das geringe Pflegegeld, das zwar um funf Prozent gestie-
gen, jedoch unproportional zu den gestiegenen Lebensunterhaltskosten sei. Dartber
hinaus beschreiben Angehdrige den fremdbestimmten Einsatz des Entlastungsbetrags
von 125€, aber auch des Pflegegeldes, der insbesondere dann deutlich wird, wenn die
hausliche Versorgung durch pflegerische Dienstleistungen mit dem Pflegegeld nicht
mehr abgedeckt wird.
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.Ja, und zur Pflegeversicherung, [...]. Was mir [...] nicht verstandlich ist, unsere All-
tagshilfe, die ist ja, [...], ausgebildete Altenpflegerin, also jetzt fachlich kein Laie,
sondern kompetent. [...]. (Interview 07)

Angehorige berichten auch Uber Probleme in der Organisation und Beratung zur Ver-
sorgung ihrer Angehorigen mit Demenz. Dazu gehort die Unwissenheit zu Moglichkeiten
und Angeboten der Organisation und Beratung und dem Eindruck, dass das Pflegesys-
tem ein Dschungel sei: Angehérige haben demnach keinen Uberblick Gber die Angebots-
strukturen und Unterstutzungssysteme oder zur Antragstellung von bspw. Verhinde-
rungspflege und fuhlen sich aufgrund des burokratischen Aufwands Uberfordert. Sie ha-
ben den Eindruck, keine passgenauen Informationen zu Organisation und Beratung zu
erhalten und von Beratungsstelle zu Beratungsstelle hin- und hergeschoben zu werden.
Flyer und Informationsbroschtiren sind fir Menschen mit Migrationsgeschichte zwar in
verschiedenen Sprachen vorhanden, werden jedoch nicht zielgruppenspezifisch ver-
breitet oder angenommen. Auch die Pflegestiitzpunkte bieten eher einen Uberblick, der
jedoch nicht demenzspezifisch ist, passgenaue Unterstitzung erhalten Angehorige dort
jedoch nicht. Nicht zuletzt geben einige Angehdrige Herausforderungen in der Erlan-
gung eines den Versorgungsnotwendigkeiten angemessenen Pflegegrades bei Begut-
achtung des MDKs an.

»Das war beim ersten Mal, da wurde es auch abgelehnt und jetzt beim zweiten Mal
hatte sie, hier ist wirklich ein ganz schlechten Tag. Musste sie hinlegen, hatte
Schwindel, war dann auch so ein bisschen durcheinander, sodass es dann wirklich
besser den Alltag wieder gespiegelt hat.” (Interview 09)

Angehorige beschreiben Probleme mit professionellen Dienstleistungen. Dazu zdhlen
sie neben der Psychotherapie, medizinische und pflegerische Dienstleistungen. Hin-
sichtlich der Psychotherapie geben sie an, aufgrund eines geringen Angebots keinen Zu-
gang zu Psychotherapeuten und Psychiatern zu erhalten. Des Weiteren ist die Finanzie-
rung dieser Leistung oft unklar.

Hinsichtlich medizinischer Dienstleistungen geben Angehdrige haufig das Problem der
falschen oder fehlenden Diagnosestellung an. Kommt es zu einer Diagnose mit De-
menz, fuhlen sich Angehdrige sowohl von Hausarzt:innen als auch von Neurolog:innen
schlecht aufgeklart, beraten und begleitet. In diesem Kontext verdeutlichen sie die man-
gelnde gerontopsychiatrische Expertise der Arzt:innen insbesondere mit Blick auf ab-
gestimmte Medikation. Angehdrige haben den Eindruck, dass nicht auf ihre BedUrfnisse
und Sorgen eingegangen wird und der arztliche Fokus eher auf einer medikamentésen
Ruhigstellung der Menschen mit Demenz liegt. Wahrend Krankenhausaufenthalten wer-
den Angehorige nicht einbezogen, Kosten der Angehdrigen (Rooming-In) werden trotz
Ubernahme pflegerischen Tatigkeiten oft nicht ibernommen oder Rooming-In wird erst
gar nicht angeboten. Gleichzeitig ist eine der Bedarfe entsprechenden Versorgung durch
das Personal aufgrund mangelnder Zeitressourcen oft nicht gegeben.

.[...] die Diagnose wurde vor sechs Jahren gestellt. Und, aber seit acht Jahren hat er
es. ... da haben, die Kinder haben die Veranderung gemerkt. Und der Neurologe,
der hat ihn auf Altersdepression behandelt, zwei Jahre lang. Auch medikamentds.
Und dann auf einmal bin ich mit zum Neurologe, habe ich gesagt, ,das geht nicht
mehr, da muss mehr getan werden'. Ja, und dann, ja, war der Neurologe selbst
Uberrascht Uber das Ergebnis.” (Interview 04)
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Nicht zuletzt beschreiben Angehdrige Probleme und Missstande in der pflegerischen
Versorgung. Zu Rahmenbedingungen gehdren neben Personalmangel und der damit
einhergehenden Uberforderung des Personals auch die mangelnde gerontopsychiatri-
sche Expertise und Infrastruktur (6rtliche Entfernung oder auch lange Wartezeiten, um
pflegerische Dienstleistungen in Anspruch nehmen zu kénnen) sowie hohe Kosten. Sie
betonen aber auch, dass insbesondere fir junge Menschen mit Demenz und verschie-
dene Demenzformen keine Passgenauigkeit pflegerischer Dienstlistungen unabhangig
vom Setting angeboten werden. Probleme schildern Angehorige in jeder Art pflegeri-
scher Dienstleistungen, sei es die Tagespflege, Verhinderungspflege, die 24h Pflege und
Betreuung, die Verflugbarkeit von Demenz WGs oder betreutem Wohnen, die man-
gelnde Verfugbarkeit von Kurzzeitpflegepldatzen und Pflegeheimplatzen oder De-
menzwohnbereichen.

J[..]Jwar die 14 Tage ja im Krankenhaus. Und da kam mir irgendwann der Satz in
den Sinn, die Wirde des Menschen ist unantastbar. Und ich dachte, die Wirde des
Menschen ist doch antastbar.” (Interview-02)

Empfehlungen der Angehdrigen

Angehdrige von Menschen mit Demenz benennen konkrete Empfehlungen fur die Ver-
sorgung von Menschen mit Demenz in Rheinland-Pfalz, um die Lebenssituation von
Menschen mit Demenz und ihren Angehdrigen zu erleichtern. Dazu gehoéren Empfeh-
lungen, die der Demenz- und Kultursensitivitat, der Versorgungssituation von Menschen
mit Demenz und Angehdrigen von Menschen mit Demenz sowie der Versorgungsstruk-
turen und Konzepte in der Region zugeordnet werden kénnen.

Die Empfehlungen zu Demenz- und Kultursensitivitat der Angehorigen beinhaltet As-
pekte, die dazu fuhren, auf Demenz adaquat zu reagieren und dieser sensibel zu begeg-
nen, unabhangig von kulturellen Kontexten/Herkunften. Zu konkreten Empfehlungen
zahlen Aspekte

e derSensibilisierung. Diese bezieht sich auf die Fahigkeit, mit der Demenzerkrankung
(verschiedene Formen und Stadien) korrespondierende Symptome und Hinter-
grande emotional und subjektiv wahrzunehmen und adaquat darauf zu reagieren
bzw. damit umzugehen.

e MalBnahmen, die zu einer Sensibilisierung beitragen, sind fir Angehorige von Men-
schen mit Demenz, neben der grundsatzlichen gesellschaftlichen Anerkennung und
Aufklarun,g die Aufklarung von Menschen mit Migrationsgeschichte sowie auch die
Aufklarung der Arbeitgeber.

e Eine weitere MaRBnahme der Sensibilisierung ist die Offentlichkeitsarbeit, durch
bspw. das Fernsehen, Aktionen auf dem Welt-Alzheimer-Tag oder durch personliche
Ansprachen engagierter Personen und Betroffener.

Die Empfehlungen zur regionalen Versorgungssituation von Menschen mit Demenz
und Angehorigen, die die Angehdrigen benennen, beinhalten zum einen die Empfeh-
lung nach Unterstitzungssystemen. Dazu gehdren Malinahmen zur Unterstutzung von
Menschen mit Demenz und ihren Angehorigen in ihrer Lebenssituation, insbesondere
formulierten sie folgende Empfehlungen:
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e die Entlastung von Angehdrigen durch Zugang zu pflegerischen Dienstleistungen
oder Freizeitdienstleistungen wie einem Demenzcafé im Alltag, aber auch ad-hoc in
Situationen, in denen sie aus unterschiedlichen Grunden nicht die Versorgung der
Person mit Demenz Gbernehmen kénnen.

e Informationen in einer passgenauen Ubersicht, in der sie auf verstandliche Art und
Weise einen Uberblick zur Versorgung relevanter Aspekte erhalten. Dazu gehort
auch die Empfehlung, die Burokratie fur sie zu vereinfachen, etwa durch die Unter-
stutzung von Angehdrigen von Menschen mit Demenz, die Erfahrungen damit haben
oder durch eine passgenaue Begleitung, die sich ein paar Stunden Zeit nimmt und
bei Antragstellungen praktisch unterstitzt und begleitet.

e Finanzielle Unterstlitzung, etwa in Form von Ausfallausgleichszahlungen bei Berufs-
tatigkeit oder auch finanziellen Incentives.

e Errichtung und nachhaltige Finanzierung zentraler Anlaufstellen, wie die flachende-
ckende Installation von Demenzzentren, in denen Personen eine Lotsenfunktion ein-
nehmen, die Menschen mit Demenz und Angehdrigen als Berater dienen, die ihnen
den Weg weisen und passgenaue Leistungsangebote sichtbar machen.

e Angehorige fordern professionelle pflegerische Dienstleistungen sowie eine ange-
messene Finanzierung von Pflegepersonal und damit ein Rickgang von Leiharbeits-
firmen, damit Angehdrige adaquat in der Hauslichkeit unterstitzt werden kénnen.

e Finanzielle Ubernahme hiuslicher Dienstleistungen durch die Krankenkasse. Das
bedeutet, dass beispielsweise die Alltagsbegleitung wie die Tagespflege Uber die
Pflegeversicherung abgedeckt werden soll.

e Einrichten von Pflegeeinrichtungen und entsprechenden person-zentrierten Ange-
botsstrukturen fur junge Menschen mit Demenz unter 60 Jahren.

e Eine adaquate und verstandliche medizinische Aufklarung, arztliche Begleitung und
der Fokus auf non-pharmakologische Interventionen.

Versorgungsstrukturen und Konzepte in der Region beinhalten diese Empfehlungen:

e Eine Verdichtung von Betreuungsstrukturen, wie zum Beispiel die Tagespflege vor
Ort aber vor allem Strukturen, die Gber die tagliche Arbeitszeit hinausgehen und fla-
chendeckend vor Ort vorhanden sind.

e Passgenauigkeit der Angebote sowie Supportangebote von Menschen mit Demenz
vor Ort, durch z.B. Ehrenamt.

Perspektive der professionellen Akteur:innen
Alltagserfahrungen

Akteur:innen beschreiben in den Interviews verschiedene Probleme in der Versorgung
von Menschen mit Demenz und Angehdrigen, die sie alltaglich erfahren und ad hoc nicht
|6sen kdnnen. Dazu gehort die Situation der Angehdrigen, professionelle Dienstleistun-
gen, Probleme im Quartier sowie die Kenntnisnahme der Demenzstrategie in Rheinland-
Pfalz.

Zur Situation der Angehorigen berichten Akteur:innen deren Belastung, die sie wahr-
nehmen. Sie ist durch Uberforderung mit der Situation der Person mit Demenz, aber
auch Verzweiflung bei mangelnden Betreuungsangeboten fur die Person mit Demenz
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gekennzeichnet. Gleichzeitig wird die Scham der Angehdrigen wahrgenommen, das
Thema Demenz anzusprechen und sich Hilfe zu suchen. Auch die Aspekte der fehlenden
beruflichen Vereinbarkeit pflegender Angehériger und der Situation von Angehérigen,
die im Ausland leben, werden von Akteur:innen adressiert.

Zu professionellen Dienstleistungen beschreiben Akteur:innen zum einen die Versor-
gungssituation im Krankenhaus. Diese kennzeichnet sich ihrer Einschatzung nach
durch Uberforderung der Beteiligten und Belastung des Personals, die sich vor allem in
hoher Fluktuation, mangelnder gerontopsychiatrischer Expertise, fehlender Spezialisie-
rung zu Demenz und fehlendem Engagement in Fort- und Weiterbildung ausdruckt. Die
Versorgungssituation im Krankenhaus kennzeichnet sich auch durch die zunehmende
Multimorbiditat der Patient:innen, einer potentiell vermeidbaren Aufnahme von Pati-
ent:innen ins Krankenhaus und Drehtureffekten aus.

»ES hat sich, [...], hat sich das Klientel in den Betten so verandert, so verandert, da
mussen wir meines Erachtens mittlerweile gut drauf reagieren, weil sonst ist auch
die Frustration am Bett. Ich habe hier jetzt vor kurzem einen jungen Mann da sit-
zen, der seine Kiindigung abgegeben hat, gesagt, tut mir leid, ich fuhle mich wie in
einer Pflegeeinrichtung. Ich kann das nicht mehr.” (Interview 05)

Zu professionellen Dienstleistungen adressieren Akteur:innen auch medizinische
Dienstleistungen: Aufgrund des schwécher werdenden Arztenetzes widmen sich ins-
besondere Hausarzte nicht dem Thema Demenz. Akteur:innen beschreiben die man-
gelnde Bereitschaft der Hausarzt:innen, Mappen und Informationsbroschiren nicht an
Patient:innen auszuhandigen. Termine bei Facharzt:innen sind schwierig zu erhalten.
Akteur:innen beschreiben nicht zuletzt auch Probleme in pflegerischen Dienstleistun-
gen. Diese kennzeichnen sich durch ein mangelndes Versorgungs- und Betreuungsan-
gebot von Menschen mit Demenz in der hauslichen Versorgung hinsichtlich Demenzbe-
gleiter:innen, aber auch insbesondere in der stationaren Versorgung: Akteur:innen be-
schreiben einen Mangel an Pflegeeinrichtungen und stationdren Pflegeplatzen, ein Man-
gel an Tagespflegeplatzen. Diese gehen einher mit Personalmangel sowie mangelnder
gerontopsychiatrischer Expertise und Haltung.

.Ja, also Tagespflege haben wir vor allem hier jetzt nur im Raum [ORT], aber gene-
rell weitreichend in Rheinland-Pfalz fehlen welche. Und wir hatten Verbundsitzun-
gen und da war ein Herr da, der ist in einem Pflegeheim Pflegedienstleiter. Er hat
gesagt, wir kdnnten jede Woche 100 Menschen aufnehmen. Es gibt zu wenige Ein-
richtungen. Es gibt aber auch Einrichtungen, die haben Aufnahmestopp, weil sie
keine Pflegekrafte haben. Das ist ein Kreislauf ohne Ende. Und das ist das schlimme
Problem.” (Interview 10)

Akteur:innen berichten Probleme, die mit der Versorgung im Quartier zusammenhan-
gen. Zum einen beschreiben sie Strukturprobleme im landlichen Raum, wie z.B. dem
dort vorhandenen Mangel an Beratungsstellen, dem fehlenden Ausbau des OPNV und
fehlender Barrierefreiheit in 6ffentlichen Gebauden, aber auch fehlende zentrale An-
laufstellen, die - wenn Uberhaupt - durch (nicht hinreichend kenntnisreiche) Ehrenamt-
liche besetzt werden. Fehlende zentrale Anlaufstellen hangen zudem auch mit Proble-
men in der Finanzierung zusammen, gleiches gilt auch fur die regionalen Demenznetz-
werke. Des Weiteren wird von Problemen und Herausforderungen der Pflegestiutz-
punkte berichtet, z.B. sind sie fur Personen ohne Internetzugang nicht bekannt. Kritisch
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angemerkt wird auch, dass in den Pflegestitzpunkten qualifiziertes Personal fehlt, das
Uber demenzspezifisches Basiswissen verflgt.

~Aber dass wir auch, eine Grundqualifikation fir Demenzberatung bendtigen, das
gab es halt bisher noch nicht, so ein Angebot, ne, flr die Mitarbeitenden in den
Pflegestitzpunkten.” (Interview 20)

Auch eine fehlende Gesetzgebung hinsichtlich Feststellung der Fahrtauglichkeit von
Menschen mit Demenz wird durch Interviewten adressiert:

~Das haben wir ganz, ganz oft, dass [...] sich die Angehdrigen sehr schwer tun da-
mit, den Schltssel verschwinden zu lassen oder das Auto lahmzulegen oder das
Auto woanders zu parken. [...]. Ja, das Gesetz zieht ab auf psychologische oder neu-
rologische Erkrankungen, aber die Demenz ist irgendwo nicht dabei in dem Gesetz.
[...] als ich mit der zustandigen Stelle hier in [ORT] telefoniert habe, er sagt auch, ,es

1

ist ganz, ganz schwierig, weil es nicht eindeutig definiert ist'.” (Interview 10)

Akteur:innen berichten zur Demenzstrategie Rheinland-Pfalz, dass sie sich diese nicht
angesehen haben, nicht kennen und diese als Schubladentiger wahrgenommen wird:

»Ich bin jetzt mal ganz ehrlich, ich habe mir diese Demenzstrategie noch nie ganz
angeschaut. [...] Genau, [...] naturlich missen Ergebnisse wie auch immer festgehal-
ten werden, aber bei uns hat sowas den klassischen Titel Schubladentiger. Der liegt
dann in der Schublade und wird eigentlich nicht rausgeholt. Man orientiert sich
doch eher an den Bedarfen, die vor Ort zusammen mit den Akteuren (...) festge-
stellt werden.” (Interview-01)

Empfehlungen der professionellen Akteur:innen

Akteur:innen benennen konkrete Empfehlungen fur die Versorgung von Menschen mit
Demenz in Rheinland-Pfalz, die ihrer Einschatzung nach dazu beitragen, die Lebenssitu-
ation von Menschen mit Demenz und Angehdrigen zu erleichtern. Dazu gehdéren Emp-
fehlungen, die der Demenz- und Kultursensitivitat, der Versorgungssituation von Men-
schen mit Demenz und Angehdrigen von Menschen mit Demenz sowie der Versorgungs-
strukturen und Konzepte in der Region zuzuordnen sind.

Hinsichtlich Demenz- und Kultursensitivitat wurden diese Empfehlungen von den
professionellen Akteur:innen benannt:

e Auf Demenz adaquat reagieren zu kénnen und dieser sensibel zu begegnen, unab-
hangig von kulturellen Kontexten oder Herkunftsland.

e Aufklarung von Menschen mit Demenz und An-/Zugehdrigen, insbesondere auch
der Aufklarung in der pflegerischen und medizinischen Ausbildung, um eine person-
zentrierte Versorgung zu ermoglichen.

e Vom Land bezuschusste Broschiren zum Thema Demenz bereitstellen, um Men-
schen mit Demenz und ihren Angehdrigen im Anfangsstadium erste Informationen
an die Hand zu geben.

e Schulung des Personals zu demenzspezifischen Konzepten, die als verpflichtend
empfohlen wird.

e Zu Moglichkeiten der Pravention von Demenz sensibilisieren.
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Sensibilisierung im Krankenhaus, umfassen Mdéglichkeiten der beruflichen Fort-
/Weiterbildung der Mitarbeitenden, den Einsatz und die Finanzierung von De-
menzbegleiter:iinnen und Demenzexpert:innen, eine person-zentrierte Versor-
gung sowie den Einbezug von Angehorigen.

Sensibilisierung im Krankenhaus, bedeutet auch das zur Verfligung stellen und
deren problemlose Finanzierung eines separaten Raums im Rahmen der Auf-
nahme der Person mit Demenz ins Krankenhaus.

Mit Blick auf die Versorgungssituation von Menschen mit Demenz und Angehérigen
wurden diese Empfehlungen von den professionellen Akteur:innen genannt:

Hausarzt:innen besser in die Versorgung von Menschen mit Demenz einzubezie-
hen.

Die Existenz der Gemeindeschwester Plus ist fur Akteur:innen ebenfalls ein wich-
tiger Aspekt. Empfohlen wird die nachhaltige Verankerung der Gemeinde-
schwester plus in die regionale Infra- und Versorgungsstruktur und Finanzie-
rung. Das bedinge eine Regulierung der Anzahl an Gemeindeschwestern, in der
sie Hausarzt:innen unterstutzen und Betreuungsangebote schaffen kénnen.
Mitarbeitende der Pflegestlitzpunkte sollen in der Demenzberatung qualifiziert
und eingesetzt werden, damit sich ehrenamtliche Tatigkeiten auf Gruppenange-
bote fokussieren kénnen.

Mit Blick auf die Versorgungsstrukturen und Konzepte in der Region wurden diese
Empfehlungen von den professionellen Akteur:innen genannt:

Anpassung der Gesetzmaligkeit mit einer einheitlichen Definition hinsichtlich
Fahruntauglichkeit und Waffenbesitz bei Menschen mit Demenz.

Den Ausbau und die Finanzierung von Wohngruppenplatzen fir Menschen mit
Demenz.

Demenzzentren bzw. -netzwerke in regional abgestimmte Strukturen mit einer
100-prozentigen Landerfinanzierung einbetteten sowie deren Implementierung
in allen kreisfreien Stadten/Landkreisen.

Flachendeckende Versorgungsangebote, insbesondere ad-hoc Betreuungsange-
bote, in der sie im Notfall auf entweder auf eine Hotline oder einen Personen-
pool oder auch auf Angebote der Tagespflege oder Demenzbegleiter:innen zu-
greifen kdnnen.

Regionale Bedarfsanalysen, da sich die Regionen in Rheinland-Pfalz hinsichtlich
ihrer Infrastruktur und Angebote unterscheiden, verbunden mit dem Ziel an die
Region angepasste MaBnahmen zu ermdglichen.

Hinsichtlich Demenzstrategie wurden diese Empfehlungen von den professionellen Ak-
teur:innen benannt:

Ausdifferenzierung der Demenzstrategie hinsichtlich Anspruchsgruppen sowie
der Kommunikation auf unterschiedlichen Ebenen (Bund, Land, Kommune).
Damit eine Umsetzung der in der Demenzstrategie formulierten Empfehlungen
gelingen kann, bedarf es konkreter Zieldefinitionen auf Landesebene sowie ei-
nes Einbezugs der Kommunen, insbesondere in die MalRnahmenentwicklung
und deren Implementierung.
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3.3  Ergebnisse des Beteiligungsprozesses

Carolin Holtkamp, Ilka von Eynern

An den drei Dialogstationen gaben die Teilnehmenden Riickmeldung zu den Impulsfragen.

Tabelle 5: Rickmeldung an den Dialogstationen
3 Dialogstationen

Impulsfragen: Was finden Sie gut?, Fehlt etwas?, Welche Hinweise moéchten Sie uns
mitgeben?

Status-Quo Die Evaluation Der Gesamtprozess
8 Themenfelder mit insge- 3 Themenfelder mit insge- 3 Themenfelder mit insge-
samt 53 Beitragen samt 35 Beitragen samt 49 Beitragen

Die erste Austauschrunde griff die Kernthemen auf und sammelte weitere Hinweise sowie
Beitrage innerhalb der Unterthemen.

Tabelle 6: Ergdnzungen Austauschrunde 1

Kernthema 1 Kernthema 2 Kernthema 3
4 Unterthemen mit 42 Bei- 4 Unterthemen mit 42 Bei- 3 Unterthemen mit 35 Bei-
tragen tragen tragen

Tabelle 7: Deskriptive Darstellung der Rickmeldungen in Austauschrunde 2-4

Kultursensitivitat Kernthema 2 Kernthema 3
34 Steckbriefe 19 Steckbriefe 3 Unterthemen mit 35 Bei-
tragen

Innerhalb der Kernthemen wurden folgende Aspekte als Losungsansatze von den Teil-
nehmenden eingebracht:

Kultursensitivitat (Fokus in Austauschrunde 2)

e Fruhzeitige Information und Begleitung: Bereits zu Beginn der Versorgungskette sol-
len niederschwellige Informationen in allen Bereichen (medizinisch, pflegerisch, psy-
chosozial) zur Verfugung stehen. Angebote wie Pflegevisiten, Case Management im
Quartier oder psychotherapeutische Betreuung sollen helfen, Angehérige gezielt zu
entlasten.

e Technologische Unterstitzung: Es wird der flachendeckende Einsatz digitaler Ange-
bote empfohlen - etwa Demenz-Hotlines, Informations-Apps oder Online-Datenban-
ken mit regionalen Hilfs- und Unterstitzungsangeboten.
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e Bessere Versorgung im Quartier: Eine starkere Verankerung von Strukturen vor Ort
- etwa durch Pflegestutzpunkte, Memory Mobile oder eine intensivere Rolle der Ge-
meindeschwester plus - soll Betroffenen den Zugang zu Hilfen erleichtern.

e Demenzsensible medizinische Versorgung: Arzt:innen und Krankenhauspersonal
sollen verpflichtend fortgebildet werden. In Krankenhausern braucht es spezielle
Unterstutzungsangebote wie Rooming-In fur Angehdrige sowie geschultes zusatzli-
ches Pflegepersonal.

e Transparente und zielgruppengerechte Offentlichkeitsarbeit: Demenz soll durch
kommunale Kampagnen sichtbarer gemacht werden. Informationspflichten fur
Arzt:innen und Krankenhauser werden empfohlen, ebenso wie gezielte Aufkldrung
Uber Schulungsangebote flr Angehdrige, Kinder und Jugendliche.

e Aufbau koordinierender Strukturen: In jedem Landkreis bzw. jeder kreisfreien Stadt
soll eine refinanzierte Lotsenstelle geschaffen werden, um Angebote zu bindeln und
Orientierung zu geben.

e Finanzielle Absicherung: Der Zugang zu Hilfsangeboten soll niedrigschwellig und um-
fassend finanziert sein. Neben der Erhéhung des Entlastungsbetrags wird die Ein-
fuhrung pauschal finanzierter Betreuungsangebote vorgeschlagen. Auch Kranken-
kassen und Staat sollen starker zur Kostendeckung beitragen.

e Spezifische Unterstitzung bei friher Demenz (Young Onset Dementia): FUr jungere
Erkrankte und ihre Angehdorigen sollen spezielle Assistenz-, Therapie- und Selbsthil-
feangebote geschaffen und Uber Verhinderungshilfe finanziert werden.

Thema 2 (Fokus in Austauschrunde 3)

e Starkung psychosozialer Unterstltzung und Selbstflrsorge: Angehorige bendtigen
gezielte Entlastung - z. B. durch psychosoziale Beratung, moderierte Selbsthilfegrup-
pen und wochentliche Gesprachskreise, die idealerweise mit Betreuungsangeboten
kombiniert werden.

e Qualifizierte Anlaufstellen ausbauen: Pflegestutzpunkte sollen um spezialisierte De-
menzexpertise erganzt werden (z. B. %2 Stelle) und zentrale Funktionen zur Informa-
tion, Beratung und Koordination Ubernehmen.

e Einbindung professioneller Betreuungspersonen: Die Einrichtung von ,Kimmerer"-
Rollen zur Leitung von Betreuungsgruppen kann Angehdrige wirksam entlasten.
Eine engere Zusammenarbeit mit Tagespflegen und Pflegeheimen wird empfohlen.

e Finanzielle und strukturelle Barrieren abbauen: Bestehende Hirden bei der Abrech-
nung (z. B. Pflegegrad 1) sollen abgeschafft, Leistungen besser refinanziert und haus-
liche Dienstleistungen finanziell abgesichert werden.

¢ Kompetenz der professionellen Akteure verbessern: Fachkrafte sollen durch staat-
lich anerkannte geriatrische Fortbildungen qualifiziert werden. Es braucht mehr ge-
rontopsychiatrische Kompetenz sowie Aufklarung tber Wirkungen und Nebenwir-
kungen von Medikamenten.

e Demenzsensible Gesundheitsversorgung etablieren: In Krankenhausern wird die
Einrichtung von Demenzkoordinationen mit speziell geschultem Personal empfoh-
len. Konzepte wie Rooming-In und Einbindung Angehoriger sollen Standard werden.

e Pflege bis zum Lebensende zu Hause ermdglichen: Angehdrige sollen durch gezielte
Schulungen in der Sterbebegleitung unterstitzt werden, um Menschen mit Demenz
bis zum Schluss zu Hause versorgen zu kénnen.
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e Alternative Wohnformen férdern: Neben stationaren Einrichtungen sollen flexible,
demenzgerechte Wohnformen und Notfallldsungen - z. B. durch zentrale Bettener-
fassungsstellen - entwickelt werden.

e Burokratie abbauen und Zugang vereinfachen: Beratungsstellen und Unterstut-
zungsangebote sollen einfacher zuganglich, verstandlich und passgenauer gestaltet
werden. Der hohe organisatorische Aufwand fur Angehdrige soll reduziert werden.

e Integration von juristischer Beratung: Beratungsangebote sollen auch rechtliche Un-
terstutzung beinhalten - vom Zeitpunkt der Diagnosestellung bis zur Umsetzung im
Alltag.

e Innovative Personalstrategien entwickeln: Programme wie der Bundesfreiwilligen-
dienst fUr junge Menschen aus dem Ausland kdnnten genutzt werden, um Pflege-
krafte zu gewinnen und langfristig auszubilden.

e Préventive, niedrigschwellige Aufklarung starken: Mobile Beratungsstellen, Offent-
lichkeitsarbeit in Bussen oder Bahnen sowie ein SOS-Telefon mit Coachingfunktion
fur Angehorige werden empfohlen, um frihzeitig zu informieren und Betroffene zu
starken.

Thema 3 (Fokus in Austauschrunde 4)

e Strukturen und Netzwerke ausbauen: Es sollen flachendeckend zentrale Anlaufstel-
len geschaffen werden, etwa Pflegestitzpunkte mit Demenzschwerpunkt oder koor-
dinierende Kimmererstellen in jeder Kommune. Diese sollen bestehende Angebote
bdndeln und Angehdrige passgenau beraten.

e Zugang und Ubersicht erleichtern: Eine digitale Datenbank mit regionalen Versor-
gungsangeboten und Pflegekapazitaten soll Transparenz schaffen. Ebenso wird eine
zentrale Notrufnummer und Plattform fur schnelle Hilfe vorgeschlagen.

e Fachpersonal gewinnen und qualifizieren: Die gerontopsychiatrische Expertise soll
durch gezielte Weiterbildungen, attraktivere Vergutungssysteme und den Einsatz
von Advanced Practice Nurses (APN) in Hausarztpraxen gestarkt werden. APNs sol-
len zudem Schulungen anbieten und Case Management tbernehmen.

e Demenzsensible Versorgung fordern: Die Entwicklung einer demenzfreundlichen
Infrastruktur - sowohl in Einrichtungen als auch im 6ffentlichen Raum - wird durch
Schulungen, Best-Practice-Sharing und Demenzbegleiter unterstutzt. Zwischenl6-
sungen wie Konsildienste zwischen Krankenhdusern und Pflegeeinrichtungen sollen
Versorgungslucken Uberbrutcken.

e Pravention und Gesundheitsférderung starken: Programme zur Bewegung, Ernah-
rung und Schulung fir Angehdrige sollen in Kooperation mit Altenheimen, Sportver-
einen und Ehrenamtlichen umgesetzt werden.

e Vereinbarkeit von Beruf und Pflege verbessern: Flexible Modelle wie die Anerken-
nung hauslicher Pflege als Minijob sowie der Ausbau von Tagespflege- und Kurzzeit-
pflegeangeboten sollen pflegende Angehdrige entlasten. Eine ,Tagesmutter fur
Menschen mit Demenz” ist ein konkreter Vorschlag.

e Finanzielle Rahmenbedingungen sichern: Sonderbudgets, Demografie-Zuschlage
und gezielte Forderprogramme sollen den Ausbau langfristig absichern. Finanzielle
EinbuBen pflegender Angehdriger sollen kompensiert werden.
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e Gesetzliche Anpassungen ansto3en: Langfristig sehen die Teilnehmenden die Not-
wendigkeit gesetzlicher Anderungen zur besseren rechtlichen und sozialen Absiche-
rung der hauslichen Pflege.

e Enttabuisierung und Aufklarung: Eine intensive Offentlichkeitsarbeit soll zur Entstig-
matisierung von Demenz beitragen. Hausarzte sollen durch Zusatzqualifikationen in
der frihen Diagnostik unterstitzt werden.

[ ——
WOHER KOMMEN SIE?

Abbildung 13: Ubersichtskarte - Wo kommen die Teilnehmenden her? | © Zebralog GmbH

Thematische Bundelung der Ergebnisse der Austauschrunden
Anna Louisa Hoffmann-Hoffrichter, Martina Roes

Die Aufforderung an die Teilnehmenden, fur die zuvor identifizierten Probleme Mal3-
nahmen zur Bearbeitung dieser Probleme zu identifizieren, erfolgte entlang einer Ver-
sorgungskette (Abb. 14) aus Sicht derjenigen, die Bedarfe an das Versorgungssystem
richten. Abgebildet wird demnach der Verlauf der Erkrankung (ab ersten Symptomen)
bis hin zum Lebensende.
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Abbildung 14: Versorgungskette aus Sicht der Betroffenen | © DZNE/Witten

Die Vorschlage der Teilnehmenden der Austauschrunden (1-4) zur Bearbeitung der zu-
vor identifizierten Probleme wurden zuerst deskriptiv aufbereitet und im Anschluss da-
ran thematisch gebindelt. Diese sog. MalBnahmenbulndel erhielten Ubergeordnete Na-

men: Diese werden im Folgenden kurz mit den MalBnahmen, die diesen aggregierten
Malinahmenbundeln* zugeordnet sind, erlautert.

Abb. 1: MaBRnahmenbdiindel identifiziert in den Austauschrunden (1-4) | ©DZNE/Witten

(1) MaBnahmenbiindel Lebenswelt Menschen mit Demenz sowie An-/Zugehérige

Hierbei handelt es sich um ein Querschnittsthema, das mit den anderen Kernthemen
korrespondiert und sich auf alle Phasen der Versorgungskette bezieht. Subsummiert

*Die Fotoprotokolle befinden sich in Anhang V.
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werden verschiedene MaBnahmen, von dem Trajektblick und Entlastungsangeboten bis
hin zur Lotsenfunktion reichen. Der Trajektblick bezieht sich auf die vier unterschiedli-
chen Phasen der Versorgungskette (siehe Abb. 9), die einen idealtypischen Verlauf der
Erkrankung mit Demenz darstellt. Der Trajektblick soll dabei unterstiutzen, Menschen
mit Demenz und ihre Angehdrigen in jeder Phase ihrer Erkrankung eine bestmdgliche
Unterstutzung zu gewahrleisten.

Fur alle Phasen bzw. phasenubergreifend wurden verschiedene MaBnahmen aufge-
fuhrt:

Phase 1: insbesondere Beratungsangebote

Phase 2: insbesondere alles rund um die Diagnostik/Diagnosestellung
Phase 3: u.a. nicht-medikamentdse/ therapeutische Angebote

Phase 4: u.a. Advanced Care Planning und Palliative Care

Phasenubergreifend wurden u.a. psychologische Betreuung und digitale Angebote ge-
nannt. Entlastungsangebote insbesondere Entlastung der Angehdrigen, wie z.B. Mal3-
nahmen zur beruflichen Vereinbarkeit, Entlastung in der hauslichen Versorgung, alter-
native Wohnformen, psychische Entlastung sowie Entlastung in Krisensituationen.

Malinahmen zur Lotsenfunktion beinhalten den Einsatz von Personen mit Alleinstel-
lungsmerkmal (keine Doppelstrukturen), die eine beratende Funktion einnehmen sowie
sich mit anderen Lots:innen abstimmen und Orientierung mit Blick auf die Versorgungs-
kette bieten.

(2) MaBnahmenbiindel Quartiersmanagement

Hierbei handelt es sich ebenfalls um ein Querschnittsthema, das mit den anderen
Kernthemen korrespondiert und allen Phasen der Versorgungskette zugeordnet wer-
den kénnen. Gebundelt werden verschiedene MalBnahmen zur Vernetzung

e regionaler Versorger von Menschen mit Demenz,

e von Personen mit Lotsenfunktion und/oder einem Care/Case Management
und/oder

e Demenznetzwerken sowie mit

e regionalen Kooperationspartnern (z.B. Versorger, die nicht explizit auf Demenz fo-
kussiert sind, wie Gemeindeschwester Plus).

Genannt wurden auch Malinahmen, die die Vernetzungsaktivitaten der verschiedenen
(regionalen) Akteur:innen flankieren. Dazu gehort die Vernetzung von Sektoren, Struk-
turen und Akteur:innen mit dem Ziel, einen gezielten Austausch zu schaffen und Syner-
gien zu blndeln. Die Bundelung von Synergien von Netzwerken in den unterschiedli-
chen Regionen in Rheinland-Pfalz beinhaltet eine Kooperation in Form regelmaBiger
Treffen von Netzwerkkoordinator:innen, um die Versorgung von Menschen mit Demenz
und ihren Angehorigen in Rheinland-Pfalz kontinuierlich zu verbessern.

Eine weitere MaBnahme ist die Bereitstellung von Quartiersangeboten, wie bspw. die
Bereitstellung verschiedener Angebote wie Selbsthilfegruppen, Cafétreffs, etc.
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(3) MaBnahmenbiindel Fachexpertise

Auch Fachexpertise ist ein Querschnittsthema, das in allen Kernthemen und allen Pha-
sen der Versorgungskette adressiert wurde. Subsummiert werden MalBnahmen

e zur Notwendigkeit von Demenz- und Bildungsangeboten. Diese beinhalten insbe-
sondere Voraussetzungen und die Entwicklung von Fach-Expertise.

e die dazu fuhren, dass Voraussetzungen fur Fachexpertise geschaffen werden, sind
u.a. MalRnahmen zur Entwicklung einer demenzsensitiven Haltung sowie zur Bereit-
stellung von ausreichendem Personal mit Expertise.

e zu Bildungsangeboten sind solche, die insbesondere zur Ausdifferenzierung des
Fachwissens des medizinischen, therapeutischen und pflegerischen Fachpersonals
beitragen.

e zu Demenzangeboten beinhalten auch Setting spezifische Angebote, wie z.B. not-
wendige Expertise im Kontext eines demenzsensiblen Krankenhauses.

(4) MaBnahmenbiindel Kenntnisnahme

Kenntnisnahme ist ebenfalls ein Querschnittsthema, das in allen drei Kernthemen
adressiert wurde und allen Phasen der Versorgungskette zugeordnet werden kann.
Subsummiert werden verschiedene MaRnahmen der Offentlichkeitsarbeit sowohl fir
die Gesellschaft (Kinder, Jugendliche, Schulen, Arbeitgeber, das eigene soziale Netzwerk,
Polizei, Sozialsystem), als auch fir Menschen mit Demenz, ihre An- und Zugehdrige und
Professionelle der Gesundheitsversorgung.

Konsequente Offentlichkeitsarbeit wird als notwendig erachtet, um eine erhéhte Sensi-
bilisierung zu erreichen und zugleich Diskriminierungs- und Stigmatisierungserfahrun-
gen von Menschen mit Demenz zu reduzieren bzw. vermeiden. Der Bereitstellung von
Aufklarungs- und Informationsangeboten zum Thema Demenz, um einen angstfreien
und muterfillten Umgang mit Menschen mit Demenz herzustellen. Dazu haben Teilneh-
mende Malinahmen angegeben, wie z.B.

¢ Informationsangebote,

e Evaluation der Informationsqualitat,

e Angebote der Beratung,

e Schulung, Fort- und Weiterbildung, aber auch

o die Notwendigkeit der Vertiefung demenzrelevanter Themen in der pflegerischen,
therapeutischen und medizinischen Ausbildung.

(5) MaBnahmenbiindel Finanzierung

Das MalBnahmenbiindel ist ebenfalls ein Querschnittsthema, das aus allen Kernthe-
men adressiert wurde und fur alle Phasen der Versorgungskette relevant ist. Genannt
wurden zum einen Angebote und Dienstleistungen, die fur die Versorgung von Men-
schen mit Demenz sowie An- und Zugehorigen in Rheinland-Pfalz zu finanzieren sind.
Dazu gehoren unter anderem

o Dienstleistungen mit direktem Bewohner- und Angehorigenbezug,
e quartiersbezogene Angebote und Dienstleistungen sowie
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e settingspezifische Angebote und Dienstleistungen.

Zum anderen wurde die Notwendigkeit nachhaltiger Finanzierungsstrategien genannt.
Dazu gehdren unter anderem

e Regelfinanzierung (insbesondere von derzeit temporar begrenzten Férderungen fur
regional relevante (etablierte) Netzwerkstrukturen),

¢ die Anpassung bestehender Strukturen (auch unter Bertcksichtigung kaum beach-
teter Populationsgruppen),

e Refinanzierung,

e Forderfinanzierung (mit Blick auf zukunftige Bedarfe) sowie

e Pauschalfinanzierung.

In der nachfolgenden Abbildung 15 sind die verschiedenen Ebenen, die im Kontext der
Austauschrunden bearbeitet wurden, zusammenfassend dargestellt. Somit wird auch
die inhaltliche und methodische Komplexitat des Beteiligungsverfahrens deutlich. Dies
gilt auch mit Blick auf die Synergien, der im nachfolgenden Kapitel 4 vorgestellten Emp-
fehlungen.

Versorgungskette
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Demenz
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Tages /

Nachtpflege )
Anzeichen . Dementia
und erste 2 Leben mit Pflege Specialized Sterben und
Symptome der Diagnose der Diagnose bediirftigkeit Advanced Tod
Care Plan
Krankenhaus
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und
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Abbildung 15: Ubersicht der Ergebnisse aus den Austauschrunden (1-4) | © DZNE/Witten
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Vorgehensweise zur Entwicklung von vorlaufigen Empfehlungen
Martina Roes, Anna Louisa Hoffmann-Hoffrichter

In die Entwicklung ,vorlaufiger Empfehlungen” sind alle Ergebnisse (Ergebnisse des On-
line-Delphi-Verfahrens, der Expert:innennterviews und insbesondere der Austauschrun-
den 1-4) eingeflossen. Gerade vor dem Hintergrund der Ergebnisse des Online-Delphi-
Verfahrens, welche vor allem ein Implementierungsdefizit aufzeigten, war wichtig zu be-
tonen, dass mit einer Demenzstrategie das Ubergeordnete Versorgungsziel verfolgt wird
,eine demenzspezifische und kultursensitive Versorgung nachhaltig zu erméglichen’. Insofern
wurden - vor der 5. Austauschrunde - diese Entscheidungen getroffen:

e Die Empfehlungen im Sinne eines wiinschenswerten Ergebnisses, dennoch mit realisti-
schem Zielerreichungsgrad zu formulieren.

e Mit Blick auf das Beteiligungsverfahren war zudem wichtig, dass die identifizierten
Malinahmen (zur Bearbeitung zuvor identifizierter Probleme) mit den winschens-
werten Ergebnissen korrespondieren.

e Des Weiteren steht die Passgenauigkeit von MalBnahmen, orientiert an regionalen
Rahmenbedingungen und etablierter Infrastruktur im Vordergrund, solange diese
der Zielerreichung der jeweiligen Empfehlung dient. D.h. nicht nach dem Motto ,EINE
Malinahme identisch fur ALLE', sondern inwiefern tragt eine Mal3nahme/ein Mal3-
nahmenbuindel dazu bei, dass ein Versorgungsziel (wie z.B. eine regionale Quartiers-
managementstruktur aufzubauen) erreicht wird. Die konkrete Ausgestaltung kann
in den einzelnen Regionen unterschiedlich gestaltet werden.

e Eswurde auBerdem entschieden, dass im Kontext der Entwicklung von Empfehlun-
gen zur Weiterentwicklung der Demenzstrategie Rheinland-Pfalz noch keine Meilen-
steine oder konkrete Verantwortlichkeiten definiert werden.

In Abbildung 16 findet sich erneut der Prozess der inhaltlichen Aufarbeitung aller Ergeb-
nisse, unter Berucksichtigung der eben genannten Entscheidungen (siehe auch Abb. 2).
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Abbildung 16: Methodische Vorgehensweise zur Entwicklung vorlaufiger Empfehlungen | © DZNE/Witten

In Abb. 17 sind die aggregierten Ergebnisse der verschiedenen Projektphasen abgebil-
det. Die grofSen Pfeile signalisieren jeweils die Ubergeordnete weitere Bearbeitung von
Ergebnissen aus der Vorphase. Die diinnen Pfeile stehen hier exemplarisch fur inhaltliche
Zusammenhange, dies ist vor allem wichtig mit Blick auf zu erwartende Synergieeffekte
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und der Nachvollziehbarkeit der wiinschenswerten, und realistisch formulierten Emp-
fehlungen.

— N
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Abbildung 17: Inhaltliche Aufbereitung in Vorbereitung auf die Austauschrunde 5 | © DZNE/Witten

Austauschrunde 5: Kritische Reflexion der vorlaufigen Empfehlungen

Die Ergebnisse der kritischen Reflexion der vorlaufigen Empfehlungen aus Austausch-
runde 5 sind die Ergénzungen und Anderungswiinsche, die Teilnehmende auf Steckbrie-
fen wahrend der Veranstaltung festgehalten haben. Teilnehmende hatten zudem die
Moglichkeit zu reflektieren, mit welchen anderen Empfehlungen Synergien bestehen,
welche Akteur:innengruppen und Selbstverwaltungsorgane es fur die jeweiligen Emp-
fehlungen braucht, fur welche Phase in der Versorgungskette die Empfehlung angewen-
det werden soll, welches Budget es braucht und welche Fordertopfe und Geldgeber fur
die jeweilige Empfehlung infrage kommen. Die ausgefullten Steckbriefe der Teilnehmen-
den sind dem Anhang VI zu entnehmen.

Nach der digitalen Aufbereitung der durch die Teilnehmenden ausgefullten Steckbriefe
wurden Anpassungen an den vorlaufigen Empfehlungen vorgenommen. Zu den Anpas-
sungen gehorten sprachliche Anpassungen, aber auch bspw. das Zusammenfassen
zweier Empfehlungen in eine Empfehlung. Somit reprasentieren nach Abschluss der
Austauschrunde 5 insgesamt acht Empfehlungen das Ergebnis dieses umfassenden Be-
teiligungsverfahrens.
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4 Empfehlungen zur Weiterent-
wicklung der Demenzstrategie
Rheinland-Pfalz

Ilka von Eynern, Anna Louisa Hoffmann-Hoffrichter, Carolin Holtkamp, Martina Roes

Praambel
Martina Roes, Anna Louisa Hoffmann-Hoffrichter

Im Mittelpunkt der hier vorgestellten Empfehlungen zur Weiterentwicklung der Demenz-
strategie Rheinland-Pfalz steht die Wahrung der Wurde, die Forderung gesellschaftlicher
Teilhabe und die Ermdglichung eines selbstbestimmten Lebens fir Menschen mit einer
Demenzdiagnose. Dabei gilt es, auch die Situation und Bedurfnisse der An- und Zuge-
horigen von Menschen mit Demenz zu berucksichtigen und neben Anerkennung ihrer
Unterstutzungsleistungen (teils Uber viele Jahre) auch gezielte Unterstutzungsangebote
zur Verfagung zu stellen. Dies vor allem mit Blick auf den immer wieder geduRBerten
Wunsch, so lange als moglich zu Hause leben (bleiben) zu kdnnen. Im kurzlich erschie-
nenen Bericht ,Sozialrdume starken - Unterstutzungsorte schaffen - Flreinander sor-
gen'(2025)°> wird u.a. betont, dass die demografische Alterung im Bundesland einerseits
mit einem erhdhten Bedarf an einer breiten Varianz an Versorgungsstrukturen korres-
pondiert und andererseits insbesondere in landlichen Regionen mit niedriger Bevolke-
rungsdichte ein umfassendes Versorgungsangebot oft nicht zur Verfugung steht und
somit Versorgungslicken entstehen.

Damit Versorgungslucken tberwunden werden kdnnen, wird - neben dem notwendigen
Auf- und Ausbau nachhaltiger, demenzsensibler lokaler Strukturen - die Forderung ei-
ner offenen, wertschatzenden Kommunikation und Interaktion notwendig. Dem Abbau
von Missverstandnissen und Vorurteilen gegentber der Erkrankung Demenz und damit
einhergehenden Veranderungen vielfaltigster Art ist hohe Prioritat einzurdaumen. Es be-
darf einer gesellschaftlichen Sensibilisierung mit dem Ziel, eine demenzfreundliche Ge-
sellschaft zu erreichen.

5 Stadt Beratung (Hrsg.) (2025) Sozialraume starken - Unterstutzungsorte schaffen - Fireinander sorgen. Einsehbar
unter: https://mastd.rlp.de/fileadmin/06/04_Soziales/Soziales_Dokumente/Abschlussbericht_2025_Sozialraumpro-
zess_Endfassung.pdf
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Zugleich steht jedes Bundesland vor erheblichen gesellschaftlichen Herausforderungen,
wenn es um das Thema der Betreuung und pflegerische, therapeutische sowie medizi-
nische Versorgung von Menschen mit einer Demenzdiagnose geht. Gleichwohl gilt es,
den Blick auch auf diejenigen Menschen zu richten, die zwar schon Symptome erleben,
sich jedoch noch in der diagnostischen Abklarung befinden. Sie werden derzeit in unse-
rem Sozial- und Gesundheitssystem (noch) vernachlassigt, da sich zwar bereits Veran-
derungen in der Bewadltigung des Alltags zeigen, jedoch keine Pflegebedurftigkeit be-
steht. Dennoch kdnnen teils Unterstutzungsbedarfe identifiziert werden.

In diesem Kontext kommt auch der Verortung der Demenz im gesellschaftlichen
Mindset eine gewisse Relevanz zu - zum Beispiel:

e Wird Support schon ab Anzeichen erster Symptome (also vor der Diagnosestel-
lung) als notwendig erachtet und angeboten?

e Wird Demenz nur im Kontext einer Pflegebedurftigkeit gesehen und verstan-
den?

e Wird Demenz mit Blick auf die Notwendigkeit von Support auch fir junge
Mensch mit einer Demenzerkrankung und aktiver Berufstatigkeit verstanden?

e Wird eine Demenzerkrankung auch vor dem Hintergrund diverser Gesell-
schaftspopulationen (z. B. Menschen mit Migrationsgeschichte, LGBTIQ+, Men-
schen mit einer Behinderung und Demenz, soziokonomische Bedingungen)
konzeptualisiert und existieren zielgruppenadaquate Angebote?

e Wird eine Demenzerkrankung im Kontext des (nicht) existenten privaten und
sozialen Netzwerkes verstanden und existieren Angebote, die zur Entlastung
des sozialen Netzwerkes beitragen bzw. Gefahren der sozialen Isolation thema-
tisieren?

Die Empfehlungen zeigen drei inhaltlich unterschiedlich konnotierte Cluster: Support und
Versorgung; Regionalitét und Nachhaltigkeit; Gesellschaftliche Haltung. Es wird zudem deutlich,
dass wechselseitige Synergien entstehen und sich zeitgleich Moglichkeiten der Priorisierung
ergeben.

/ Support &Versorguna

Empfehlung 1

Betont die Unterstltzung
in allen Phasen der Erkrankung
(ab ersten Symptomen)

Empfehlung 2

Betont die aktive Einbindung
Empfehlung 4 der An-/Zugehérigen

o /

Abbildung 18: Zusammenhangende Empfehlungen 1, 2 und 4 | © DZNE/Witten
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Abbildung 19: Zusammenhangende Empfehlungen 3, 7 und 8 | © DZNE/Witten
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Abbildung 20: Zusammenhangende Empfehlungen 5 und 6 | © DZNE/Witten

Ein fiktives (wiinschenswertes) Zukunftsbild

Carolin Holtkamp, Ilka von Eynern

Eine Aufgabe der Teilnehmenden an der letzten Austauschrunde war es, ihre Entwick-
lung der Versorgung von Menschen mit Demenz und ihren Angehdrigen in Rheinland-
Pfalz in 2030 zu beschreiben. Daraus entstand, ein fiktives Zukunftsbild.

ZukuUnftig ist die Versorgung von Menschen mit Demenz in Rheinland-Pfalz ganz-
heitlich, verlasslich und gesellschaftlich breit verankert. Demenz ist keine Rander-
scheinung mehr, sondern eine gesamtgesellschaftlich anerkannte Herausforde-
rung, der mit Kompetenz, Mitgefihl und gut aufeinander abgestimmten Struktu-
ren begegnet wird.

Die medizinische und pflegerische Versorgung ist flachendeckend sicherge-
stellt. Spezialisierte Demenzstationen in Krankenhdusern, Pflegeeinrichtungen
und Tagespflegen bieten gezielte Betreuung - unterstutzt durch gut ausgebildetes
Personal, das regelmaRig an Fortbildungen teilnimmt. Mobile Pflegeteams sind
ebenso fester Bestandteil des Versorgungsnetzwerks wie koordinierte Hausbesu-
che und telemedizinische Angebote. Pravention, Friherkennung und individuali-
sierte Therapieansatze sind fest in der Regelversorgung verankert.
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Angehérige und pflegende Familienmitglieder erfahren echte Entlastung. Uber
eine zentrale Demenz-Hotline sowie umfangreiche Online-Plattformen erhalten
sie rund um die Uhr fundierte Informationen, individuelle Beratung und prakti-
sche Hilfen. Kurzzeitpflegeplatze und flexible Unterstitzungsangebote sorgen da-
fur, dass Beruf, Familie und Pflege miteinander vereinbar bleiben. Die finanzielle
Belastung ist durch grol3zugige Kostendeckung durch Krankenkassen und staatli-
che Leistungen deutlich reduziert.

Die Gesellschaft ist demenzsensibel® geworden. Offentlichkeitsarbeit und Auf-
klarung haben das Thema sichtbar gemacht und enttabuisiert. Schulen, Arbeitge-
ber und Kommunen integrieren das Thema aktiv. Demenzfreundliche Quartiere,
Begegnungscafés und niedrigschwellige Freizeitangebote fordern soziale Teilhabe
- auch im fortgeschrittenen Stadium der Erkrankung.

Forschung und Innovation sind integraler Bestandteil des Systems. Neue Erkenntnisse
flieRen unmittelbar in die Versorgung ein. Rheinland-Pfalz ist Teil eines Uberregionalen
Netzwerks, in dem Fachkrafte, Wissenschaft und Praxiseinrichtungen im engen Aus-
tausch stehen.

Die acht Empfehlungen im Uberblick

Martina Roes, Anna Louisa Hoffmann-Hoffrichter

E1. Wir empfehlen, dass Menschen mit Demenz in jeder Phase ihrer Erkrankung (inklu-
sive der Zeit ab Anzeichen erster Symptome)’ eine bestmaégliche Unterstiitzung hin-
sichtlich Diagnostik und Therapie, als auch mit Blick auf im SGB formulierte Leistun-
gen unter Berticksichtigung vorhandener Kompetenzen erhalten.

E2. Wir empfehlen An- und Zugehdrige in allen Phasen der Entstehung von Bedarfen
aktiv einzubinden und ihnen zugleich Ressourcen und Angebote, auch unter Bertick-
sichtigung von individuellen Lebensumstédnden zur Verftigung zu stellen, um nach-
haltig ihre Selbstpflegekompetenz zu fordern.

E3. Wir empfehlen den Aufbau einer regionalen Versorgungsstruktur, d.h. eine regional
vernetzte, koordinierte und fiir alle transparente Versorgung, die ad-hoc und einfach
erreichbar sowie auf die Lebens- und Alltagswelt der Menschen mit Demenz und de-
ren An- und Zugehérigen abgestimmt ist.

6 Unter einer demenzsensiblen Haltung versteht sich ein Umdenken zu Demenz hin zu einer Kultur, die auf Wert-
schatzung und Verstandnis gegenlber der Person mit Demenz beruht und durch Reflexions- und Kommunikati-
onsprozesse in der Gruppe Praktiken fordert, die die Person mit Demenz in den Mittelpunkt stellt.

7 Im Folgenden wird fur jede Empfehlung, die sich auf jede Phase der Erkrankung mit Demenz bezieht, die Zeit ab
Anzeichen erster Symptome miteingeschlossen.
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E4

E5S.

E6.

E7.

ES8.

. Wir empfehlen fiir Menschen mit Demenz und Angehérige passgenaue (sowohl ad-

hoc als auch kontinuierliche) Angebote zu etablieren, die sie in allen Phasen der De-
menzerkrankung informieren, unterstitzen und entlasten, um sowohl soziale Teil-
habe als auch stabile Versorgungsarrangements bis zum Lebensende zu ermaogli-
chen.

Wir empfehlen die Etablierung von Bildungsangeboten und -strukturen, die dazu bei-
tragen, 1) eine demenzsensitive Haltung einnehmen zu kénnen, 2) Fachexpertise al-
ler professionellen Akteur:innen aufzubauen, und zwar unter Berticksichtigung aller
Demenzformen (z.B. FTD) und Stadien der Erkrankung (zum Beispiel weit fortge-
schrittene Demenz) sowie der Lebens- und Alltagswelt der Menschen mit Demenz
und deren An- und Zugehorigen.

Wir empfehlen MafSsnahmen, die dazu beitragen, das negative Image der neurode-
generativen Erkrankung ,Demenz* zu (iberwinden, die die Angste und Sorgen aller
Akteur:innen respektieren und ernst nehmen und somit Demenz in seiner vielféltigen
Komplexitdt in der Gesellschaft zu enttabuisieren und zu entstigmatisieren.

Wir empfehlen einen Ausbau von in den Regionen Rheinland-Pfalz zentralen Anlaufstel-
len und Demenznetzwerken sowie deren Regelfinanzierung.

Wir empfehlen eine nachhaltige Finanzierung aller Angebote und Dienstleistungen
aller Versorgungssettings entlang der Versorgungskette, die fir die Versorgung von
Menschen mit Demenz und deren An- und Zugehérigen (auch unter Berticksichtigung
aller soziobkonomischer Lebensbedingungen) von besonderer Relevanz sind.
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Empfehlung 1 - Menschen mit Demenz
unterstutzen und lotsen

Wir empfehlen, dass Menschen mit Demenz in jeder Phase ihrer Erkrankung (inklusive
der Zeit ab Anzeichen erster Symptome)® eine bestmégliche Unterstiitzung hinsichtlich
Diagnostik und Therapie, als auch mit Blick auf im SGB formulierte Leistungen unter Be-
ruicksichtigung vorhandener Kompetenzen erhalten.

Ergdanzende Erlauterungen

e Private Lebensumstande, z.B. ob die Person alleinlebend ist oder ob sie eher landlich
oder urban, sind zu berulcksichtigen.

e Eine bestmogliche Unterstutzung bezieht alle Versorgungssettings mit ein.

e Durch die Einbeziehung der Zeit ab Anzeichen erster Symptome kommen auch Interven-
tionen mit praventivem Charakter zum Einsatz (z.B. Kognitive Stimulation).

e Mit Blick auf Diagnostik und Therapie wird eine auf die Demenzform und deren Stadien
angepasste Vorgehensweise thematisiert. Innovative Versorgungskonzepte und Wohn-
formen (z.B. Aufbau von finanzierbaren Demenz WGs) sind notwendig.

e Synergien mit Empfehlung 2.

Perspektive der Teilnehmer:innen am Beteiligungsverfahren zur Umsetzung

Aus der Perspektive der Teilnehmenden aus Austauschrunde 5 hat das Land die Verantwort-
lichkeit der Ubergeordneten Koordination sowie zusammen mit dem Bund die Verantwort-
lichkeit der Finanzierung. Wohlfahrtsverbande und private Trager wird die Verantwortlich-
keit der Tragerschaft, der konzeptionellen Entwicklung und der Umsetzung der MaRnahmen
zugeordnet. Unabhangige Stellen wird die Verantwortlichkeit der Evaluation und das Moni-
toring der Wirksamkeit zugeordnet. Akteur:innengruppen, die fir Empfehlung 1 von Rele-
vanz sind, sind Arzt:innen, Demenzberater:innen, Demenznetzwerke, Pflegestiitzpunkte, Eh-
renamt.

Die Empfehlung ist fur alle vier Phasen der Versorgungskette von besonderer Relevanz. Da-
bei ist zu betonen, dass die Erkrankung an Demenz nicht nur im diagnostischen Kontext
steht und eine Unterstltzung auch in der Phase vor der Erkrankung wichtig ist.

Verantwortlich fur die Umsetzung sind laut Teilnehmende Bund, Landkreis/ Kommune, Land
und Spitzenverband/Wohlfahrtsverband/Trager.

8 Im Folgenden wird fur jede Empfehlung, die sich auf jede Phase der Erkrankung mit Demenz bezieht, die Zeit ab
Anzeichen erster Symptome miteingeschlossen.
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Empfehlung 2 - An- und Zugehorige einbinden und entlas-
ten

Wir empfehlen An- und Zugehérige in allen Phasen der Entstehung von Bedarfen aktiv
einzubinden und ihnen zugleich Ressourcen und Angebote, auch unter Berticksichti-
gung von individuellen Lebensumstdnden zur Verfligung zu stellen, um nachhaltig ihre
Selbstpflegekompetenz zu fordern.

Ergdanzende Erlduterungen

e Individuelle Lebensumstande der Angehdérigen von Menschen mit Demenz bezieht As-
pekte des Alltags mit Blick auf eigene Berufstatigkeit, der Betreuung, der Hauswirtschaft
sowie medinisch-therapeutisch-pflegerische Bedarfe mit ein. DarUber hinaus sind auch
die privaten Lebensumstande zu berucksichtigen, bspw. ob die Person alleinlebend ist.

¢ Die aktive Einbindung von Angehdrigen ist auf alle Versorgungssettings bezogen.

e Durch die Einbeziehung der Zeit ab Anzeichen erster Symptome kommen auch Interven-
tionen mit praventivem Charakter zum Einsatz (z.B. Kognitive Stimulation).

e Mit Blick auf Diagnostik und Therapie wird eine auf die Demenzform und deren Stadien
angepasste Vorgehensweise thematisiert. Angebote beinhalten auch innovative Versor-
gungskonzepte und Wohnformen (z.B. Aufbau von finanzierbaren Demenz WGs).

e Synergien mit Empfehlung 1.

Perspektive der Teilnehmer:innen am Beteiligungsverfahren zur Umsetzung

Aus der Perspektive der Teilnehmenden aus Austauschrunde 5 hat das Land die Verantwort-
lichkeit der Ubergeordneten Koordination sowie zusammen mit dem Bund und der Pflege-
kasse die Verantwortlichkeit der Finanzierung. Wohlfahrtsverbénde und private Trager sowie
Pflegende und Selbsthilfegruppen/Kontaktburos Pflege Selbsthilfe wird die Verantwortlich-
keit der Tragerschaft, konzeptionellen Entwicklung und der Umsetzung der Mal3nahmen zu-
geordnet. Unabhangigen Stellen wird die Verantwortung der Evaluation und das Monitoring
der Wirksamkeit zugeordnet.

Akteur:innengruppen, die fur E2 von Relevanz sind, sind laut der Teilnehmenden aus Aus-
tauschrunde 5 Pflegestitzpunkte und Seniorenbdiros.

Die Empfehlung ist fur alle vier Phasen der Versorgungskette von besonderer Relevanz.

Verantwortlich fur die Umsetzung sind laut Teilnehmende Bund, Landkreis/ Kommune, Land
und Spitzenverband/Wohlfahrtsverband/Trager.
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Empfehlung 3 - Regionale Quartiersmanagementstruktur

Wir empfehlen den Aufbau einer regionalen Versorgungsstruktur, d.h. eine regional ver-
netzte, koordinierte und fur alle transparente Versorgung, die ad-hoc und einfach er-
reichbar sowie auf die Lebens- und Alltagswelt der Menschen mit Demenz und deren An-
und Zugehérigen abgestimmt ist.

Ergdanzende Erlauterungen

e Transparente Versorgung beinhaltet die Betreuung Hauswirtschaft, Pflege sowie Diag-
nostik und Therapie.

e Ad-hoc und einfach erreichbar meint: Um Leistungen in Anspruch nehmen zu kénnen,
bedarf es eines administrativen Prozesses, der eine zeitnahe Inanspruchnahme von Leis-
tungen (z.B. KZP oder Tagespflege) ermoglicht.

e Da sich die Empfehlungen auch ab Anzeichen erster Symptome beziehen, werden zur
Umsetzung der Empfehlungen auch praventive Leistungen vorzuhalten sein. Quartiers-
managementstruktur wird hier als eine Versorgungsstruktur verstanden.

Perspektive der Teilnehmer:innen am Beteiligungsverfahren zur Umsetzung

Aus der Perspektive der Teilnehmenden aus Austauschrunde 5 hat die Kommune die Ver-
antwortlichkeit der Ubergeordneten Koordination. Die LIGA der freien Wohlfahrtspflege in
Rheinland-Pfalz e.V., die Kommune in Kooperation mit Selbsthilfegruppen und Kontaktburos
wird die Verantwortlichkeit der Tragerschaft, konzeptionellen Entwicklung und der Umset-
zung der Malinahmen zugeordnet. Es wurden keine Akteur:innengruppen oder Selbstver-
waltungsorgane fur die Evaluation und das Monitoring der Wirksamkeit benannt. Die Robert-
Bosch-Stiftung kann aus der Perspektive der Teilnehmenden die Verantwortlichkeit einer An-
schubfinanzierung fur E3 im Rahmen einer Pilotierung einnehmen. Verantwortlichkeiten fur
eine nachhaltige Finanzierung wurden durch die Teilnehmenden nicht benannt.

Akteur:innengruppen, die fur E3 von Relevanz sind, sind laut der Teilnehmenden Demenz-
berater:innen, Demenznetzwerke, Landesfachstelle Demenz sowie das Ehrenamt.

Die Empfehlung ist fur alle vier Phasen der Versorgungskette von besonderer Relevanz.

Verantwortlich fur die Umsetzung sind laut Teilnehmende Bund, Landkreis/ Kommune, Land
und Spitzenverband/Wohlfahrtsverband/Trager.
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Empfehlung 4 - Passgenaue Angebote flir stabile Versor-
gungsarrangements

Wir empfehlen ftir Menschen mit Demenz und Angehédrige passgenaue (sowohl ad-hoc
als auch kontinuierliche) Angebote zu etablieren, die sie in allen Phasen der Demenzer-
krankung informieren, untersttitzen und entlasten, um sowohl soziale Teilhabe als auch
stabile Versorgungsarrangements bis zum Lebensende zu ermaéglichen.

Ergdanzende Erlauterungen

e Passgenaue Angebote sind solche Angebote, die auf die Demenz und die individuelle
Situation der Person mit Demenz und ihren Angehdrigen angepasst ist. Die Grundlage,
um passgenaue Angebote identifizieren zu kénnen, sind zeitnahe und adaquate Diagno-
sestellungen.

e Versorgungsarrangements (Zusammenspiel privater Lebensumstande und professio-
neller Leistung) sind Kombinationen von Versorgungsleistungen und Gesundheitsak-
teur:iinnen, die auf die Versorgungsbedurfnisse der Person mit Demenz und Angehdri-
gen abgestimmt sind und durch die beteiligten Akteur:innen ausgehandelt werden.
Stabile Versorgungsarrangements sind solche, in denen es den Gesundheitsakteur:in-
nen gelingt, die Versorgung immer wieder an die Bedarfslagen anzupassen und die Be-
durfnisse der Beteiligten zu adressieren.

e ,Bis zum Lebensende” beinhaltet die Phase, in der Menschen mit Demenz und ihre An-
gehorigen eine individualisierte Versorgung bis zum Sterben und Tod der Person mit De-
menz bendtigen. Dazu gehort die vorausschauende Versorgungsplanung (Advanced
Care Planning), die es der Person mit Demenz ermaoglicht, ihre Ziele und Praferenzen fur
die Behandlung und Pflege in der letzten Lebensphase zu definieren, mit an der Versor-
gung Beteiligten zu kommunizieren, aufzuzeichnen und diese zu evaluieren.

e Es bestehen Synergien mit Empfehlung 5.

Perspektive der Teilnehmer:innen am Beteiligungsverfahren zur Umsetzung

Teilnehmende der Austauschrunde 5 benennen das Krankenhaus als verantwortlich fur die
Tragerschaft, die konzeptionelle Entwicklung und die Umsetzung der MaBnahmen. Es wur-
den keine Akteur:innengruppen oder Selbstverwaltungsorgane fur die Ubergeordnete Koor-
dination und die Evaluation und das Monitoring der Wirksamkeit benannt. Die Krankenkas-
sen, das Globalbudget fir Krankenhauser (Modellvorhaben § 64b SGB V) wird die Verant-
wortlichkeit der Finanzierung fir Empfehlung 4 zugeordnet. Akteur:innengruppen, die laut
der Teilnehmenden der Austauschrunden fir E4 von Relevanz sind, sind Mediziner:innen,
Pflegende, therapeutische Gesundheitsberufe, Demenzberater:innen, Landespolitik Rhein-
land-Pfalz, Demenznetzwerke, Pflegestitzpunkte, Krankenkassen (PIA, Hochschulambulanz,
Global Budget), Arztekammer/Landesarztekammer in RLP, Landespflegekammer RLP, Haus-
arzteverband RLP, Deutsche Gesellschaft fur Gerontopsychiatrie und -psychotherapie e.V.
(DGGPP), Krankenhausgesellschaft RLP.

Die Empfehlung wird fir Phase 1 und Phase 2 der Versorgungskette priorisiert.
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Verantwortlich fur die Umsetzung sind laut Teilnehmende Bund, Landkreis/ Kommune, Land
und Spitzenverband/Wohlfahrtsverband/Trager.

Méogliche (zeitlich) befristete Geldgeber kénnen aus der Perspektive der Teilnehmenden aus
Austauschrunde 5 Stiftungen wie die Robert-Bosch-Stiftung, die Else-Schitz-Stiftung oder die
Leifheit-Stiftung sein. Befristete Projektforderungen kénnen zur Entwicklung demenzsensib-
ler Krankenhduser genutzt werden.
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Empfehlung 5 - Etablierung von Bildungsangeboten

Wir empfehlen die Etablierung von Bildungsangeboten und -strukturen, die dazu beitra-
gen, 1) eine demenzsensitive Haltung einnehmen zu kénnen, 2) Fachexpertise aller pro-
fessionellen Akteur:innen aufzubauen, und zwar unter Berticksichtigung aller Demenz-
formen (z.B. FTD) und Stadien der Erkrankung (zum Beispiel weit fortgeschrittene De-
menz) sowie der Lebens- und Alltagswelt der Menschen mit Demenz und deren An- und
Zugehdrigen.

Ergdanzende Erlduterungen

e ,Alle Stadien der Erkrankung” schlie3t auch die Zeit ab den Anzeichen erster Symptome
ein. FUr diese Phase der Anzeichen erster Symptome sind auch Bildungsangebote zur
Primarpravention (vor allem Menschen mit Demenz) zu entwickeln und zu etablieren.
Gleiches gilt fur Sekundar- und Tertiarpravention.

e Bildungsangebote und -strukturen haben die 4 Phasen der Versorgungskette und alle
Versorgungssettings zu berucksichtigen.

e Beispiele fur die Phasen der Versorgungskette:

¢ Phase 1: Nach eigenem Empfinden ldsst das Gedachtnis nach
(Subjective Cognitive Decline, kurz SCD) oder eine leichte kogni-
tive Beeintrachtigung, die Uber den normalen geistigen Abbau im
Alter hinausgeht (Mild Cognitive Impairment, kurz MCl).

e Phase 2: Verfahren zur Diagnostik aber auch psychosoziale The-
men, die mit Belastung durch die Diagnose korrespondieren.

e Phase 3: Demenz im Kontext der Pflegebedurftigkeit.

e Phase 4: Demenz im Kontext von Palliative Care.

Versorgungssettings: Demenz WGs, soziale Teilhabe
Es bestehen Synergien mit Empfehlung 4.

Perspektive der Teilnehmer:innen am Beteiligungsverfahren zur Umsetzung

Fur Bildungsangebote zur Entwicklung einer demenzsensitiven Haltung: Die Teilnehmenden
der Austauschrunde 5 benennen die Landesfachstelle Demenz und die Landespolitik Rhein-
land-Pfalz fur die Verantwortlichkeit der Ubergeordneten Koordination. Bildungstra-
ger/VHS/Mehrgenerationenhauser/Seniorenburos haben nach den Teilnehmenden die Ver-
antwortlichkeit der Tragerschaft, konzeptionellen Entwicklung und der Umsetzung der MalR3-
nahmen. Die Landespolitik Rheinland-Pfalz wurde als verantwortlich fur die Evaluation und
das Monitoring der Wirksamkeit benannt. Krankenkassen und Pflegekasse haben die Ver-
antwortlichkeit fur eine Finanzierung zur Umsetzung von Empfehlung 5.

Laut der Teilnehmenden aus Austauschrunde 5 sind Akteur:innengruppen, die fur die Emp-
fehlung von Relevanz sind, sind Mediziner:innen, Demenzberater:innen, Demenznetzwerke,
LIGA der Freien Wohlfahrtspflege in Rheinland-Pfalz e.V.
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Fur Bildungsangebote zum Aufbau von Fachexpertise: Es wurden keine Akteur:innengrup-
pen fur die Verantwortlichkeit der Gibergeordneten Koordination benannt. Arztekammer in
RLP, das Deutsche Netzwerk fur Gedachtnisambulanz, die Landespflegekammer RLP sowie
die Landespsychotherapeutenkammer RLP haben nach den Teilnehmenden die Verantwort-
lichkeit der konzeptionellen Entwicklung. Weiterbildungseinrichtungen, die Landespolitik
Rheinland-Pfalz und in Teilen die Arztekammer RLP, Landespflegekammer RLP und Landes-
psychotherapeutenkammer RLP wird die Verantwortlichkeit fur die Umsetzung der MalRnah-
men zugeordnet. Der Praventionstopf der Bund und Lander wurde als verantwortlich fur die
Evaluation und das Monitoring der Wirksamkeit benannt.

Akteur:innengruppen, die laut der Teilnehmenden aus Austauschrunde 5 fur Empfehlung 5
von Relevanz sind, sind Demenzberater:innen, Demenznetzwerke, Pflegesttitzpunkte, Lan-
despflegekammer RLP, Deutsche Gesellschaft flir Gerontopsychiatrie und Psychotherapie
e.V. (DGGPP) und die Krankenhausgesellschaft RLP (KGRLP).

Zur Entwicklung einer demenzsensitiven Haltung ist die Empfehlung in Phase 1 und Phase 2
der Versorgungskette zu priorisieren. Ein Aufbau von Fachexpertise betrifft hingegen Phase
1 und Phase 3 der Versorgungskette.

Far Bildungsangebote zur Entwicklung einer demenzsensitiven Haltung sehen die Teilneh-
menden Landkreis/ Kommune und das Land in der Verantwortung. Fur Bildungsangebote
zum Aufbau von Fachexpertise sind daruber hinaus Spitzenverband/Wohlfahrtsver-
band/Trager in der Verantwortung.

Far Bildungsangebote zur Entwicklung einer demenzsensitiven Haltung: Die Teilnehmenden
der Austauschrunde 5 haben hierzu keine Aussagen getroffen.

Fur Bildungsangebote zum Aufbau von Fachexpertise: Teilnehmende benennen die befris-
tete Projektférderung wie bei dem Projekt DemStepCare im Pfalzklinikum, das von dem
MWG RLP mittels Anschubfinanzierung bis 2027 finanziert wird.
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Empfehlung 6 - Stigmatisierung iberwinden

Wir empfehlen MafSnahmen, die dazu beitragen, das negative Image der neurodegene-
rativen Erkrankung ,Demenz” zu iiberwinden, die die Angste und Sorgen aller Akteur:in-
nen respektieren und ernst nehmen und somit Demenz in seiner vielféltigen Komplexi-
tat in der Gesellschaft zu enttabuisieren und zu entstigmatisieren.

Ergdanzende Erlauterungen

e Ein Perspektivwechsel der im Gesundheitswesen tatigen (und das hangt auch mit der
Haltung zusammen) Berufsgruppen ist notwendig: Demenz wird mit seinem negativen
Image vorwiegend als kognitive Erkrankung mit Persénlichkeitsveranderungen und Ver-
haltensauffalligkeiten gesehen. Vor diesem Hintergrund ist es besonders wichtig, dass
eine demenzsensitive Haltung entwickelt wird.

e Gelingt dies nicht, so die Vermutung, fihrt dies zu Stigmatisierung und damit indirekt
zu einer qualitativ niedrigen Performance.

Perspektive der Teilnehmer:innen am Beteiligungsverfahren zur Umsetzung

Aus der Perspektive der Teilnehmenden aus Austauschrunde 5 hat die Landespolitik Rhein-
land-Pfalz die Verantwortlichkeit der Ubergeordneten Koordination. Die Landesfachstelle
Demenz und die Tragerschaft haben die Verantwortlichkeit der konzeptionellen Entwicklung.
Demenzberater:innen, Demenznetzwerke, Pflegestltzpunkte und Selbsthilfegruppen haben
die Verantwortlichkeit fur die Umsetzung der MalBnahmen. Die Teilnehmenden der Aus-
tauschrunde 5 haben keine Akteur:innengruppen fur die Verantwortlichkeit der Evaluation
und des Monitorings der Wirksamkeit sowie der Finanzierung angegeben.

Laut der Teilnehmenden aus der Austauschrunde 5 sind Akteur:innengruppen, die fur
Empfehlung 6 von Relevanz sind, Demenzberater:innen, Quartiers- und Casemanager, De-
menznetzwerke, Pflegestutzpunkte sowie die Deutsche Gesellschaft fur Gerontopsychiatrie
und -psychotherapie e.V. (DGGPP).

Die Teilnehmenden priorisieren fur Empfehlung 6 Phase 1 und Phase 2 der Versorgungs-
kette.

Verantwortlich sind zur Umsetzung Bund, Landkreis/ Kommune und das Land.

Teilnehmende benannten Bundesmittel mit dem Beispiel des Praventionstopfes, Landes-
mittel sowie zeitlich befristete Projektforderungen und Stiftungen als mogliche Fordertopfe
oder Geldgeber fur die Umsetzung von Empfehlung 6.
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Empfehlung 7 - Ausbau zentraler Anlaufstellen

Wir empfehlen einen Ausbau von in den Regionen Rheinland-Pfalz zentralen Anlaufstel-
len und Demenznetzwerken sowie deren Regelfinanzierung.

Ergdanzende Erlduterungen

e Diese zentralen Anlaufstellen kénnen je nach regionalen Bedingungen z.B. in den De-
menznetzwerken, in den Krankenhdusern, in den Pflegestitzpunkten, im Quartier(-sma-
nagement) angesiedelt sein.

e Diese zentrale Anlaufstelle fungiert als Schnittstelle zwischen den Akteur:innen in der
Region.

e Zentrale Anlaufstelle mit Blick auf Diagnostik und Therapie.

e Die Tatigkeitsfelder zentraler Anlaufstellen variieren zwischen Beratung und Steuerung
im System: Case Management vs. Beratung.
e Es bestehen Synergien mit Empfehlung 8.

Perspektive der Teilnehmer:innen am Beteiligungsverfahren zur Umsetzung

Laut der Teilnehmenden der Austauschrunde 5 haben Demenzberater:innen, Quartiers- und
Case Manager, die Landespolitik Rheinland-Pfalz, Demenznetzwerke, Pflegestitzpunkte, die
Landesfachstelle Demenz, Menschen mit Demenz und Angehdérige sowie die Landespflege-
kammer RLP die Verantwortlichkeit der Ubergeordneten Koordination sowie der Trager-
schaft, konzeptionellen Entwicklung und Umsetzung der MalBnahmen. Die Teilnehmenden
der Austauschrunden sehen jede zentrale Anlaufstelle und die Tragerschaft als verantwort-
lich fur die Evaluation und das Monitoring der Wirksamkeit. Die Landesfachstelle Demenz,
Quartiers- und Case Manager, die Landespolitik RLP, die Krankenhausgesellschaft RLP
(KGRP) sowie die Landespflegekammer RLP haben aus Sicht der Teilnehmenden die Verant-
wortung fur die Finanzierung.

Akteur:innengruppen, die laut der Teilnehmenden fur Empfehlung 7 von Relevanz sind,
sind Mediziner:innen, Demenzberater:innen, Selbsthilfegruppen und Pflegestitzpunkte.

Teilnehmende der Austauschrunde 5 benannten Landesmittel (AUAs), befristete Projektfor-
derungen durch z.B. die Robert-Bosch-Stiftung und Sparkassen, Stiftungen wie Lious,
Omega, Rotanier, die Pflegekassen und Selbsthilfegruppen als mogliche Fordertdpfe oder
Geldgeber fur die Umsetzung von Empfehlung 7.
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Empfehlung 8 - Nachhaltige Finanzierung

Wir empfehlen eine nachhaltige Finanzierung aller Angebote und Dienstleistungen aller
Versorgungssettings entlang der Versorgungskette, die fiir die Versorgung von Men-
schen mit Demenz und deren An- und Zugehérigen (auch unter Berticksichtigung aller
sozio6konomischer Lebensbedingungen) von besonderer Relevanz sind.

Ergdanzende Erlauterungen

¢ Nachhaltige Finanzierung, z.B.: Refinanzierung von Leistungen, die im Krankenhaus er-
bracht werden, Sicherstellung einer Finanzierung nach Projektende, etc.

e Sozio6konomische Lebensbedingungen: Soziale Benachteiligung von Menschen mit ge-
ringem Einkommen, z.B. Kosten fir Demenz WGs. (System Pay out of Pocket) sind un-
bedingt zu vermeiden

Perspektive der Teilnehmer:innen am Beteiligungsverfahren zur Umsetzung

Aus der Perspektive der Teilnehmenden der Austauschrunde 5 haben die Landespolitik
Rheinland-Pfalz, Jurist:innen, die Landespflegekammer RLP sowie die Krankenhausgesell-
schaft RLP (KGRP) die Verantwortlichkeit der Ubergeordneten Koordination sowie der Tra-
gerschaft, konzeptionellen Entwicklung und Umsetzung der MaBnahmen. Die Teilnehmen-
den der Austauschrunde 5 benennen keine Akteur:innengruppe oder Selbstverwaltungsor-
gane als verantwortlich fur die Evaluation und das Monitoring der Wirksamkeit sowie die
Finanzierung.

Die Empfehlung wurde flr die ersten drei Phasen der Versorgungskette priorisiert.

Verantwortlich zur Umsetzung der Empfehlung sind aus Sicht der Teilnehmenden Bund,
Landkreis/ Kommune, Land, Spitzenverband/Wohlfahrtsverband/Trager.
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5 Weiterfuhrende wissenschaftli-
che Erlauterungen

Anna Louisa Hoffmann-Hoffrichter, Martina Roes

Dieses Kapitel greift einige der Themen die im Rahmen des Beteiligungsverfahrens ent-
weder intensiv oder gar nicht diskutiert wurden und die im (inter)nationalen Kontext
ebenfalls breite Resonanz finden.

Der Sozialraum im Kontext der Quartiersentwicklung

Dem Sozialraum von Menschen mit Demenz und deren sozialen Umfelde kommt so-
wohl auf Bundesebene als auch auf Landesebene eine herausragende Bedeutung zu.

In Rheinland-Pfalz bezieht sich der Sozialraum auf eine ausgebaute regionale Infrastruk-
tur, wie dem Auf-/Ausbau von Demenznetzwerken sowie Pflegestitzpunkten als zent-
rale Anlaufstellen, einem Fokus auf eine wohnortnahe Betreuung kombiniert mit einer
Starkung der hauslichen Umgebung. Der Sozialraum wird in Rheinland-Pfalz vor allem
als vertrautes, kleinrdumiges Umfeld verstanden, in dem Menschen mit Demenz mog-
lichst lange selbstbestimmt leben kdnnen. Im Mittelpunkt steht eine demenzfreundliche
Kommune, die durch regionale, multiprofessionelle Netzwerke gepragt ist. Diese Netzwerke
integrieren niederschwellige Beratung, medizinische Versorgung und Therapie, Betreu-
ung, Hauswirtschaft, Pflege, Selbsthilfe und nachbarschaftliche Unterstttzung. Die For-
derung von Teilhabe erfolgt durch lokale, sozialraumorientierte Strukturen, die auf die in-
dividuellen Bedurfnisse und die Vielfalt der Angebote vor Ort eingehen.

Auf Bundesebene - in der Nationalen Demenzstrategie - wird der Sozialraum weiter ge-
fasst und als gesamtgesellschaftlicher Lebensraum verstanden, der strukturell und pla-
nerisch von Kommunen gestaltet wird. Es wird betont, dass Sozialrdume an die Bedurf-
nisse und Bedarfe der Menschen mit einer Demenz angepasst werden mussen, was die
Entwicklung inklusiver Quartierskonzepte, barrierefreier Infrastruktur, 6ffentliche Be-
gegnungsraume und digitale Teilhabe miteinschlie3t. Die Verantwortung fur die Gestal-
tung des Sozialraums wird explizit bei den Kommunen verankert, die auch fur die Ver-
netzung der Akteure, die Sicherstellung der Versorgung und die Unterstutzung von Sen-
sibilisierungskampagnen zustandig sind

Im Vergleich mit anderen Bundeslédndern lassen sich verschiedene Gemeinsamkeiten er-
kennen, z.B. Hinsichtlich Offentlichkeitsarbeit im Sinne von Sensibilisierungsmalfinah-
men oder auch Trainingsprogramme sowohl fur (pflegende) Angehdrige als auch pro-
fessionell Tatige aller Disziplinen. Besonderes Gewicht liegt in Rheinland-Pfalz auf dem
Abbau von Stigmatisierung, Férderung von Inklusion und einer sorgenden Gemein-
schaft, in der Angehorige, Nachbarn und Fachkrafte gemeinsam Verantwortung Uber-
nehmen.

Die Nationale Demenzstrategie Deutschland fordert integrierte Quartiersentwicklungs-
konzepte durch gezielte Forderprogramme, Sensibilisierung der Kommunen, Schaffung
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inklusiver Sozialraume, Netzwerkbildung, Beteiligung der Bevdlkerung und die Entwick-
lung spezifischer Angebote fur Menschen mit Demenz. Die Verantwortung fur die Um-
setzung liegt bei den Kommunen, die durch Landes- und Bundesprogramme unterstutzt
werden.

Prioritare Handlungsfelder ergeben sich vor allem aus gesamtgesellschaftlichen Ent-
wicklungen, wie z.B. Steigender Versorgungsbedarf bis 2050, trotz vielfaltiger Angebote
nach wie vor sehr hohe Belastung des familialen Systems, auch bedingt durch die Pra-
misse ,ambulant vor stationar’ sowie dem (privaten) Wunsch, des Erhalts der Selbstan-
digkeit im vertrauten Umfeld, bei gleichzeitig niedrigem Angebot an Tagespflegeplatzen
bzw. nicht existierenden ad-hoc Angeboten (z.B. wenn pflegende Angehorige kurzfristig
ausfallt). Insbesondere im Falle von Berufstatigkeit einer jungen Person mit Demenz be-
stehen (sozial)rechtliche und finanzielle Unsicherheiten (unklar Rechtsanspruch auf per-
sonliche Assistenz analog Modell in der Betreuung von Menschen mit einer Behinde-
rung). Momentan sind kommunale Angebote noch zu wenig auf (sekundar/tertiar) pra-
ventive MalBnahmen ausgerichtet, z.B. Sportangebote fur Menschen mit beginnenden
(oder weit fortgeschrittenen) Symptomen einer Demenz.

Mit Blick auf den kuirzlich publizierten Bericht eines Strategieprozesses zur Starkung so-
zialraumlicher Ansatze in der Sorge fir Menschen mit Unterstutzungsbedarf in Rhein-
land-Pfalz (2025)°%, kdnnen diverse Synergien festgestellt werden. In diesem Abschluss-
bericht werden insgesamt vier Handlungsfelder benannt:

e Handlungsfeld Wohnen und Wohnumfeld: Kernanliegen sind barrierefreie, alters-
gerechte Wohnungen, quartiersnahe Unterstitzung und wohnortnahe Bera-
tungsstellen.

e Handlungsfeld Pflege: Schwerpunkte sind die Sicherung hoher Versorgungsquali-
tat, die Koordination ambulanter und stationarer Angebote und die Starkung
pflegender Angehoriger.

e Handlungsfeld Sorgende Gemeinschaft: Ziel ist der Aufbau eines sozialen Netz-
werks durch burgerschaftliches Engagement, gezielte Sozialraumentwicklung
und die Forderung gesellschaftlicher Akzeptanz von Menschen mit Demenz.

e Handlungsfeldiibergreifende Mafnahmen: Im Vordergrund stehen Kommunika-
tion und Koordination auf kommunaler Ebene.

Alle acht Empfehlungen - die auf Grundlage der Evaluation der Demenzstrategie aus
2013 und der in den Austauschrunden (2024-2025) erarbeiteten Losungsansatzen (aus-
fuhrlich in den vorherigen Kapiteln vorgestellt) - unterstitzen und erganzen die Hand-
lungsfelder des ebenfalls im Jahr 2025 abgeschlossenen Strategieprozesses ,Sozialraum

®  https://mastd.rlp.de/fileadmin/06/04_Soziales/Soziales_Dokumente/Abschlussbericht_2025_Sozialraumpro-

zess_Endfassung.pdf
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starken”. Sie bieten wichtige inhaltliche und operative Anknipfungspunkte far die Um-
setzung einer sozialraumlichen, inklusiven und nachhaltigen Versorgung - nicht nur -
alterer Menschen in Rheinland-Pfalz. In der Tabelle
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Tabelle 8: Grober Vergleich zwischen ,Empfehlungen zur Demenzstrategie’ und ,Strategieprozess Sozialraum star-

:

ken

Empfehlungen
Demenzstrate-
gie™

Empfehlung

E1: Unterstutzung in
allen Phasen (ab
erste Symptome)

E2: Einbindung An-
/Zugehorige

E3: regionale Versor-
gungsstrukturen

E4: passgenaue Ange-
bote

ES5: Bildung

E6: Enttabuierung &
Entstigmatisierung

E7: Netzwerke

E8: nachhaltige Fi-
nanzierung

Handlungsfeld

Wohnen &
Wohnumfeld

Forderung  selbstbe-
stimmten  Wohnens
und barrierearmer
Quartiere

Beratungsangebote
zum hauslichen Um-
feld

Quartiersnahe Unter-
stutzung, lokale Ver-
netzung

Entwicklung flexibler,
altersgerechter Wohn-
formen

Aufkldrung zu Wohn-
moglichkeiten im Alter

Bessere gesellschaftli-
che Wahrnehmung

Einrichtung wohnort-
naher Beratungsstel-
len

Sicherstellung von Fi-
nanzierungen fur woh-
nortnahe Hilfen

Sozialraum starken™

Handlungsfeld Pflege

Diagnose-, Therapie-
und Versorgungsange-
bote in allen Krank-
heitsphasen

Schulung und Support
pflegender Angehori-
ger

Koordination ambu-
lanter und stationarer
Pflege

Ad-hoc und kontinu-
ierliche Entlastung und
Information

Fortbildung fur Fach-
krafte und pflegende
Angehdrige

Uberwindung von Vor-
urteilen im Pflegekon-
text

Koordination pflegeri-
scher Hilfen, nachhal-
tige Sicherung

Finanzsicherung aller
Pflegeangebote ent-
lang der Versorgungs-
kette

Handlungsfeld
sorgende
Gemeinschaft

Frihzeitige Informa-
tion, Sensibilisierung
aller Akteure im Um-
feld

Netzwerkbildung mit
Angehdrigen,  Nach-
barschafts-

arbeit

Entwicklung sorgender
Netzwerke vor Ort

Teilhabe im Sozial-
raum durch inklusives
Engagement

Starkung einer de-
menzsensiblen  Hal-
tung in der Gemein-
schaft

Forderung von Akzep-
tanz und Solidaritat im
Sozialraum

Ausbau von Unterstt-
zungsstrukturen (z.B.
Demenznetzwerke)

Ermoglichung von
nachhaltigem burger-
schaftlichem Engage-
ment

0 Bezieht sich auf die Empfehlungen die in diesem Abschlussbericht vorgestellt und erlautert werden.

" Bezieht sich auf diesen Bericht: https://mastd.rlp.de/fileadmin/06/04_Soziales/Soziales_Dokumente/Abschluss-

bericht_2025_Sozialraumprozess_Endfassung.pdf
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Diagnostik und Therapie

Vor dem Hintergrund erwartbaren Entwicklungen hinsichtlich Diagnostik und Therapie
- neben der aktiven Weiterbearbeitung der Themen aus dem Beteiligungsverfahren -
die folgenden Innovationen ebenfalls von Relevanz sein:

e Innovative Diagnostik: Neue Biomarker wie ermoglichen eine prazisere Alzheimer-
Fraherkennung. Regionale Screening-Programme in Hausarztpraxen sollten etab-
liert werden. Im Kontext der aktuell laufenden Krankenhausreform kann der Aufbau
von Diagnose-/ Fachzentren konkretisiert werden. Gleichzeitig wird der Einsatz von
kultursensiblen Demenztests und Sprachdolmetscher:innen notwendig.

e Genetische Risikoanalysen: meint Forschung, um Hochrisikogruppen zu identifizieren.
Konnte im Kontext der aktuell laufenden Krankenhausreform und der Notwendig-
keit von Fachzentren fur die anspruchsvolle Differentialdiagnostik konkretisiert wer-
den.

o Antikérpertherapien: Medikamente wie Lecanemab’ kénnen den Abbau von Amy-
loid-Plaques reduzieren und verlangsamen damit den kognitiven Abbau. Eine Imple-
mentierung in z.B. in Zusammenarbeit von Hausarztpraxen, Memory-Kliniken und
Fachzentren (Feindiagnostik) ware denkbar und sinnvoll. Der zurzeit noch in der Ent-
wicklung befindliche Versorgungspfad liefert moglicherweise weiterfihrende wert-
volle Hinweise.

e Aufbau von Kompetenzzentren: Notwendigkeit entsteht vor allem mit Blick auf zukunf-
tig deutlich verbesserte Maéglichkeiten der Diagnostik (u.a. Biomarker, digitale tools),
komplexer Anforderungen an die Differentialdiagnostik (u.a. FTD/FTLD), einer star-
keren Beachtung vorbeugender, praventiv wirkender MaBnahmen (z.B. kognitive Sti-
mulationstherapie) und erhdhter Beratungsbedarfe (ab dem erkennen erster Symp-
tomen, Uber den Verlauf der Erkrankung bis hin zur palliativ Versorgung) sowie in-
novativer Formen der Beratung (u.a. chat bots, virtuelle Beratung) und der Anforde-
rung zentraler Anlaufstellen bzw. der Vernetzungs- und Koordinierungsbedarfe zwi-
schen den verschiedenen Akteuren.

Bildungsoffensive

Sowohl im Rahmen der Evaluation als auch im Kontext der Austauschrunden, wurde
immer wieder thematisiert, dass es teils erhebliche Defizite hinsichtlich Demenzexper-
tise gibt. Dies bezieht sich einerseits auf das Phanomen, dass oft nur von ,der Demenz’
gesprochen wird, und die eine Berucksichtigung der Symptome, die mit den verschiede-
nen Demenzformen und -stadien korrespondieren, im professionellen Arbeitsalltag (oft)
keine (kaum eine) Rolle spielen. Dies bezieht sich zum anderen darauf, dass das Mindset
,Demenz’in erster Linie negativ besetzt und mit dem Verlust von Persénlichkeit und Au-
tonomie gleichgesetzt wird. Insbesondere aus Sicht der Angehorigen wird dies (weltweit)

12 https://www.alzheimer-forschung.de/forschung/aktuell/ban2401/
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kritisiert. Im Implementierungsbericht™ zum ,Expertenstandard Beziehungsgestaltung
in der Pflege von Menschen mit DemenZz' finden sich ahnliche Herausforderungen, wenn
es um die Versorgung von Menschen mit Demenz geht.

Vor diesem Hintergrund scheint eine breitangelegte Bildungsoffensive notwendig.

e Ein Curriculum ,(Digitale) Demenzversorgung” in der Grundausbildung aller im
Gesundheits-/Versorgungsystem beruflich Tatigen verankern.

e Anbindung an Digitale Bildungsoffensive Pflege (DiBiO) sowie digi2care-Studie
(Uberblick iber den Stand und die Entwicklung digitaler Anwendungen in der
Pflegebildung und -versorgung in Rheinland-Pfalz) ist denkbar.

e Beispiele fur mogliche Inhalte sind hier zu finden:

o https://www.alz.org/professionals/professional-providers/dementia-
care-training-certification/recognized-dementia-care-training-programs

o https://coface-eu.org/a-manual-for-the-training-and-support-of-carers-
of-people-with-dementia-by-cofaces-member-ceafa/

o https://www.futurelearn.com/courses/dementia-awareness-training

Menschen mit Demenz und Migrationsgeschichte

Menschen mit Migrationsgeschichte stehen vor einer Vielzahl spezifischer Herausforde-
rungen.

Sprachlich Barrieren: Viele Migrant:innen verlieren im Verlauf der Demenz die Zweitspra-
che (Sprache des Aufnahmelandes) und kénnen sich nur noch in ihrer Muttersprache
verstandigen. Dies erschwert die Kommunikation mit dem Personal, das selten mehr-
sprachig ausgebildet ist, und fuhrt oft zu Missverstandnissen. Hinzukommt, dass die
meisten Diagnosetests sprachlastig und (westlich) kulturell gepragt sind, was zu Fehldi-
agnosen fuhren kann, da Menschen mit Migrationsgeschichte in diesen Tests schlechter
abschneiden, obwohl sie moglicherweise weniger kognitiv eingeschrankter sind, als der
Test vermuten lasst. Einsatz von Assessments, wie z.B. RUDAS (Rowland Universal De-
mentia Assessment Scale), das weniger sprachabhangig ist und fur Migrant:innen vali-
diert wurde, erfolgt derzeit noch unzureichend eingesetzt. Positive Ergebnisse zeigen
Studien aus Australien und Schweden. In verschiedenen Landern werden sog. unabhan-
gige Dolmetscherdienste befurwortet. Grundsatzlich zu klaren waren deren strukturelle
Ansiedlung und Finanzierung, Verfugbarkeit sowie fur welche Sprachen).

Psycho-soziale Interventionen: sie sind selten auf personengebundene Charakteristiken
(wie z.B. kulturelle oder religiose Bedurfnisse) zugeschnitten. Interventionen, die auf Bi-

https://www.dngp.de/bestellung/

4 Pit SW, Horstmanshof L, Moehead A, Hayes O, Schache V, Parkinson L. International Standards for Demen-
tia Workforce Education and Training: A Scoping Review. Gerontologist. 2024 Feb 1;64(2):gnad023. doi:
10.1093/geront/gnad023. PMID: 37071967; PMCID: PMC10825835.
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ographiearbeit aufbauen, sind schwierig zu identifizieren, wenn die kulturellen Hinter-
grunde oder Lebensgeschichten und Praferenzen der Menschen mit Demenz und Mig-
rationsgeschichte unbekannt sind. Interventionen werden u.a. auch deshalb nicht In An-
spruch genommen, da ein (insbesondere in der alteren Bevolkerung) ein allgemeines
Misstrauen gegenuber Institutionen in dem Land der Zuwanderung oder auch Angst vor
Ausgrenzung in der eigenen Community besteht, es ein grundsatzlich anderes Verstand-
nis von den Symptomen der Demenz existiert (bis hin zu dem Umstand, dass keine
sprachliche Analogie existiert) und zuletzt oft die Erwartung formuliert wird, dass Fami-
lienangehdrige die Pflege in eigenen Hauslichkeit GUbernehmen.

Diskrimierungs- und Stigmatisierungserfahrungen: Viele Menschen mit Demenz und Mig-
rationsgeschichte fuhlen sich doppelt fremd - durch die Demenz und durch die Migrati-
onserfahrung. Diskriminierungserfahrungen in der Einwanderungsgesellschaft und im
Gesundheitssystem kombiniert mit der Angst, dass kulturelle Bedurfnisse nicht respek-
tiert werden, fuhren oft dazu, dass existierende Angebote gemieden werden. Es gibt
kaum verlassliche Daten zur Pravalenz, zu ihren Erfahrungen im Gesundheitssystem
und zum Erleben ihrer Versorgungssituation, so dass es schwierig ist, Zielgruppen- und
regionalspezifische Angebote zu entwickeln und zu etablieren. Hierzu bedarf es vor al-
lem der partizipativen Einbindungen der Menschen mit Migrationsgeschichte, um Ange-
bote zu entwickeln und zu implementieren, die sich nah am Alltag der verschiedenen
Zielgruppen orientieren.

Lernen von anderen ist eine sinnvolle Methode fur Rheinland-Pfalz: z.B. verwenden Nor-
wegen und Schweden kultursensible Demenztests und bieten gezielt Sprachdolmet-
scher:innen fur Diagnostik und Pflege an. In Belgien werden gezielt Dolmetscherdienste
eingesetzt. In Deutschland sind diesbezulglich insbesondere die Arbeiten aus dem Pro-
jekt ,,DeMigranz” von Relevanz.

Um diese Zielgruppe mehr in den Mittelpunkt zu riicken, ware denkbar, dass hinsichtlich
der Entwicklung eines Updates der regionalen Demenzstrategie Rheinland-Pfalz, ein eige-
nes Kapitel sich den Menschen mit Migrationsgeschichte (ca. 28% der Bevdlkerung in
Rheinland-Pfalz, 2023) und Demenz (unklar) befasst.

Palliative Versorgung von Menschen mit Demenz

Dieses Thema wurde vom wissenschaftlichen Team mit in den Diskurs (Austauschrun-
den) eingebracht, jedoch kaum vertiefend diskutiert. Da es sich hierbei jedoch um einin
Deutschland vernachlassigtes Versorgungs- und Forschungsthema handelt, werden hier
einige ausgewahlte Projekte - potentiell von Interesse Rheinland-Pfalz - erwahnt.

Innerhalb der Europaischen Union werden (wurden) Projekte geférdert, deren Ergeb-
nisse auch fur Rheinland-Pfalz von Interesse sein konnten.

In-Touch-Projekt: wird derzeit in 56 Einrichtungen der stationdren Pflege in sieben EU-
Landern (inkl. Deutschland) erprobt. Kombiniert ,in-the-moment”-Pflege (z. B. multisen-
sorische Aktivitdten nach dem Namaste-Care-Ansatz) mit strukturierter Zukunftspla-
nung fur Angehdrige. https://palliativeprojects.eu/in-touch/project/
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Palliare Projekt: Der Fokus liegt auf der interprofessionellen Bildung, um Pflegende auf
palliative Biographiearbeit, Schmerzmanagement und ethische Entscheidungsfindung
vorzubereiten. https://www.uws.ac.uk/media/4034/brochure_final.pdf

PACE: Forderte EU-weit den Ausbau palliativer Grundversorgung in Einrichtungen der
stationdren Pflege und die Einbindung von Demenzspezifika in Ausbildungsplane.
https://www.age-platform.eu/project/pace/

SAPV-Demenz: (spezialisierte ambulante Palliativversorgung): Verankert palliativmedizi-
nische Ansatze in der allgemeinen ambulanten Versorgung. Anforderung in der Natio-
nalen Demenzstrategie Deutschland. https://digidem-bayern.de/palliativversorgung-
bei-demenz/

AdvanceCarePlanning™: stellt allgemeine Informationen (z.B. Entscheidungshilfen zum
Lebensende) zur Verfugung, die fir eine vorausschauende Planung von Interesse sind.
https://www.dementiauk.org/information-and-support/financial-and-legal-support/ad-
vance-care-planning/ . In der untenstehenden Publikation (Ful3note) findet sich das Er-
gebnis eines Konsensusprozesses mit Blick auf die Definition von AdvancedCarePlan-
ning.

Digitalisierung und Kiinstliche Intelligenz

Dieses Thema wurde im Rahmen des Beteiligungsverfahrens nicht vertiefend diskutiert,
scheint jedoch angesichts aktueller technischer Entwicklungen und der damit korres-
pondierenden Dynamik auch fur die Versorgung von Menschen mit Demenz von hoher
Relevanz. Hier einige Beispiele:

Interaktive Demenzlandkarte Rheinland-Pfalz: Notwendigkeit der Evaluation hinsichtlich
Aktualitat, Zuganglichkeit, Orientierung der Suchenden, sowie Passgenauigkeit fur die
verschiedenen Zielgruppen. Kénnte weiterentwickelt werden mit Blick auf Projekt ,digi-
taler Engel’ denkbar https://www.digitaler-engel.org

Digitaler Werkzeugkoffer Rheinland-Pfalz ,Demenz und Migration". Kritische Analyse mit
Blick auf die Empfehlungen zur Weiterentwicklung der Demenzstrategie sowie in der
internationalen Literatur sowie im 9. Altenbericht'® formulierten Herausforderungen so-
wie ldentifizieren von Anpassungsbedarfen.

Kl-gesttitzte Pflegeassistenten sowie Telemedizinische Sprechstunden: Skandinavische Lan-
der sind Vorreiter (Telemedizin, eHealth). Videoberatung fur landliche Regionen, kombi-
niert mit mobilen Diagnostik-Teams werden erprobt / empfohlen. Anbindung an in

5 van der Steen JT, Nakanishi M, Van den Block L, Di Giulio P, Gonella S, In der Schmitten J, Sudore RL, Harrison Den-
ing K, Parker D, Mimica N, Holmerova |, Larkin P, Martins Pereira S, Rietjens JAC, Korfage 1J; European Association for
Palliative Care (EAPC). Consensus definition of advance care planning in dementia: A 33-country Delphi study. Alz-
heimers Dement. 2024 Feb;20(2):1309-1320. doi: 10.1002/alz.13526. Epub 2023 Nov 20. PMID: 37985444; PMCID:
PMC10916978.

16 https://www.neunter-altersbericht.de/bericht
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Rheinland-Pfalz angesiedelte Projekt DREAM (Digitale Resilienzforderung fur Angehorige
von Menschen mit Demenz) sowie an die Landespflegekammer und TK (Fachtage) denk-
bar.

Digitale Infrastruktur und die Forderung digitaler Kompetenzen: werden als innovations-
fordernde Mal3nahmen empfohlen.

Kognitive Trainings-Apps: Digitale Tools zur Gehirnaktivierung, validiert durch Studien des
DZNE (https://neotiv-care.com/patientenbereich/). Einbindung in Offentlichkeitsarbeit.

Kritische Reflexion von Erkenntnissen aus EU-Projekten zu Ki-Interventionen sowie
Ausloten der Anschlussfahigkeit fur Rheinland-Pfalz

e PREDICTOM: Entwickelt eine KI-Plattform zur Identifizierung von Personen mit erhoh-
tem Demenzrisiko bevor Symptome auftreten. https://www.predictom.eu

e Al-Mind: Entwickelt KI-Tools zur Friherkennung von Demenz bei Menschen mit leich-
ter kognitiver Beeintrachtigung (MCI). https://www.ai-mind.eu

e PROMINENT: Digitale Plattform fur Diagnose und Therapieplanung, integriert KI-Al-
gorithmen und Biomarker, mit dem Ziel der Harmonisierung von Daten aus europa-
ischen Kohorten fur prazisere Diagnosen. https://www.ihi-prominent.eu/prominent-
bridges-european-research-communities-to-advance-ai-solutions-tackling-demen-
tia/

e Dementia VoiceBot: KI-Chatbot trainiert Kommunikationsfahigkeiten von Betroffenen
und entlastet Angehorige durch Erinnerungsfunktionen. https://www.civic-innova-
tion.de/wettbewerb/praemierte-ideen/runde-3/dementia-voicebot

o Al Avatar: Kl-basierte Videopersonlichkeit fahrt Alltagsgesprache.
https://news.lenovo.com/pressroom/press-releases/photorealistic-ai-avatar-com-
panion-alzheimers-dementia/

e ViKi pro: Eine Webanwendung fur die digital assistierte Pflegeplanung, mit integrier-
tem digitalisiertem Fachwissen. https://www.itwm.fraunhofer.de/de/abteilun-
gen/optimierung/life-sciences/ki-pflegeplanung.html
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6 Zusammenfassung,
kritische Wurdigung und Ausblick

Anna Louisa Hoffmann-Hoffrichter, Martina Roes

Eine demenzfreundliche Gesellschaft entsteht nicht von selbst - sie erfordert ein ge-
meinsames Engagement von Politik, Wissenschaft, Pflege, Zivilgesellschaft und uns al-
len. Die Nationale Demenzstrategie ist ein entscheidender Schritt auf diesem Weg. Sie
schafft die Grundlage fur ein besseres Leben mit Demenz, indem sie nicht nur die me-
dizinische Versorgung verbessert, sondern auch die gesellschaftliche Akzeptanz starkt.
Denn nur gemeinsam kdénnen wir dafur sorgen, dass Menschen mit Demenz sicher, res-
pektiert und integriert in unserer Gesellschaft leben.

Kurzer Ruickblick

Welche (messbaren) Erfolge konnten seit der Publikation der Broschure ,Expertenforum
Demenz Rheinland-Pfalz’' (2013) verzeichnet werden'7. 18,19, 20.21

o Offentliche Sensibilisierung und Enttabuisierung: Die Publikation ,Expertenfo-
rum Demenz Rheinland-Pfalz' (2013) hat erheblich zur Sensibilisierung der Offent-
lichkeit fur die BedUrfnisse von Menschen mit Demenz und deren Angehdrigen bei-
getragen. Informationskampagnen und Veranstaltungen haben zur Steigerung ge-
sellschaftlicher Akzeptanz beigetragen.

e Beratung und Unterstiitzung: Es wurden zahlreiche Beratungsangebote fur die
hausliche und stationare Pflege sowie flr Angehorige etabliert. Dazu zahlen nied-
rigschwellige Anlaufstellen und gezielte Unterstitzungsleistungen, die Betroffene
und Pflegende entlasten.

¢ Qualifizierung und Fortbildung: Die Qualifizierung von Hausarzten, Pflegenden
und Angehdrigen wurde ausgebaut.

http://Isjv.rlp.de/themen/sozialraumentwicklung/landesfachstelle-demenz/demenzstrategie-rheinland-
pfalz

http://mastd.rlp.de/themen/pflege/menschen-pflegen/demenzstrategie-rheinland-pfalz
https://www.menschen-pflegen.de/pflegeratgeber/hilfen-bei-demenz/demenzstrategie-rheinland-
pfalz.html
https://www.dkgev.de/fileadmin/default/Mediapool/2_Themen/2.3_Versorgung-Struktur/2.3.6_Ver-
sorgungsformen/2.3.6.8._Demenz/Best-Practice/Demenzkompetenz_Rheinland_Pfalz_Abschlussbericht.pdf
2 https://www.alzheimer-bw.de/fileadmin/AGBW_Medien/AGBW-Dokumente/Krankenhaus/Abschlussber-
icht_ Demenz_Krankenhaus_RLP.pdf

20

76


http://lsjv.rlp.de/themen/sozialraumentwicklung/landesfachstelle-demenz/demenzstrategie-rheinland-pfalz
http://mastd.rlp.de/themen/pflege/menschen-pflegen/demenzstrategie-rheinland-pfalz
https://www.menschen-pflegen.de/pflegeratgeber/hilfen-bei-demenz/demenzstrategie-rheinland-pfalz.html
https://www.dkgev.de/fileadmin/default/Mediapool/2_Themen/2.3_Versorgung-Struktur/2.3.6_Versorgungsformen/2.3.6.8._Demenz/Best-Practice/Demenzkompetenz_Rheinland_Pfalz_Abschlussbericht.pdf
https://www.alzheimer-bw.de/fileadmin/AGBW_Medien/AGBW-Dokumente/Krankenhaus/Abschlussbericht_Demenz_Krankenhaus_RLP.pdf

zebralog
N
DZNE

¢ Entwicklung neuer Versorgungskonzepte: Insbesondere neue Wohnformen, wie
ambulant betreute Wohngemeinschaften, die auf Selbstbestimmung und Teilhabe
ausgerichtet sind.

e Regionale Vernetzung: Die regionale Vernetzung der Angebote wurde deutlich ge-
starkt. Uber 40 Demenznetzwerke in Rheinland-Pfalz férdern den Austausch zwi-
schen allen Akteuren und ermdglichen eine koordinierte Versorgung.

¢ Modellprojekte: Demenzkompetenz im Krankenhaus: Mit dem Modellprojekt
~.Demenzkompetenz im Krankenhaus” wurden acht Kliniken in Rheinland-Pfalz bei
der Entwicklung und Umsetzung demenzsensibler Strukturen unterstutzt. Eine Ver-
besserung der Lebens- und Versorgungsqualitat von Menschen mit Demenz wah-
rend Krankenhausaufenthaltes konnte aufgezeigt werden.

¢ Landesfachstelle Demenz und das Landesgremium Demenz: Hierbei handelt es
sich um zwei verschiedene, aber miteinander verbundene Akteure, die sich mit der
Demenz in Rheinland-Pfalz befassen. Die Landefachstelle Demenz ist angesiedelt
beim Landesamt fur Soziales, Jugend und Versorgung, begleitet die Bildung und Wei-
terentwicklung insbesondere von regionalen Netzwerken. Sie unterstutzt auch bei
Forderantragen. AulBerdem organisiert sie den Uberregionalen Erfahrungsaus-
tausch und stellt Arbeitshilfen zur Verfugung. Das Landesgremium Demenz wurde ein-
gerichtet, um die Empfehlungen des Expertenforums Demenz umzusetzen und die
Strategie kontinuierlich weiterzuentwickeln.

Kritik an der Implementierung der 2013 publizierten MaBnahmen

Wie aus der Evaluation eindeutig erkennbar wurde, ist die Implementierung der in 2013
identifizierten MalRnahmen weniger gut gelungen. Im Rahmen des Beteiligungsverfah-
rens wurden ebenfalls einige kritischen Aspekte hinsichtlich der Implementierung
angerissen. Insbesondere wurden diese Aspekte als sehr kritisch betrachtet:

e Ungleichmassige Umsetzung und teils gro3e regionale Unterschiede. Kritisiert wird,
dass die Qualitat und der Umfang der Angebote stark von der Initiative und den Res-
sourcen der jeweiligen Kommune abhangen. In aktiven Kommunen profitieren Be-
troffene deutlich, in weniger engagierten Regionen bleibt die Versorgung jedoch [U-
ckenhaft.

e Dies korrespondiert mit der Kritik unklarer Verbindlichkeiten, wie die 2013 publizier-
ten MalBnahmen in den Regionen konkret umgesetzt werden sollten

e Finanzierung und Nachhaltigkeit werden insofern kritisiert, als die finanzielle Unter-
sttzung oft nur projektbezogen und kleinteilig erfolgt, was eine langfristige Wirk-
samkeit von MalBnahmen einschrankt.

e Trotz zahlreicher Unterstiitzungsangebote bleibt die Belastung pflegender Angehori-
ger sehr hoch.

e Ein allgemeiner Fachkrdftemangel (insbesondere in den Pflegeberufen) sowie unzu-
reichende Kenntnisse in der Demenzversorgung (aller im Gesundheitssystem tatigen
Berufsgruppen) fuhrt zu Versorgungsengpassen, besonders in landlichen Regionen.
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Werden diese Kritiken an der Implementierung in einen internationalen Kontext be-
trachtet, fallt auf, dass viele europaische Lander ahnliche Probleme haben. Sechs Kriti-
ken lassen sich immer wieder finden (in Anlehnung an Boeree et al. 2021):

Schwierigkeiten in der Operationalisierung, d.h. es fehlt oft an konkreten Aktionspla-
nen mit klaren Zustandigkeiten, Zeitplanen und messbaren Indikatoren.
UnregelmaRiges Monitoring und fehlende Anpassung an regionale Anderungen
und/oder Zielgruppen korrespondieren mit kaum steuerbarer Implementierung und
erschweren die Uberprufung Erfolg.

Die Sicherstellung ausreichender finanzieller Mittel fur die Umsetzung der Strategien
ist in nahezu allen Landern eine zentrale Hurde. Dies wirkt sich vor allem auf die
Versorgung in landlichen Regionen negativ aus.

Es fehlen verlassliche Daten (z.B. Pravalenz mit Regionalbezug) um eine bedarfsge-
rechte Planung und Steuerung der Versorgung umzusetzen. Dies beeinflusst auch
die Angebotsstruktur regional verankerter, sektoribergreifender Versorgung.
Gesellschaftliche (soziale) Teilhabe hangt vom Wohnort (Stadt oder Land), von per-
sonengebundenen Charakteristiken (z.B. Menschen mit Migrationsgeschichte) sowie
soziobkonomischen Lebensverhéltnissen ab, die sich insbesondere auf die Inan-
spruchnahme (negativ) auswirken.

Erste Ideen zur weiteren Vorgehensweise

Fragen die nach Identifizierung von Handlungsbedarfen mit dem Ziel der Entwicklung
von Empfehlungen zur Weiterentwicklung der bestehenden Demenzstrategie nun an-
stehen sind u. a. folgende:

Wie kénnen die hier vorgelegten Empfehlungen fur die Weiterentwicklung der De-
menzstrategie 2.0 genutzt werden?

Wie kann sichergestellt werden, dass auch in der nachsten Phase die Stimmen von
Menschen mit Demenz und deren Angehorigen auf Augenhéhe Gehor finden?
Welche Akteur:innen werden in die Phase der Weiterentwicklung der Demenzstrate-
gie 2.0 einzubinden sein? Wie geschieht dies bzw. wie kann Konsens hergestellt wer-
den?

Wie werden bisher wenig beachtete Populations-/Berufsgruppen in diese nachste
Phase eingebunden, damit zielgruppenspezifische Impulse mit aufgenommen wer-
den kénnen?

Wie kdnnte die Implementierung der Demenzstrategie 2.0 aussehen?

Welche Erfolgsparameter werden einer Implementierungsstrategie zugrunde ge-
legt?

Mit Blick auf die weiteren Schritte und zur Beantwortung der eben genannten Fragen wird
eine inhaltlich und organisatorisch breite, sozialraumorientierte Strategie mit starker regio-
naler Vernetzung, aktiver Partizipation der verschiedener Stakeholder Gruppen und einer
nachhaltigen Sicherung von (finanziellen) Ressourcen insbesondere auch fur die Phase der
weiteren Entwicklung und Implementierung notwendig sein.
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landesweite, verbindliche Steuerung Regionalisierung,
und strukturierte Koordination d.h. Anpassung der Landesstrategie auf
Synergien mit anderen Ressorts regionale Besonderheiten
Beachte

Multiprofessionelle und
sektorenilibergreifende
Zusammenarbeit

Zivilgesellschaft
aktiv einbinden

Abbildung 21: Beachte Punkte flr die weiteren Schritte | © DNZE/Witen

Mit Blick auf mégliche Erfolgsfaktoren, kdnnten diese im Kontext eines von Alzheimer Europe
durchgefihrten Monitorings auf nationaler Ebene hinsichtlich ,sozialer Ungleichheiten in der
Demenzversorgung’ (Alzheimer Europe Monitor 2017)? von Interesse sein. Die untenstehen-
den Fragen sind angepasst auf das Bundesland Rheinland-Pfalz und mit Blick auf die Uber-
prufung der Implementierung der Demenzstrategie.

22

Demenz als Prioritat: Wird Demenz als Prioritat fur die 6ffentliche Gesundheit aner-
kannt und gibt es eine Demenzstrategie fur das Bundesland?

Demenzfreundliche Initiativen: Gibt es Bemuhungen, Landkreise demenzfreundlicher
zu gestalten? Wenn ja, welche Aktionen konnten erfolgreich und nachhaltig implemen-
tiert werden?

Erschwinglichkeit von Dienstleistungen: Wie zuganglich und erschwinglich sind Leistun-
gen, die mit der Versorgung von Menschen mit Demenz korrespondieren? Inwiefern wer-
den in der Versorgung und Forschung unterreprasentierte Populationsgruppen (z.B.
Menschen mit Migrationsgeschichte, LQGBTQ+, soziodkonomische Lebensbedingun-
gen) berucksichtigt?

Leistungsportfolio: Welche Initiativen wurden im Bundesland umgesetzt? Welche da-
von sind in der Demenzstrategie des Bundeslandes enthalten?

Verfiigbarkeit von klinischen Studien: Existieren im Bundesland klinische Studien und
sind diese leicht zuganglich? Welche Erkenntnisse konnten fur die Versorgung von Men-
schen mit Demenz (verschiedene Demenzformen/-stadien) gewonnen werden und in-
wiefern hat sich dadurch das Leistungsportfolio verandert?

Gesetzliche Anerkennung der Rechte: Inwiefern ist das Bundesland an bundesweiten
Initiativen zum Schutz von Rechten von Menschen mit Demenz und ihren Betreuer:innen
eingebunden?

https://www.alzheimer-europe.org/sites/default/files/alzheimer_europe_2017_european_dementia_moni-
tor.pdf
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In mehreren Implementierungsstudien konnte gezeigt werden, dass insbesondere Ressour-
cen, die Bereitwilligkeit etwas zu verandern, und das Monitoring der Umsetzung entschei-
dende Faktoren sind, die bei der Umsetzung einer (strategisch ausgerichteten) Demenzstra-
tegie zu bertcksichtigen sind. Obwohl die verschiedenen Akteursgruppen eine Demenzstra-
tegie fur sinnvoll und nutzlich halten, bleiben viele Herausforderungen fir ihre erfolgreiche
Umsetzung bestehen, insbesondere da die Mittel fir die Umsetzung und deren Bewertung
sehr begrenzt sind. Als notwendig erachtet wird zudem ein Kommunikationsplan, der alle
Gesellschaftsgruppen einbezieht, um Wege zur Erreichung von Veranderungen aufzuzeigen.
Demnach waren - analog dem gerade abgeschlossenen Beteiligungsverfahren - auch in die
Phase der Implementierung Menschen mit Demenz und deren Angehorige aktiv (partizipa-
tiv) in die Gestaltung, Umsetzung und Bewertung der Demenzstrategie 2.0 einbezogen wer-
den.

Dank an die Teilnehmenden des aktuellen Beteiligungsverfahren

Eine funktionierende Demokratie lebt von Teilhabe und Begegnung. Citizen Science for-
dert genau das, indem es Menschen aus verschiedenen Gesellschaftsbereichen und mit
unterschiedlicher Motivation zusammenbringt. Im Rahmen des vom MASTD initiierten
und finanzierten Vorhabens zur Evaluation und Entwicklung von Empfehlungen zur Weiter-
entwicklung der Demenzstrategie Rheinland-Pfalz wurden Raume erdéffnet fur gemeinsa-
mes und gruppenubergreifendes Diskutieren, zur Konkretisierung von Herausforderun-
gen und die Erarbeitung von Lésungsvorschlagen.

Ein Zusammenschluss von pflegenden Angehorigen mit ihren an Demenz erkrankten
Familienmitgliedern und Vertreter:innen verschiedener Professionen und Funktionen
hat sich auf den Weg gemacht, in moderierten Workshops Uber die Ergebnisse der Eva-
luation zu sprechen, diese zu interpretieren und mit Blick auf identifizierte Versorgungs-
defizite Ideen zu entwickeln, welche MalzZnahmen notwendig sind, um die Situation hin-
sichtlich Betreuung, Beratung und medizinisch-therapeutisch-pflegerischer Versorgung
zu verbessern.

Das Beteiligungsverfahren war gepragt von gegenseitiger Wertschatzung und der
grundsatzlichen Bereitschaft, die jeweils andere Perspektive zu hdren und in die eigenen
Ideen einzubinden. Besonders wichtig war es, die Perspektive derjenigen aktiv einzubin-
den, die sich in ihrem eigenen Alltag und in der eigenen Hauslichkeit sich mit den Her-
ausforderungen der Demenz befassen. lhr Blick auf das Gesundheitssystem war inso-
fern von hoher Relevanz, als dass sie teils sehr lange fur die Betreuung und Pflege eines
an Demenzerkrankten Familienmitgliedes verantwortlich waren und sind. lhre Eindru-
cke und Erfahrungen haben oft die ,Nuance’ hinsichtlich der Formulierung von Empfeh-
lungen ausgemacht.

Allen an den verschiedenen Projektphasen und den funf Workshops Teilnehmen-
den sei hiermit herzlich gedankt, fur ihr unermudliches Engagement - nicht nur
mit Blick auf das skizzierte Beteiligungsverfahrens - sondern auch hinsichtlich ih-
res Engagements, das Leben von Menschen mit Demenz und deren sozialen Um-
felds kontinuierlich zu verbessern.
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