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Vorwort

Liebe Leserinnen, 
liebe Leser, 
Demenz geht uns alle an. 1,6 Millionen Menschen 
in Deutschland sind an einer Demenz erkrankt. 
Statistisch gesehen ist eine Person in jedem  
25. Haushalt betroffen. Und die Zahl der Erkrank-
ten nimmt zu: Im Jahr 2050 könnte sie bei ca.  
2,8 Millionen Menschen liegen. 

Wir können Demenz bislang noch nicht ursäch-
lich behandeln oder heilen. Umso wichtiger ist es, 
die Erforschung der Ursachen und Behandlungs-
möglichkeiten weiter voranzutreiben. Demenz 
ist eine Krankheit, die individuell unterschiedlich 
verläuft. In vielen Fällen schreitet sie nur langsam 
voran und gibt den betroffenen Menschen noch 
lange die Möglichkeit, aktive Mitglieder unserer 
Gesellschaft zu sein. Dabei sind gute medizinische 
Versorgung und pflegerische Betreuung zentral, 
um die  Selbstständigkeit zu erhalten. Es ist wich-
tig, dass Menschen mit Demenz in der Mitte der 
Gesellschaft bleiben. Wer noch selbst einkaufen 

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

Mit der Nationalen Demenzstrategie verpflichten 
sich die beteiligten Akteure auf Maßnahmen, die 
das Leben von Menschen mit Demenz und ihren 
Angehörigen verbessern. Wir wollen mehr Teil-
habe für Menschen mit Demenz ermöglichen, die 
Angehörigen stärker unterstützen, die medizini-
sche und pflegerische Versorgung weiterentwi-
ckeln und mehr Forschung fördern. Gemeinsam 
sind wir hier einen großen Schritt vorangekom-
men. 

Die Bundesregierung hat das Vorhaben initiiert. 
Unter der Federführung des BMFSFJ und des 
BMG, unter dem Co-Vorsitz der Deutschen Alzhei-
mer Gesellschaft und unter intensiver Beteiligung 
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des BMBF, der Länder, der Verbände der Pfl ege 
und des Gesundheitswesens, der Wissenschaft und 
der Zivilgesellschaft wurde erstmals eine Strategie 
erarbeitet, die das Potenzial hat, unsere Gesell-
schaft demenzfreundlich zu gestalten. Gemeinsam 
haben wir 27 Ziele und Unterziele vereinbart und 
mit 162 konkreten Einzelmaßnahmen unterlegt. 
Dies belegt das große Engagement aller Beteilig-
ten! 

Unser Ziel ist es, vor Ort Strukturen zu schaffen, in 
denen z. B. ehrenamtliche Initiativen, Wohlfahrts-
verbände, Ärztinnen und Ärzte und Seniorenhei-
me ein enges Netz der Solidarität für Menschen 
mit Demenz und ihre Angehörigen knüpfen. Wir 
wollen die Prävention und Aufk lärung zu Demenz 
und die professionelle Unterstützung in jedem 
Stadium der Krankheit stärken – vom Hausbe-
such, wenn die Diagnose vorliegt, der Pfl ege in 
schweren Stadien der Krankheit, über die ärztliche 
Versorgung und die psychosoziale Beratung für 
die Angehörigen bis zur würdigen Sterbebeglei-
tung. Ein weiterer Baustein der Strategie ist es, die 
soziale Infrastruktur vor Ort umzubauen – Kran-
kenhäuser sollen demenzfreundlicher werden, im 
ÖPNV sollen Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter 
geschult, Wohnungen und Häuser altersgerecht 
umgebaut und auf kommunaler Ebene die Alten-
hilfeplanung ausgeweitet werden. Schließlich wird 
die Forschung ausgebaut und die Übertragung der 
Forschungsergebnisse in die Praxis erleichtert.

Die Nationale Demenzstrategie ist ein großer 
Erfolg aller Beteiligten. Gemeinsam haben wir 
über viele Monate diese Strategie erarbeitet. Unser 
Dank gilt allen, die sich auf diesen Prozess einge-
lassen und mit uns um die richtigen Maßnahmen 
gerungen haben, und vor allem der Deutschen 
Alzheimer Gesellschaft, die als Co-Vorsitzende 
den Prozess tatkräftig unterstützt hat. Diese gute 
Zusammenarbeit ist die Basis, um jetzt gemeinsam 
zu starten. Eine große Verantwortung tragen dabei 
die Länder, die vor Ort zuständig sind und große 
Veränderungen bewirken können. Wir freuen uns 
darauf, dass wir alle in den nächsten Jahren unser 
Land, unsere Kommunen und Städte spürbar 
demenzfreundlicher machen. 

Dies ist heute wichtiger denn je: In Zeiten der 
Corona-Pandemie brauchen ältere und hochbe-
tagte Menschen mehr Unterstützung. Menschen 
mit Demenz sind verunsichert und können die 
Schutzmaßnahmen nur schwer begreifen. Pfl e-
gende Angehörige sind stark belastet, weil unter-
stützende Strukturen sich verändern und manche 
Ältere aus Angst, sich anzustecken, jeden Kontakt 
meiden. Umso mehr müssen wir nach neuen 
Lösungen suchen, das Umfeld vor Ort demenz-
freundlich gestalten und den Zugang zu guter 
Beratung und zu den Leistungen vereinfachen. 
Was vor Corona wichtig war, wird in Zeiten der 
Pandemie umso bedeutender. Deshalb ist es gut 
und richtig, dass die Strategie genau jetzt startet.

Dr. Franziska Giffey
Bundesministerin für Familie, Senioren, 

Frauen und Jugend

Jens Spahn
Bundesminister für Gesundheit
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Wir alle werden immer älter, das ist eine positive 
Entwicklung. Denn die gewonnenen Jahre sind 
auch häufig Jahre in guter Gesundheit. Dennoch 
steigen mit dem Lebensalter auch die Risiken, an 
Demenz zu erkranken. Das Leben der Erkrankten 
verändert sich. Sie sind auf vielfältige Unter-
stützung angewiesen. Die Erkrankung hat aber 
auch Auswirkungen auf die Angehörigen und das 
soziale Umfeld und betrifft alle Lebensbereiche. 
Bis heute ist Demenz nicht heilbar. 

Derzeit sind in Deutschland etwa 1,6 Millionen 
Menschen betroffen. Die Zahl der Erkrankten und 
der dadurch belasteten Familien nimmt stark zu. 
Es ist deshalb eine gesamtgesellschaftliche Auf-
gabe, Menschen mit Demenz darin zu unterstüt-
zen, ein Leben in Selbstbestimmung und Würde 
führen zu können. Die gute Begleitung, Betreuung 
und Pflege von Menschen mit Demenz im eige-
nen Zuhause, im betreuten Wohnen oder in einer 
Pflegeeinrichtung erfordern nicht nur speziel-
le Kenntnisse, sondern vor allem Verständnis, 
Empathie und Respekt für jede einzelne Person. 
Sowohl im alltäglichen Leben als auch im Ge-
sundheits- und Pflegewesen muss die Kompetenz 
für Demenz weiter wachsen. Weil Demenz alle 
Lebensbereiche betrifft, muss die Unterstützung 
der Betroffenen und ihrer Familien von vielen 
Akteuren auf unterschiedlichen Ebenen der Ge-
sellschaft, des öffentlichen Lebens, des Sozial- und 
Gesundheitssystems gesichert werden.

Deutschland hat auf dem Weg zur demenzfreund-
lichen Gesellschaft in den vergangenen Jahren 
bereits viel erreicht und hält vielfältige Angebote 
für Menschen mit Demenz und ihre Familien 
bereit. Bund, Länder und Kommunen nehmen 

ihre Verantwortung wahr. Gleichwohl besteht 
weitergehender Handlungsbedarf. Deshalb hat 
die Bundesregierung gemeinsam mit der Deut-
schen Alzheimer Gesellschaft und Vertreterinnen 
und Vertretern der Länder, der Kommunen, der 
Zivilgesellschaft, der Sozialversicherungsträger, 
der Kranken- und Pflegeversicherung, der Träger-
verbände der Leistungserbringer im Gesundheits-
wesen und in der Pflege, der Spitzenverbände der 
Wohlfahrtspflege, der Fach- und Berufsverbände 
sowie der Wissenschaft und Forschung vereinbart, 
eine Nationale Demenzstrategie zu entwickeln. 
Denn die Verbesserung der gesellschaftlichen Teil-
habe sowie der Betreuung und Pflege von Men-
schen mit Demenz sowie der Unterstützung ihrer 
Angehörigen setzen ein vernetztes und aufeinan-
der abgestimmtes Zusammenwirken verschiede-
ner Akteure voraus. 

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

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

Zusammenfassung:   
die Nationale Demenz strategie
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Die Strategie ist bundesweit ausgerichtet, partner-
schaftlich verankert, verbindlich in ihren Zielen 
und langfristig angelegt. Alle Akteure bringen sich 
im Rahmen ihrer eigenen Zuständigkeiten und 
den nach geltender Haushalts- und Finanzpla-
nung zur Verfügung stehenden Mitteln ein.

Vier Handlungsfelder stehen dabei im 
 Mittelpunkt: 
1.  Strukturen zur gesellschaftlichen Teilhabe von 

Menschen mit Demenz an ihrem Lebensort 
aus- und aufbauen

2.  Menschen mit Demenz und ihre Angehörigen 
unterstützen 

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

4.  Exzellente Forschung zu Demenz fördern
 
Es wurden insgesamt 27 Ziele formuliert und  
162 Maßnahmen vereinbart, welche in den kom-
menden Jahren umgesetzt werden. 

Die Ziele und Maßnahmen stehen im Kontext 
aktueller Entwicklungen in der Pflege- und Ge-
sundheitspolitik sowie der Forschung und der 
Wissenschaft. Eine wichtige Basis ist die Einfüh-
rung und weitere Umsetzung des neuen Pflege-

bedürftigkeitsbegriffs, der demenzielle Verände-
rungen stärker berücksichtigt. Einbezogen werden 
ebenfalls die Ziele der Konzertierten Aktion Pflege 
zur Verbesserung der Ausbildungs-, Arbeits- und 
Entlohnungsbedingungen von Pflegekräften. 
Nicht zuletzt knüpfen sie an die Aktivitäten der 
Länder sowie die bereits vor Ort bestehenden 
Strukturen an. 

Die konkreten Maßnahmen der Nationalen 
Demenzstrategie wurden vor dem Ausbruch 
der Corona-Pandemie entwickelt. Die seit März 
2020 kurzfristig auf allen Verantwortungsebe-
nen umgesetzten Regelungen zum besonderen 
Schutz Pflegebedürftiger haben Wirkung gezeigt. 
Zugleich haben sie das Leben von Menschen mit 
Demenz, denen z. B. Kontakteinschränkungen und 
Abstandsregeln sowohl in Pflegeeinrichtungen als 
auch in der familiären Umgebung nur begrenzt 
vermittelt werden können, stark beeinflusst. 
Es muss aber davon ausgegangen werden, dass 
Menschen mit Demenz und ihre Angehörigen 
noch längere Zeit von den Folgen der Pandemie 
betroffen sein werden. Umso wichtiger ist es, 
dass die vielfältigen Maßnahmen der Nationalen 
Demenzstrategie umgesetzt werden und so wir-
kungsvoll zur erforderlichen Unterstützung der 
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Betroffenen beitragen. Die Akteure der Nationalen 
Demenzstrategie werden dies bei der Umsetzung 
der Maßnahmen berücksichtigen.

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

Die Kommunen sind in der Verantwortung, vor 
Ort für gute Rahmenbedingungen älterer Men-
schen mit Pflegebedarf zu sorgen. In den Quar-
tiers- und Dorfentwicklungskonzepten sowie in 
der Altenhilfeplanung sind auch die Belange von 
Menschen mit Demenz und ihren Angehörigen zu 
berücksichtigen. In den Kommunen sollen mehr 
demenzsensible öffentliche Treffpunkte geschaf-
fen werden, damit Menschen mit Demenz mög-
lichst lange ihren Alltag aufrechterhalten und am 
gesellschaftlichen Leben teilhaben können. Hierzu 
gehört auch die stärkere Öffnung von Kultur-, 
Sport- und Bildungseinrichtungen für die Betrof-
fenen. Wichtig ist darüber hinaus, dass Menschen 
mit Demenz sich sicher im öffentlichen Raum be-
wegen können und möglichst lange mobil bleiben. 
Deshalb sollen z. B. mehr Mitarbeiterinnen und 
Mitarbeiter des öffentlichen Personennahverkehrs 
zu „Demenz Partnern“ geschult und ergänzende 
Mobilitätsdienste ausgebaut werden. 

Schulungen zu „Demenz Partnern“ sollen auch 
für weitere Zielgruppen modifiziert und ausge-
baut werden. Eine breite Sensibilisierung der 
Bevölkerung ist notwendig, damit Menschen mit 
Demenz nicht ausgegrenzt werden. Hierfür wird 
durch Öffentlichkeitsarbeit gemeinsam mit Bot-
schafterinnen und Botschaftern für ein besseres 
Miteinander geworben. Auch Kinder- und Jugend-
liche sollen an das Thema herangeführt werden. 
Um Demenz vorbeugen zu können, ist eine breite 
Aufklärung der Bevölkerung vonnöten. Wichtig 
ist auch, die Krankheit früh zu erkennen. Um über 
Unterstützungsmöglichkeiten zu informieren, 
wird geprüft, ob Hausbesuche als reguläres Prä-
ventionsangebot etabliert werden können. 

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

Hierfür werden bundesweit Lokale Allianzen für 
Menschen mit Demenz und andere Demenznetz-
werke auf- und ausgebaut. Die Netzwerke werden 
überwiegend getragen durch ehrenamtliches 
Engagement, das weiter gestärkt werden soll. 
Zusätzlich wird der Ausbau regionaler (Demenz-) 
Netzwerke zur besseren Vernetzung der an der 
pflegerischen Versorgung beteiligten Akteure ge-
steigert und intensiviert. Die hierfür vorgesehenen 
Mittel aus der sozialen Pflegeversicherung sollen 
deutlich erhöht werden.

Damit Pflegebedürftige gut zu Hause versorgt 
werden können, sind oft Wohnraumanpassungen 
nötig. Daher sollen digitale Hilfsmittel mit nach-
gewiesenem Nutzen stärker gefördert und die 
Wohnberatung erweitert werden. 

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

Wer erkrankt, darf mit der Diagnose nicht allein-
gelassen werden. Menschen mit Demenz, speziell 
Alleinlebende, sollen eine niedrigschwellige Erst-
begleitung durch ehrenamtliche Lotsen erhalten, 
und es wird geprüft, ob neu Erkrankten eine 
Zeit lang nach der Diagnose eine professionelle 
Demenz begleitung zur Seite gestellt werden kann. 

Für Menschen mit Demenz und ihre Angehöri-
gen müssen Informationen barrierefrei, niedrig-
schwellig und leicht zugänglich sein. Die Betrof-
fenen sollen eine umfassende Beratung erhalten. 
In den Pflegeberatungsstellen, in den Kommunen, 
an öffentlichen Orten, im Netz und auch zu Hause 
wird zu Demenz und zur Unterstützung bei der 
Pflege informiert. Die verschiedenen Beratungs-
angebote werden besser miteinander vernetzt und 
zielgruppenspezifisch ausgerichtet. Dabei stehen 
auch Erkrankte im Erwerbsalter, Migrantinnen 
und Migranten oder entfernt lebende Angehörige 
im Fokus. Pflegestützpunkte sollen überregional 
kooperieren und interkulturelle Kompetenzen 
aufbauen. Alle Anbieter der Beratung sollen hohe 
Qualitätsansprüche erfüllen.

Für pflegende Angehörige, die im Arbeitsleben 
stehen, spielt die bessere Vereinbarkeit von Pflege 
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und Beruf eine zentrale Rolle. Daher soll die Fa-
milienpflegezeit weiterentwickelt werden. Arbeit-
geber sollen sensibilisiert und Betroffene mit 
bedarfsgerechten Lösungen unterstützt werden. 
Hierfür werden lokale Netzwerke zum Thema 
Pflege und Beruf auf- und ausgebaut. Zudem ist es 
wichtig, dass bedarfsgerecht flexible Betreuungs-
angebote in Tages-, Kurzzeit- und Verhinderungs-
pflege geschaffen werden. Auch wird geprüft, 
ob Pflegekurse als Weiterbildungsmaßnahmen 
anerkannt werden können.

Angehörige von Menschen mit Demenz haben 
eine herausragende Rolle bei der Betreuung und 
Pflege. Um auch ihre Gesundheit zu schützen, 
werden Möglichkeiten zur Prävention, Gesund-
heitsförderung und Rehabilitation für pflegende 
Angehörige ausgeweitet und stärker bekannt 
gemacht. Die Bandbreite der Maßnahmen reicht 
von spezieller Telefonseelsorge und psychosozia-
ler Beratung in familiären Krisensituationen über 
die Entwicklung eines speziellen Präventions-
programmes für pflegende Angehörige bis hin zu 
Kuren und Vorsorgemaßnahmen. 

Angehörige von Menschen mit Demenz müssen 
bei der Sterbebegleitung eine gute Unterstüt-
zung erfahren. Dazu wird die Information über 
die Angebote der hospizlichen und palliativen 
Versorgung verbessert. Die Kooperationsstruktu-
ren in der Hospiz- und Palliativversorgung sollen 
auf- und ausgebaut werden. Das Ehrenamt als eine 
tragende Säule der Hospiz- und Palliativversor-
gung soll gestärkt werden.

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

Damit Menschen mit Demenz ihren Bedürfnis-
sen entsprechend gepflegt und betreut werden 
können, ist eine bedarfsgerechte Personalaus-
stattung und eine entsprechende Qualifikation 
des Personals notwendig. Dies betrifft sowohl 
die ambulante Versorgung zu Hause als auch alle 
weiteren Bereiche der medizinischen und pflege-
rischen Versorgung. Demenzspezifische Weiter- 
und Fortbildungen für Pflegefachkräfte in den 
verschiedenen Versorgungssettings werden daher 

unterstützt. Auch andere Beschäftigte, die im 
Rahmen der Versorgung in Kontakt mit Menschen 
mit Demenz kommen und deren Ausbildung 
entsprechende Inhalte nicht enthält, sollen eine 
Basisqualifikation zum Umgang mit Menschen 
mit Demenz erhalten.

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

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

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

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

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

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

Ebenfalls verbessert werden soll die Bereitstellung 
von anonymisierten Daten aus der Kranken-
versicherung zu Forschungszwecken. So kann 
beispielsweise untersucht werden, welche Ver-
sorgungsleistungen Menschen mit Demenz in 
Anspruch nehmen. Um Demenz in der Bevölke-
rung wirksam vorzubeugen, müssen die Risiko-
faktoren von Demenz besser erforscht werden. 
Deshalb werden diese Risikofaktoren in bestehen-
de langfristige Gesundheitsstudien aufgenommen. 
Des Weiteren werden Studien speziell zu frühen 
Stadien von Demenz durchgeführt. Auf diese 
Weise soll erforscht werden, ob und auf welche 
Weise man den Verlauf einer Demenz positiv 
beeinflussen kann. Damit Menschen mit Demenz 
optimal behandelt werden können, nimmt die 
Versorgungsforschung die medizinische, pflegeri-
sche und therapeutische Versorgung in den Blick. 
In den kommenden Jahren sollen mehr Konzepte 

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

Es soll zudem ermittelt werden, wie wissenschaft-
liche Erkenntnisse besser in die Praxis übertragen 
werden können. Ziel ist es, evidenzbasierte Prä-
ventions- und Versorgungskonzepte in die Routi-
neversorgung zu überführen. Des Weiteren sollen 
die Möglichkeiten beschleunigter Zulassungsver-
fahren für Medikamente im Bereich Demenz 
stärker genutzt werden. Arzneimittel dürfen nur 
in den Verkehr gebracht werden, wenn sie hierfür 
zugelassen sind. Ziel ist es, Antragsteller bereits im 
frühen Entwicklungsstadium Hilfestellungen zur 
Zulassung anzubieten. 

Ausblick: Monitoring und Weiterentwicklung  
der Strategie 

Die Nationale Demenzstrategie ist langfristig 
angelegt. Sie eröffnet somit die Möglichkeit, 
die Handlungsfelder, Ziele und Maßnahmen 
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 kontinuierlich zu überprüfen, aktuelle Entwick-
lungen – wie etwa die Auswirkungen der Coro-
na-Pandemie – aufzugreifen sowie neue Schwer-
punkte zu setzen. Es wird eine Steuerungsgruppe 
der zentralen Akteure der Demenzstrategie unter 
Leitung der beiden federführenden Ministerien 
Bundesministerium für Familie, Senioren, Frauen 
und Jugend und Bundesministerium für Gesund-
heit eingerichtet. Die Steuerungsgruppe begleitet 
die Umsetzung der Maßnahmen durch ein jähr-
liches Monitoring. Zudem kommen alle Akteure 
als Netzwerk Nationale Demenzstrategie jährlich 
zusammen, um Erfahrungen auszutauschen. Zum 
Ende des Jahres 2026 wird eine Bilanz der Umset-
zung gezogen und die Strategie weiterentwickelt 
werden.
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• Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen 
Medizinischen Fachgesellschaften e. V.

• Bundesarbeitsgemeinschaft der Freien Wohl-
fahrtspflege e. V.

• Bundesarbeitsgemeinschaft der Integrations-
ämter und Hauptfürsorgestellen 

• Bundesarbeitsgemeinschaft der Seniorenorga-
nisationen e. V.

• Bundesarbeitsgemeinschaft Familienerholung
• Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe von 

Menschen mit Behinderung, chronischer 
 Erkrankung und ihren Angehörigen e. V. 

• Bundesarbeitsgemeinschaft Spezialisierte 
 Ambulante Palliativversorgung

• Bundesärztekammer
• Bundesinstitut für Arzneimittel und Medizin-

produkte
• Bundesministerium des Innern, für Bau und 

Heimat
• Bundesministerium für Arbeit und Soziales
• Bundesministerium für Bildung und Forschung
• Bundesministerium für Ernährung und Land-

wirtschaft
• Bundesministerium für Familie, Senioren, 

 Frauen und Jugend
• Bundesministerium für Gesundheit
• Bundesministerium für Verkehr und digitale 

Infrastruktur
• Bundesverband privater Anbieter sozialer 

Dienste e. V.
• Bundeszentrale für gesundheitliche Aufklärung
• Demenz Support Stuttgart
• Deutsche Alzheimer Gesellschaft e. V. Selbsthilfe 

Demenz

• Deutsche Bischofskonferenz
• Deutsche Expertengruppe Dementenbetreuung 

e. V.
• Deutsche Fernsehlotterie
• Deutsche Gesellschaft für Allgemeinmedizin 

und Familienmedizin e. V.
• Deutsche Gesellschaft für Geriatrie e. V.
• Deutsche Gesellschaft für Gerontologie und 

Geriatrie e. V.
• Deutsche Gesellschaft für Gerontopsychiatrie 

und -psychotherapie e. V.
• Deutsche Gesellschaft für Neurologie e. V.
• Deutsche Gesellschaft für Palliativmedizin e. V.
• Deutsche Gesellschaft für Pflegewissenschaft 

e. V.
• Deutsche Gesellschaft für Psychiatrie und 

 Psychotherapie, Psychosomatik und Nerven-
heilkunde e. V.

• Deutsche Krankenhausgesellschaft e. V.
• Deutsche Vereinigung für Rehabilitation e. V.
• Deutscher Behindertenrat
• Deutscher Hauswirtschaftsrat e. V.
• Deutscher Hospiz- und PalliativVerband e. V.
• Deutscher Kulturrat e. V.
• Deutscher Pflegerat e. V.
• Deutsches Zentrum für Altersfragen e. V.
• Deutsches Zentrum für Neurodegenerative 

 Erkrankungen e. V.
• Evangelische Kirche in Deutschland 
• GKV-Spitzenverband
• Kassenärztliche Bundesvereinigung
• Katholische Kirche in Deutschland
• Kommunale Spitzenverbände
• Kuratorium Deutsche Altershilfe e. V.

Akteure der Nationalen 
 Demenzstrategie
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Kolumnentitel

• Länder (Arbeits- und Sozialministerkonferenz, 
Gesundheitsministerkonferenz, Kultusminister-
konferenz)

• Malteser in Deutschland
• Paul-Ehrlich-Institut
• Robert Bosch Stiftung
• Robert Koch-Institut
• Spitzenverband ZNS
• Stiftung Gesundheitswissen
• Türkisch-Islamische Union der Anstalt für 

 Religionen e. V.
• Universität zu Köln
• Verband der Privaten Krankenversicherung e. V.
• Verband Deutscher Alten- und Behindertenhilfe e. V.
• Zentrum für Qualität in der Pflege
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Eine Gesellschaft des langen Lebens

Viele Menschen in Deutschland leben länger und 
mit höherer Lebensqualität im Alter als jemals 
zuvor. Dies ist ein Erfolg moderner Gesellschaften, 
der erst in den letzten Jahrzehnten Wirklichkeit 
geworden ist. Eine Gesellschaft des langen Lebens 
bringt aber auch Herausforderungen mit sich – für 
ältere Menschen, für ihre Angehörigen und für 
das soziale Umfeld. Mit zunehmendem Alter ver-
schlechtert sich häufig der Gesundheitszustand, 
und der Hilfe- und Pflegebedarf steigt. 

Eine der größten Herausforderungen für Ge-
sellschaften des langen Lebens ist Demenz. In 
Deutschland leben derzeit schätzungsweise  
1,6 Millionen Menschen mit Demenz. Aufgrund 
der demografischen Entwicklung ist davon auszu-
gehen, dass diese Zahl bis zum Jahr 2050 auf rund 
 2,8 Millionen ansteigen wird.1 

Demenz als individuelle und gesell-
schaftliche Herausforderung 

Demenz hat viele Gesichter: Denkfähigkeit und 
Erinnerungsvermögen der betroffenen Personen 
schwinden, Verhaltensweisen verändern sich. 
Die Fähigkeit, das eigene Leben selbstständig 
zu gestalten, geht mit fortschreitender Demenz 
verloren. Veränderungen im Verhalten können 
in der Umwelt zu Unverständnis und Ablehnung 
führen. Ein breites Wissen über diese Krankheit ist 
notwendig, um die Akzeptanz von Menschen mit 
Demenz in allen gesellschaftlichen Bereichen zu 
verbessern. Betroffene benötigen individuelle und 

verlässliche Hilfe, um ein selbstbestimmtes, gutes 
Leben im Alter führen und weiterhin am gesell-
schaftlichen Leben teilhaben zu können. 

Angehörige spielen bei der Betreuung und Pflege 
von Menschen mit Demenz eine entscheidende 
Rolle. Sie übernehmen die Pflege und Betreuung 
oft, um ihren demenzerkrankten Angehörigen 
eine liebevolle Betreuung zu Hause zu ermögli-
chen. Trotz der damit einhergehenden Belastung 
empfinden viele von ihnen die Pflege als eine 
sinnstiftende, bereichernde Erfahrung in ihrem 
Leben. Weil pflegende Angehörige aber häufig 
rund um die Uhr gefordert sind, brauchen sie 
ebenfalls Unterstützung. Beratung und die Ver-
mittlung von Wissen über Demenz, tatkräftige 
Hilfe, emotionaler Beistand und die Gelegenheit 
für Erholung sind dabei von großer Bedeutung. 
Pflegende Angehörige können ihre Aufgaben nur 
dann langfristig übernehmen, wenn sie auf ein 
verlässliches Hilfenetz zurückgreifen können.

Das System der ambulanten, teil- und vollsta-
tionären Pflege sowie Beratungs- und Unter-
stützungsdienste stellen hierfür unverzichtbare 
Ressourcen bereit. Professionelle pflegerische 
Leistungen sind gefragt, um Menschen mit De-
menz im Verlauf der Krankheit gut zu versorgen, 
pflegende Angehörige angemessen zu unterstüt-
zen und Vernetzungen mit anderen Stellen herzu-
stellen. Freiwillig Engagierte können Menschen 
mit Demenz im Alltag und in der Freizeitgestal-
tung zusätzlich helfen. 

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

1  Alzheimer Europe (2019)

Einleitung



Nationale Demenzstrategie 19

Diagnostik, umfassende Beratung und adäquate 
Behandlung sind Voraussetzungen für ein gu-
tes Leben mit Demenz. Da die Entstehung von 
demenziellen Erkrankungen noch nicht ab-
schließend geklärt ist, ist die Demenzforschung 
gefordert, gesicherte Erkenntnisse zu Prävention, 
Entstehung, Diagnostik, Therapie und Pflege bei 
Demenz zu liefern. 

Eine Gesellschaft des langen Lebens steht vor 
der Aufgabe, das Verständnis für Menschen mit 
Demenz zu verbessern und die pflegerische und 
medizinische Versorgung weiterzuentwickeln. Die 
Herausforderungen durch Demenz werden auch 
von der Weltgesundheitsorganisation betont. Im 
Jahr 2012 erklärte die Weltgesundheitsorganisa-
tion Demenz zu einem globalen Gesundheitspro-
blem mit höchster Priorität. Mittlerweile wurden 
in 27 der 194 Mitgliedsstaaten der Weltgesund-
heitsorganisation nationale Demenzstrategien auf 
den Weg gebracht. Aus den dabei gewonnenen 
Erfahrungen ergeben sich wertvolle Hinweise für 
eine Nationale Demenzstrategie für Deutschland. 

Die Nationale Demenzstrategie

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

Die Nationale Demenzstrategie wurde zwischen 
Januar 2019 und April 2020 in einem partner-
schaftlichen und dialogorientierten Prozess 
entwickelt und konsentiert. Vertreterinnen und 
Vertreter der Länder, der Kommunen, der Zivil-
gesellschaft, der Sozialversicherungsträger, der 
Kranken- und Pflegeversicherung, der Trägerver-
bände der Leistungserbringer im Gesundheits-
wesen und in der Pflege, der Spitzenverbände der 
Freien Wohlfahrtspflege, der Fach- und Berufs-

verbände sowie der Wissenschaft und Forschung 
waren daran beteiligt. 

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

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

Darüber hinaus werden Fragen aufgegriffen, die 
übergreifend von Bedeutung sind, etwa Digitali-
sierung und Einsatz von Technik für Menschen 
mit Demenz, Zusammenarbeit von Akteuren aus 
unterschiedlichen Versorgungssektoren sowie 
Unterstützung von Menschen mit Migrationshin-
tergrund, die an Demenz erkrankt sind oder die 
Angehörige mit Demenz pflegen. 

Grundlagen und Ausgangspunkte

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

• An dem im Jahr 2009 gegründeten Deutschen 
Zentrum für Neurodegenerative Erkrankungen, 
das von den Sitzländern der zehn Standorte 
und dem Bundesministerium für Bildung und 
Forschung gemeinsam gefördert wird, arbei-
ten Wissenschaftlerinnen und Wissenschaftler 
deutschlandweit zusammen, um die Ursachen 
von Störungen des Nervensystems zu erfor-
schen und Strategien zur Prävention, Therapie 
und Pflege bei Demenz zu entwickeln. Beispiels-
weise werden erste klinische Interventions-
studien durchgeführt, um das therapeutische 
Potenzial von spezifischen Medikamenten bei 
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der Entstehung und Progression der Demenz 
vom Alzheimer-Typ zu analysieren. 

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

• Regionale Demenznetzwerke und Angebote zur 
Unterstützung von pflegenden Angehörigen 
wurden im Programm „Zukunftswerkstatt De-
menz“ des Bundesministeriums für Gesundheit 
gefördert. 

• Durch den 2017 eingeführten neuen Pflege-
bedürftigkeitsbegriff haben pflegebedürftige 
Menschen mit kognitiven oder psychischen Be-
einträchtigungen nun einen gleichberechtigten 
Zugang zu den Leistungen der Pflegeversiche-
rung. Gleichzeitig wurden alle Leistungsbeträ-
ge durch die Pflegestärkungsgesetze deutlich 
erhöht. 

• Die Vereinbarungen der „Konzertierten Aktion 
Pflege“, im Jahr 2019 vorgelegt, werden zügig 
umgesetzt, um die Ausbildungs-, Arbeits- und 
Entlohnungsbedingungen von Pflegekräften in 
Deutschland zu verbessern. Viele Akteure der 
Nationalen Demenzstrategie haben sich an der 
„Konzertierten Aktion Pflege“ beteiligt. Sie ha-
ben daher bei der Ausgestaltung und Umsetzung 
der Maßnahmen der Nationalen Demenzstrate-
gie die Situation von Pflegekräften im Blick, die 
Menschen mit Demenz versorgen und betreuen. 
Dabei ist die Umsetzung der Maßnahmen der 
„Konzertierten Aktion Pflege“, insbesondere die 
Gewinnung von Fachkräften, eine wichtige Vo-
raussetzung für den Erfolg vieler Maßnahmen 
in der Nationalen Demenzstrategie.

• Die Kommission „Gleichwertige Lebensverhält-
nisse“ hat im Jahr 2019 Empfehlungen vorgelegt, 
die auch für Menschen mit Demenz von Bedeu-
tung sind. Dazu gehören u. a. die Verbesserung 
von Mobilität und Verkehrsinfrastruktur, die 
Stärkung des Ehrenamts sowie die Sicherstel-
lung einer guten medizinischen und pflegeri-
schen Versorgung. 

• In allen Ländern wurden viele Initiativen und 

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

• Darüber hinaus gibt es in allen Ländern an 
Hochschulen und in Bund-Länder-finanzierten 
außeruniversitären Forschungseinrichtungen2 
exzellente Forschungsakteure, die zum Teil seit 
Jahrzehnten in der epidemiologischen und der 
Präventions-, der Pflege- und Versorgungs-
forschung sowie der klinischen Diagnostik und 
Therapie wesentliche Beiträge zur Demenz-
forschung leisten, u. a. mithilfe der Einwerbung 
kompetitiver internationaler, nationaler und 
regionaler Fördermittel.

Die Nationale Demenzstrategie berücksichtigt 
diese Aktivitäten, führt Maßnahmen zusammen 
und entwickelt sie systematisch weiter. Die bereits 
vorliegenden Strukturen der Beratung, Unter-
stützung und Versorgung sind die Grundlage der 
Nationalen Demenzstrategie. 

Die Nationale Demenzstrategie: 
nachhaltig und auf Dauer angelegt 

 
Die Bundesregierung hat die gemeinsam mit 
einer Vielzahl von Akteuren erarbeitete Nationale 
Demenzstrategie für Deutschland im Juli 2020 
im Kabinett beschlossen. Die konkreten Maß-
nahmen der Strategie wurden vor dem Ausbruch 
der Corona-Pandemie entwickelt. Die seit März 
2020 kurzfristig auf allen Verantwortungsebe-
nen umgesetzten Regelungen zum besonderen 
Schutz Pflegebedürftiger haben Wirkung gezeigt. 
Zugleich haben sie das Leben von Menschen mit 
Demenz, denen z. B. Kontakteinschränkungen und 
Abstandsregeln sowohl in Pflegeeinrichtungen als 
auch in der familiären Umgebung nur begrenzt 
vermittelt werden können, stark beeinflusst. Es 
muss aber davon ausgegangen werden, dass Men-
schen mit Demenz und ihre Angehörigen noch 
längere Zeit von den Folgen der Pandemie betrof-
fen sein werden. Umso wichtiger ist es, dass die 
vielfältigen Maßnahmen der Nationalen Strategie 

2  Fraunhofer-Gesellschaft, Helmholtz-Gemeinschaft, Leibniz-Gemeinschaft, Max-Planck-Gesellschaft
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umgesetzt werden und so wirkungsvoll zur erfor-
derlichen Unterstützung der Betroffenen beitra-
gen. Die Akteure der Nationalen Demenzstrategie 
werden dies bei der Umsetzung der Maßnahmen 
berücksichtigen.

Die Nationale Demenzstrategie ist in vier Hand-
lungsfelder mit klar formulierten Zielen, konkre-
ten Maßnahmen und zeitlichen Fristen gegliedert. 
Maßstab aller Maßnahmen sind die Bedürfnisse 
von Menschen mit Demenz unter Berücksich-
tigung der Vielfalt und Unterschiedlichkeit der 
Betroffenen und ihrer Angehörigen. 

In der Strategie werden die jeweiligen Ausgangs-
lagen und die als zentral eingeschätzten Maß-
nahmen beschrieben. Die Akteure werden diese 
jeweils im Rahmen ihrer Zuständigkeiten und 
in eigener Verantwortung sowie nach den zur 
Verfügung stehenden Mitteln gemäß geltender 
Haushalts- und Finanzplanung in den kommen-
den Jahren umsetzen. In diesem Vorgehen spiegelt 
sich die Verantwortung aller gesellschaftlichen 
Kräfte für die Verbesserung der Lebenssituation 
von Menschen mit Demenz wider.

Die Nationale Demenzstrategie ist langfristig an-
gelegt. Sie eröffnet somit die Möglichkeit, die Ziele 
kontinuierlich zu überprüfen, aktuelle Entwick-
lungen aufzugreifen sowie neue Schwerpunkte 
zu setzen. Ziel ist es, nach 2026 Bilanz zu ziehen 
und die Nationale Demenzstrategie weiterzuent-
wickeln.

Um die Umsetzung der Maßnahmen zu begleiten, 
wird die Geschäftsstelle Nationale Demenzstrate-
gie ein Monitoring durchführen und regelmäßig 
Berichte zum Stand der Umsetzung erstellen. Eine 
Steuerungsgruppe prüft diese Berichte und nutzt 
die daraus gewonnenen Erkenntnisse, um die 
Umsetzung der Maßnahmen zu fördern und die 
Nationale Demenzstrategie weiterzuentwickeln. 
Den Vorsitz dieser Steuerungsgruppe werden das 
Bundesministerium für Familie, Senioren, Frauen 
und Jugend, das Bundesministerium für Gesund-
heit sowie die Deutsche Alzheimer Gesellschaft 
e. V. Selbsthilfe Demenz übernehmen. Ein Teil der 
Aufgaben der Steuerungsgruppe im Herbst 2020 
werden eine Bewertung der getroffenen Ent-

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

Ergänzend wird ein „Netzwerk Nationale De-
menzstrategie“ eingerichtet, um den Austausch 
der Akteure der Nationalen Demenzstrategie und 
weiterer Expertinnen und Experten über künftige 
Entwicklungen zu befördern. 

Damit wird die Nationale Demenzstrategie dazu 
beitragen, Menschen mit Demenz und ihre An-
gehörigen auf allen Verantwortungsebenen besser 
zu unterstützen. Ziel ist eine Gesellschaft des lan-
gen Lebens, in deren Mitte Menschen mit Demenz 
ein gutes Leben führen können.
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Menschen mit Demenz haben ein Recht auf 
Selbstbestimmung, Diskriminierungsfreiheit, 
Chancengleichheit und gleichberechtigte gesell-
schaftliche Teilhabe. Inklusion ist das erklärte Ziel 
der UN-Behindertenrechtskonvention, die auch 
für Deutschland verbindlich ist. Gesellschaftliche 
Teilhabe bedeutet, dass Menschen unabhängig 
von Einschränkungen aktiv am sozialen, kultu-
rellen, wirtschaftlichen und politischen Leben 
teilnehmen können. Mit einer demenziellen 
Erkrankung geht ein Verlust kognitiver Fähig-
keiten einher. Menschen mit Demenz haben 
zunehmende Schwierigkeiten, sich zu erinnern, 
sich zu orientieren und den Alltag zu bewältigen. 
Um am gesellschaftlichen Leben teilhaben zu 
können, brauchen sie ein demenzsensibles Umfeld 
und die Unterstützung durch andere Menschen. 
Grundsätzlich soll allen Menschen mit Demenz 
die gesellschaftliche Teilhabe ermöglicht werden. 
Die Voraussetzungen hierfür sind aber ungleich 
verteilt und hängen u. a. vom Wohnort, vom Alter 
und vom Stadium der Demenz ab. Diese Unter-
schiede zu verringern und passende Angebote für 
alle Gruppen von Menschen mit Demenz zu ent-
wickeln, ist eine fortlaufende politische Aufgabe.

Ein Mittel zur Sicherung der Teilhabe ist die 
demenzsensible Gestaltung von Sozialräumen. 
Die Kommunen (Gemeinden, Städte und Land-
kreise) sind für die Strukturierung und Planung 
dieser Sozialräume im Sinne der Daseinsvorsorge 
für ältere Menschen und Menschen mit Demenz 
verantwortlich. Ältere Menschen, insbesondere 

mit körperlichen und kognitiven Beeinträchti-
gungen, konzentrieren ihren Lebensmittelpunkt 
sowie ihren Aktionsradius überwiegend auf das 
unmittelbare räumliche Umfeld. Einen wichtigen 
Beitrag zur Daseinsvorsorge leisten darüber hi-
naus Wohlfahrtsverbände, Vereine und Religions-
gemeinschaften. Die Kommunen schaffen den 
Rahmen für eine gelingende Zusammenarbeit der 
beteiligten Akteure vor Ort.

Im Jahr 2019 hat die Bundesregierung Ergebnisse 
der Kommission Gleichwertige Lebensverhält-
nisse veröffentlicht, die auch der Unterstützung 
von Menschen mit Demenz und ihren Angehöri-
gen3 dienen können. Insbesondere beim Thema 
„Integrierte sozialräumliche Planung“ gibt es eine 
geteilte Zielrichtung: „Alle Menschen sollen sich, 
unabhängig von ihrem Wohnort, auf eine gute Da-
seinsvorsorge verlassen können und erleben, dass 
‚ihre‘ Kommune ihnen nachhaltig ein teilhabe-
orientiertes, lebenswertes und attraktives Umfeld 
ermöglicht.“4

Zu einem attraktiven Lebensumfeld gehören pas-
sende Mobilitätsangebote auf lokaler Ebene. Mit 
einer Demenz geht die Gefahr einer Isolation von 
Menschen mit Demenz als auch von ihren pfle-
genden Angehörigen einher. Die bedarfsgerechte 
Versorgung mit Mobilitätsangeboten, z. B. im öf-
fentlichen Personennahverkehr, kann Menschen 
mit Demenz dabei helfen, ihre Selbstständigkeit 
aufrecht zu erhalten.

Handlungsfeld 1 
Strukturen zur gesellschaft lichen Teilhabe  
von Menschen mit Demenz an ihrem  Lebensort 
aus- und aufbauen

3  Angehörige werden hier als diejenigen Personen verstanden, die zum engen sozialen Umfeld eines Menschen mit Demenz 
gehören und Verantwortung für Pflege und Betreuung haben. Der Schwerpunkt in diesem Handlungsfeld liegt auf familiären Be-
ziehungen. Jedoch können Angehörige auch Menschen sein, die ein freundschaftliches oder nachbarschaftliches Verhältnis zur 
Person mit Demenz haben.

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

Unterstützung und Entlastung erhalten Menschen 
mit Demenz und Angehörige auch durch in-
formelle, ehrenamtliche und nachbarschaftliche 
Hilfe. Freiwillig engagierte Bürgerinnen und Bür-
ger tragen dadurch zur Inklusion von Menschen 
mit Demenz bei und ermöglichen Freiräume für 
pflegende Angehörige. Dieses Engagement ist eine 
wertvolle gesellschaftliche Ressource und soll in 
den kommenden Jahren weiter gestärkt werden. 

Menschen mit Demenz sind Teil der Gesellschaft – 
es gibt aber immer noch Tabus und eine Stigmati-
sierung der Betroffenen5, zudem häufig Unsicher-
heiten im Umgang mit ihnen. Damit sie sich im 
öffentlichen Raum selbstständig bewegen können, 
ist eine Aufklärung der breiten Bevölkerung über 
die Erkrankung und die damit verbundenen Ein-
schränkungen notwendig. Wenn Bürgerinnen und 
Bürger für die Situation von Menschen mit De-
menz sensibilisiert sind, können sie den Kontakt 
mit Betroffenen wertschätzend gestalten. 

Spiritualität und Religion sind wichtige Bereiche 
im Leben vieler Menschen mit Demenz. Glau-
bensgemeinschaften haben die besondere Ver-
antwortung, Menschen mit Demenz und ihren 
Angehörigen den Zugang zum Leben in der reli-
giösen Gemeinschaft zu ermöglichen. Sie können 
zudem andere Akteure über Wege der spirituellen 
Begleitung bei Demenz informieren. 

Der Schutz der Betroffenen und der Bevölkerung 
insgesamt ist eine zentrale gesellschaftspolitische 
Aufgabe. Besonders wichtig ist die Aufklärung 
darüber, wie sie ihren Lebensstil so verändern 

können, dass Risiken für Demenzerkrankungen 
reduziert werden können. Zudem soll darüber 
aufgeklärt werden, welche Erkrankungen die 
Entstehung einer Demenz begünstigen oder 
ihren Verlauf beschleunigen und daher frühzeitig 
behandelt werden müssen, wie etwa die Schwer-
hörigkeit. 

Menschen mit Demenz benötigen Wohnformen 
entsprechend ihren Bedürfnissen und dem Stadi-
um ihrer Demenz. Das Leben im eigenen Zuhause 
ist für viele Menschen mit Demenz wünschens-
wert und soll mit der notwendigen Unterstützung 
ermöglicht werden. Alternative Wohnformen, wie 
z. B. Wohngemeinschaften für Menschen mit De-
menz, können insbesondere für Alleinlebende und 
Menschen mit einem erhöhten Pflegebedarf ge-
eignet sein. Im späteren Stadium der Erkrankung 
kann ein Umzug in eine stationäre Einrichtung 
zur Steigerung der Lebensqualität der Betroffenen 
als auch ihrer Angehörigen beitragen. 

1.1 Sozialräume für Menschen  
mit Demenz gestalten 

Sozialräume sind abgrenzbare Gebiete, in  deren 
Grenzen Menschen sozial interagieren.6 Der 
Sozialraum wird politisch durch verschiedene 
Akteure gestaltet. Die Herausforderung besteht 
darin, den Sozialraum so zu gestalten, dass für 
Menschen mit Demenz eine Teilhabe und weit-
gehende Selbstständigkeit möglich bleiben. Denn 
mit Fortschreiten einer Demenz verlieren sie die 
Fähigkeit, sich zu orientieren und sich an Neues 
anzupassen. In den vergangenen Jahren wurden 
daher bereits vielerorts Initiativen gestartet und 
Projekte umgesetzt, die auf diese besonderen Be-
darfe reagieren.

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

5  Betroffene werden hier als diejenigen Personen verstanden, die an einer Demenz erkrankt sind. Personen, die Pflege und Betreu-
ung für eine demenzerkrankte Person übernehmen, sind auch von der Erkrankung „betroffen“. Sie werden im Text jedoch nicht 
unter dem Begriff „Betroffene“ subsumiert.

6 Bundesministerium für Familie‚ Senioren‚ Frauen und Jugend (2016)
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und findet deshalb im Rahmen der verfassungs-
rechtlich verankerten kommunalen Selbstver-
waltungsgarantie (Art. 28 II GG) statt. Vor Ort kann 
am besten entschieden werden, welche Angebote 
vorgehalten werden müssen und wie diese aus-
zugestalten sind. Als Grundlage für die Bereit-
stellung passgenauer und auf die langfristigen 
Bedarfe ausgerichteter Angebote bedarf es einer 
integrierten, sozialraumorientierten Planung, die 
den Lebensraum der Menschen vor Ort und ihre 
jeweilige Lebenslage als Bezugspunkt unterschied-
licher Aktivitäten nimmt und die Ressourcen auch 
institutions- und rechtskreisübergreifend nutzt. 
Somit kommt der kommunalen Ebene bei der 
Gestaltung von Infrastrukturen für Menschen mit 
und ohne Demenz eine besondere Bedeutung zu. 
Dies beinhaltet auch die Verantwortung für die 
Lebensbedingungen der älteren Einwohnerin-
nen und Einwohner. Im Rahmen der Altenhilfe 
gemäß § 71 SGB XII sollen die Sozialhilfeträger 
durch Maßnahmen der Altenhilfe dazu beitragen, 
„Schwierigkeiten, die durch das Alter entstehen, 
zu verhüten, zu überwinden oder zu mildern und 
alten Menschen die Möglichkeit zu erhalten, am 
Leben in der Gemeinschaft teilzunehmen.“

Um dieser Aufgabe vor dem Hintergrund des 
demografischen und sozialen Wandels gerecht 
zu werden, ist eine sektorenübergreifende Pla-
nung der Altenhilfe in den Kommunen not-
wendig. Nach den Empfehlungen der Siebten 
Altersberichtskommission soll eine kommunale 
Altenhilfeplanung etabliert werden.7 Im Rahmen 
einer integrierten Sozialplanung sollen die Fach-
planungen besser verzahnt und Schnittstellen 
identifiziert werden. Für Menschen mit Demenz 
hat dies eine besondere Bedeutung. Sie sind auf 
funktionierende örtliche Strukturen sowie ein 
Versorgungsnetz, in dem die unterschiedlichen 
Angebote auf den Bedarf vor Ort sowie aufeinan-
der abgestimmt sind, angewiesen.

Im Sinne einer integrierten Quartiersentwick-
lung soll die Gestaltung des sozialen Nahraums 
die Lebensumstände aller im Quartier lebenden 
Menschen verbessern. Sogenannte „Inklusive 
Quartiere“ sollen eine größtmögliche Versor-

gungssicherheit und soziale Teilhabe für alle 
entwickeln.8 Hier können die Städtebauförderung 
und die Dorfentwicklung begleitend wirken. 
Die Städtebauförderung kann im Rahmen einer 
integrierten Stadtentwicklungskonzeption diese 
Ziele durch bauliche Maßnahmen unterstützen. 
Die Dorfentwicklung kann im Rahmen der „Inte-
grierten Ländlichen Entwicklung“ ebenfalls diese 
Ziele befördern. Außerdem fördert die „Stiftung 
Deutsches Hilfswerk“ durch den Losverkauf der 
Deutschen Fernsehlotterie u. a. soziale Maßnah-
men zur Quartiersentwicklung. Zielgruppen sind 
alle im Quartier lebenden Menschen und insbe-
sondere Menschen mit Hilfebedarf. Die Schaffung 
von mehr Barrierefreiheit in Deutschland ist ein 
wichtiger Schritt zu einer inklusiven Gesellschaft. 
Daher hat die Kommission „gleichwertige Lebens-
verhältnisse“ der Bundesregierung dies in ihren 
12-Punkte-Plan der prioritären Maßnahmen 
aufgenommen. Das BMAS hat das Ziel, mittelfris-
tig ein neues vom Bund finanziertes „Bundespro-
gramm Barrierefreiheit verwirklichen“ zu ent-
wickeln, um für Menschen vor Ort, insbesondere 
Menschen mit Behinderungen, ältere Menschen 
und junge Familien, konkrete Verbesserungen zu 
schaffen und die Kommunen – gemeinsam mit 
den Ländern in Ergänzung zur Städtebauförde-
rung – bei der Herstellung gleichwertiger Lebens-
verhältnisse zu unterstützen.

Die „InitiativeSozialraumInklusiv-ISI“ des 
BMAS soll in Abstimmung mit den kommunalen 
Spitzen  verbänden ebenfalls die Rahmenbedin-
gungen für Menschen mit Behinderungen weiter 
verbessern. Um eine inklusive Quartiersentwick-
lung zu fördern, müssen all diese Förderprogram-
me Anreize und Verpflichtungen zur Kooperation 
und zur Vernetzung enthalten. So können auf 
kommunaler Ebene Synergien genutzt sowie Pa-
rallel- und Doppelstrukturen vermieden werden. 
Zur Förderung struktureller Weiterentwicklun-
gen der Versorgungskonzepte und -strukturen 
für Menschen mit Demenz können mit Mitteln 
der sozialen und privaten Pflegeversicherung 
Modellprojekte gefördert werden.9 Neue Ansätze 
im Bereich von Ehrenamt und Selbsthilfe im Sin-
ne des § 45c SGB XI oder eine Weiterentwicklung 

7 Bundesministerium für Familie‚ Senioren‚ Frauen und Jugend (2016) 
8 Kremer-Preiß und Mehnert (2018)
9  Bundesministerium für Familie‚ Senioren‚ Frauen und Jugend (2016)
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struktureller Versorgungsmöglichkeiten können 
damit intensiviert und aktiviert werden. Diese 
Fördermöglichkeiten sollen stärker für die Wei-
terentwicklung der Sozialräume für Menschen 
mit Demenz genutzt werden.

Im Sinne der UN-Behindertenrechtskonvention 
Artikel 29 sollen Menschen mit Demenz bei der 
Gestaltung öffentlicher Angelegenheiten aktiv 
mitwirken können. Sie sollen die Möglichkeit 
erhalten, aus ihrer Perspektive als Betroffene 
kommunale Planungsprozesse auf Relevanz und 
Passung zu überprüfen.10 Auf diese Weise können 
Menschen mit Demenz partizipativ in die Gestal-
tung sozialer Nahräume eingebunden werden. 

Für eine lebendige Nachbarschaft braucht es 
öffentliche Räume, wo Begegnungen, Gesprä-
che und gemeinsame Aktivitäten entstehen und 
Beziehungen wachsen sowie nachbarschaftliche 
Hilfe und Unterstützung außerhalb familiärer 
Strukturen entstehen können.11 Deshalb sollen 
nachbarschaftliche Hilfen als Teil eines Unter-
stützungsnetzwerks für Menschen mit Demenz 
gefördert werden.

Die Teilhabe von Menschen mit Demenz am 
kulturellen öffentlichen Leben kann einer Isola-
tion entgegenwirken und die eigene Identität und 
Fähigkeiten stärken.12 Kulturelle Angebote müssen 
an die Bedürfnisse, Interessen und Fähigkeiten 
von Menschen mit Demenz angepasst werden. 
Es soll die soziale Teilhabe in Kultur-, Sport- 
und Bildungseinrichtungen stärker unterstützt 
werden. Die Mitgliedschaft in einem Sportverein 
oder einer Sportgruppe ist für viele Menschen ein 
wichtiger Teil ihrer Biografie. Für Menschen mit 
Demenz ist es besonders wichtig, auch weiterhin 
Teil einer Gruppe wie etwa eines Vereins sein zu 
können, dem sie ein Leben lang angehört haben.13 
Sport bietet Raum für soziale Interaktion, emotio-
nale und kognitive Anregung.14

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

und ihre Angehörigen vielfältige Unterstützungs-
möglichkeiten, z. B. durch Apps mit Erinnerungs-
funktion oder übergreifende Smart-Home-Tech-
nik. Zur Nutzung dieser digitalen Möglichkeiten 
und Förderung der Teilhabe benötigen ältere 
Menschen, insbesondere Menschen mit Demenz, 
Unterstützung.15 Deshalb sollen Digitalassisten-
ten zur Vermittlung von Kenntnissen eingesetzt 
werden.

Ein Ziel der Nationalen Demenzstrategie ist es, die 
Sozialräume für Menschen mit Demenz inklusiv 
zu gestalten. Dazu werden folgende Maßnahmen 
vereinbart:

1.1.1 Kommunale Altenhilfeplanung

Die kommunalen Spitzenverbände wirken darauf 
hin, dass die Altenhilfeplanung in den Kommunen 
(u. a. zur bedarfsgerechten Steuerung der Maß-
nahmen zur Mitwirkung, Teilhabe, Erhaltung der 
Selbstständigkeit, Unterstützung) als verlässliches 
Instrument der Politik für ältere Menschen und 
insbesondere auch für Menschen mit Demenz – 
ggf. als Teil der integrierten Sozialraumplanung –  
intensiviert wird. 

Bis Ende 2024 werden die kommunalen Spitzen-
verbände ihre Umsetzungsstrategien verstärken.

1.1.2 Förderung integrierter Quartiers- und  
Dorfentwicklungskonzepte 

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

Bis Ende 2022 prüfen die Länder, inwieweit 
Förderprogramme zu integrierten Dorf- und 

10 Bundesministerium für Arbeit und Soziales (2016)
11 Ebd. 
12 Kitwood (2013)
13 Ebd.  
14 Vgl. Wolter (2019)
15 Weiß et al. (2017)
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Quartiersentwicklungskonzepten die Bedürfnisse 
von Menschen mit Demenz berücksichtigen. Die 
kommunalen Spitzenverbände sensibilisieren ihre 
Mitglieder weiterhin dafür, dass sie die Belange 
von Menschen mit Demenz in der integrierten 
Quartiers- und Dorfentwicklungsplanung berück-
sichtigen. 

1.1.3 Berücksichtigung der Belange von Menschen 
mit Demenz im Planungsverfahren

Die kommunalen Spitzenverbände werden bei 
den Kommunen dafür werben, dass die Belange 
von Menschen mit Demenz und ihre Angehörigen 
bei den Beteiligungsverfahren berücksichtigt wer-
den. Die Kommunen setzen sich dafür ein, dass 
innerhalb der Quartiersentwicklungsprozesse die 
Teilhabemöglichkeiten für Menschen mit Demenz 
und ihren Angehörigen explizit verankert werden. 

Bis Ende 2022 werden die kommunalen Spitzen-
verbände bei ihren Kommunen für diese Teilhabe-
möglichkeit werben.

1.1.4 Demenzsensible öffentliche Begegnungs- und 
Verweilräume

Auf der Grundlage partizipativer Bedarfsanalysen 
werden die Länder darauf hinwirken, dass ziel-
gruppengerechte Begegnungs- und Verweilräume 
im öffentlichen Raum für Menschen mit und 
ohne Demenz geschaffen werden. Treffpunkte 
und Anlaufstellen im Quartier werden entspre-
chend den Bedürfnissen und Bedarfen von Men-
schen mit Demenz angepasst. Dafür werden z. B. 
Stadtteilerkundungen mit Menschen mit Demenz 
empfohlen, um aus deren Perspektive Anregun-
gen zur Verbesserung des öffentlichen Raums zu 
identifizieren.

Die evangelische und die katholische Kirche in 
Deutschland sowie Spitzenverbände der Freien 
Wohlfahrtspflege und der bpa überprüfen ihre 
Räumlichkeiten bezüglich einer demenzsensiblen 
öffentlichen Nutzung. Sie stellen im Rahmen ihrer 
Möglichkeiten Räumlichkeiten und Personal für 
die Betreuung zur Verfügung, um auch Menschen 
mit Demenz und ihren Angehörigen weiterhin 

Begegnung zu ermöglichen. Die kommunalen 
Spitzenverbände werben bei Städten, Gemeinden 
und Landkreisen dafür, durch die Schaffung von 
einladenden und sicheren Plätzen und Grün-
anlagen den öffentlichen Raum für Menschen 
mit Demenz nutzbar zu machen. Dabei werden 
ausreichend barrierefreie Sitz- und Verweilmög-
lichkeiten und entsprechende öffentliche behin-
dertengerechte Toiletten eingerichtet. Das KDA 
unterstützt den Prozess gemeinsam mit weiteren 
Akteuren mit seiner Expertise und Materialien. 

Bis Ende 2022 werden die evangelische und die 
katholische Kirche in Deutschland sowie die 
Spitzenverbände der Freien Wohlfahrtspflege ihre 
Räumlichkeiten überprüfen und diesbezüglich 
Maßnahmen ergreifen. Die kommunalen Spitzen-
verbände werden die Kommunen für die Schaf-
fung demenzsensibler Räume sensibilisieren.

1.1.5 Öffnung von Kultur-, Sport- und Bildungs-
einrichtungen für Menschen mit Demenz

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

Bis Ende 2022 stellt das BMFSFJ für den Auf- und 
Ausbau dieser Angebote ein eigenes Förder-
angebot zur Verfügung. Zur Vorbereitung des 
Förderangebotes und dessen Umsetzung werden 
in einem Werkstattprozess Akteure mit einschlä-
giger Erfahrung aus Wissenschaft und Praxis 
einbezogen. Das BMFSFJ wirkt darauf hin, dass die 
entsprechenden Bundesverbände diesen Prozess 
sowie das Gesamtvorhaben als Multiplikatoren 
unterstützen.
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1.1.6 Digitale Teilhabe 

Das BMFSFJ leistet in einem Modellprojekt „Digi-
taler Engel“ eine aufsuchende Beratung für ältere 
Menschen, um deren digitale Teilhabe zu verbes-
sern. Hierdurch werden älteren Menschen digitale 
Alltagskompetenzen vermittelt. Ein mobiles Rat-
geberteam sucht ältere Menschen vor Ort auf und 
berät sie niedrigschwellig und bedarfsorientiert. 
Gleichzeitig dient der „Digitale Engel“ als Wegwei-
ser vor Ort für bestehende Angebote.

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

1.2 Mobilitätskonzepte für Menschen 
mit Demenz gestalten

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

Erkrankung haben Menschen mit Demenz in der 
Regel Schwierigkeiten, sich zu orientieren und 
sich selbstständig und sicher im öffentlichen 
Raum zu bewegen. Aufgrund ihrer körperlichen 
und kognitiven Einschränkungen sind sie beson-
ders auf öffentliche Verkehrsmittel und auf Unter-
stützung bei deren Nutzung angewiesen.16

Allein unterwegs zu sein, ist für Menschen mit De-
menz häufig mit viel Stress verbunden und kann 
zu gefährlichen Situationen führen. Gründe dafür 
sind neben Schwierigkeiten bei der Orientierung 
und der Erinnerung die wachsende Unsicherheit 
im Umgang mit Risiken und unvorhergesehenen 
Ereignissen. Wichtig ist für Menschen mit De-
menz in diesen Situationen, dass die Menschen in 
ihrer Umgebung ihnen Sicherheit geben. Voraus-
setzung dafür ist, dass diese auf die Bedürfnisse 
von Menschen mit Demenz aufmerksam gemacht 
werden.17 Deshalb müssen mehr Mitarbeiterinnen 
und Mitarbeiter des ÖPNV zum Thema Demenz 
sensibilisiert und weitergebildet werden. 

Nicht in allen Regionen Deutschlands ist der 
ÖPNV gleichermaßen ausgebaut. Daten des Deut-

16 Wißmann et al. (2013) 
17 Jansen et al. (2017)
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schen Alterssurveys zeigen, dass in ländlichen 
Regionen zwei Drittel der 40- bis 85-Jährigen 
die Anbindung an den ÖPNV als unzureichend 
empfinden.18 Deshalb sollen geeignete Angebote 
bedarfsgerecht in den kommenden Jahren aus-
gebaut werden. Dazu werden Mobilitätsdienste 
für Menschen mit Demenz besonders gefördert. 
Ein Beispiel für ein alternatives Mobilitätsangebot 
sind Bürgerbusse.19 Die meist kleinen und damit 
übersichtlichen Busse ermöglichen einen persön-
lichen Kontakt und können dadurch das Stress-
erleben für Menschen mit Demenz reduzieren. 
Bürgerbusse gibt es bereits in einigen Ländern. 
Die Förderung der Bürgerbusse ist in den Ländern 
unterschiedlich geregelt. Einige Länder sehen 
keine Förderung vor, andere fördern die Beratung 
regionaler Gruppen oder die Beschaffung von 
Fahrzeugen. Der Bund unterstützt Länder und 
Kommunen bei der Sicherstellung von ÖPNV-
Angeboten mit jährlichen Zahlungen auf ver-
schiedenen Rechtsgrundlagen. Allein durch die 
Regionalisierungsmittel und durch das GVFG-
Bundesprogramm erbringt der Bund gegenwärtig 
rund 9,6 Mrd. Euro jährlich. Zusätzlich werden die 
Mittel des Bundes im Zuge der Umsetzung des 
Klimaschutzprogramms 2030 weiter sukzessive 
steigen.20 Die Kommunen als eigentliche Auf-
gabenträger sind gehalten, bei der Mittelverwen-
dung auch die Interessen mobilitätseingeschränk-
ter Personen zu berücksichtigen. 

Auch für Menschen mit Demenz und ihre Ange-
hö rigen, die das Auto nutzen, soll die Mobilität 
erleichtert werden. Bisher können Personen, die 
außergewöhnlich gehbehindert, blind, durch Con-
tergan geschädigt oder vergleichbar  beeinträchtigt 
sind (z. B. Amputation beider Arme), den EU-Park-
ausweis für Personen mit Behinderung  erhalten. 
Menschen mit Demenz werden dabei nicht ex-
plizit genannt. Weil eine Demenz mit erheblichen 
Einschränkungen einhergehen kann, kann sie als 
Schwerbehinderung im Sinne des  
§ 2 SGB IX gelten. Im Rahmen des § 46 der 
Straßenverkehrsordnung haben Menschen mit 
Demenz die Möglichkeit, einen Behinderten-
parkausweis zu beantragen und eine Ausnahme-

genehmigung zu erhalten, wenn die persönlichen 
Voraussetzungen des § 229 Satz SGB IX vorliegen 
und versorgungsärztlich festgestellt worden sind. 
Zudem können Menschen, deren Mobilität durch 
eine Behinderung eingeschränkt ist, in ihrem 
jeweiligen Wohnsitzland einen EU-Parkausweis 
für Personen mit Behinderung beantragen.21 Diese 
Möglichkeiten sollen unter Betroffenen und ihren 
Angehörigen stärker bekannt gemacht werden. 

Es ist ein Ziel der Nationalen Demenzstrategie, 
Mobilitätskonzepte für Menschen mit Demenz 
zu gestalten. Dazu werden folgende Maßnahmen 
vereinbart:

1.2.1 Ausbau von Mobilitätsdiensten für Menschen 
mit Demenz

Begleit- und Mobilitätsdienste für Menschen 
mit Demenz werden bundesweit ausgebaut und 
auf der Basis bestehender Projekte erweitert. Die 
Länder wirken darauf hin, dass Kommunen ge-
eignete Mobilitätskonzepte für ältere Menschen 
und Menschen mit Demenz konzipieren und 
umsetzen. Die Angebote müssen auf das erhöh-
te Sicherheits- und Orientierungsbedürfnis von 
Menschen mit Demenz ausgerichtet sein. Zusätz-
lich können durch einen Wettbewerb zur Mobili-
tät im ländlichen Raum innovative Ideen (weiter-)
entwickelt werden.

Bis Ende 2024 werden die Länder eine Übersicht 
zu den existierenden Mobilitätskonzepten in allen 
Ländern vorlegen.

1.2.2 Demenzsensible Gestaltung des öffentlichen 
Personennahverkehrs 

Das BMVI, die kommunalen Spitzenverbände 
und die Länder wirken darauf hin, dass mehr 
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter des ÖPNV in 
Bussen, Straßenbahnen und Zügen zum Umgang 
mit Menschen mit Demenz geschult werden. 
Dabei sollen die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter 
sensibilisiert werden, um in herausfordernden 
Situationen adäquat und unterstützend reagieren 

18 Bundesministerium für Familie‚ Senioren‚ Frauen und Jugend (2016)
19 Landesinitiative Demenz-Service Nordrhein-Westfalen (2018)
20 Bundesministerium für Verkehr und digitale Infrastruktur (2019); Bundesregierung (2020) 
21 Europäische Union (2019)
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zu können. Die DAlzG wird in Kooperation mit 
den Verkehrsbetrieben im Rahmen der Initiative 
„Demenz Partner“ allen interessierten Mitarbei-
terinnen und Mitarbeitern eine „Demenz Part-
ner“-Schulung zum Umgang mit Menschen mit 
Demenz anbieten.

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

1.2.3 Parkerleichterung für Menschen mit Demenz

Das BMFSFJ und das BMAS werden auf der Inter-
netseite „Wegweiser Demenz“ stärker über die Vo-
raussetzungen zur Beantragung eines orangefar-
benen Behindertenparkausweises für Menschen 
mit Demenz und ihre Angehörigen informieren. 

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

1.3 Netzwerke zum Thema  Demenz 
auf- und ausbauen

Damit Menschen mit Demenz und ihre Fami-
lien Zugang zu individuell passender Hilfe und 
Unterstützung erhalten, ist eine enge Vernetzung 
der Versorgungs- und Unterstützungsangebote 
wichtig. Dies hilft Menschen mit Demenz und 
ihren Angehörigen dabei, einen Überblick über die 
Unterstützungsmöglichkeiten zu gewinnen und 
informierte Entscheidungen zu treffen.22 Dazu 
müssen vor Ort neue Formen der Kooperation 
und der gemeinsamen Verantwortung entwickelt 
und gelebt werden. Die Modellförderung im Rah-
men des § 45c Abs. 5 SGB XI zur Erprobung neuer 
Netzwerkstrukturen kann dabei unterstützend 
eingesetzt werden. 

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

vor Ort zu steuern. Durch die Benennung einer 
Ansprechperson in den Verwaltungen der Land-
kreise und kreisfreien Städte zum Thema Demenz 
kann die Situation für Menschen mit Demenz 
und ihre Angehörigen vor Ort verbessert werden, 
da diese sich mit lokalen Akteuren, z. B. Fach-
stellen auf Landesebene, Pflegestützpunkten und 
Beratungsstellen vernetzen kann.23 Zusätzlich 
können zentrale Anlaufstellen auf Landesebene 
die Bildung lokaler Netzwerkstrukturen oder den 
Auf- und Ausbau von Qualitätsstandards lokaler 
Beratungsstellen fördern. In fast allen Ländern 
gibt es bereits demenzspezifische Landesfachstel-
len, Kompetenzzentren oder andere vergleichbare 
Strukturen. Diese tragen dazu bei, die Lebenssitu-
ation für Menschen mit Demenz und Angehörige 
zu verbessern, indem sie z. B. lokale Beratungs-
stellen fachlich und organisatorisch unterstützen 
oder durch institutionelle Beratung eine Verbesse-
rung der Versorgungsstrukturen fördern. Deshalb 
ist es wünschenswert, Unterstützungsstrukturen 
auf Landesebene in allen Ländern aufzubauen. 

Einen wichtigen Beitrag zur Verbesserung des 
Lebensalltags von Menschen mit Demenz und 
Angehörigen leisten u. a. die Lokalen Allianzen 
für Menschen mit Demenz.24 Im Rahmen dieses 
Bundesmodellprogramms wurde der Aufbau bzw. 
die Weiterentwicklung von 500 lokalen Hilfenetz-
werken gefördert, deren Weiterentwicklung wird 
durch eine Netzwerkstelle bei der BAGSO unter-
stützt.25 Der Aufbau von weiteren Lokalen Alli-
anzen soll in den kommenden Jahren gefördert 
werden. 

Neben den Lokalen Allianzen gibt es weitere 
Demenznetzwerke. Sie sind in ihrer Ausgestaltung 
sehr heterogen, weil sie sich entsprechend den 
lokalen Strukturen und Notwendigkeiten ent-
wickeln. Es gibt viele Wege, ein lokales Demenz-
netzwerk aufzubauen und weiterzuentwickeln.26 
Hierbei kann eine spezifische Beratung von 
Akteuren bei der Netzwerkarbeit unterstützen. 
Beratungsangebote dieser Art sollen gefördert 
werden. Dazu gehört es auch, gute Beispiele er-

22 Vgl. Ernst-Moritz-Arndt Universität Greifswald (o. J.)
23 Ministerium für Soziales‚ Gesundheit‚ Jugend‚ Familie und Senioren des Landes Schleswig-Holstein (2017)
24 Mäder (2019)
25 Bundesministerium für Familie‚ Senioren‚ Frauen und Jugend (2018b)
26 Ernst-Moritz-Arndt Universität Greifswald (o. J.) 
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folgreicher Netzwerkarbeit auf kommunaler wie 
auch auf Landkreis-, Landes- oder Bundesebene 
sichtbar zu machen. Zudem sollen Austausch und 
Wissenstransfer zwischen Netzwerkerinnen und 
Netzwerkern gefördert werden. 

Die nachhaltige Finanzierung von Netzwerk-
strukturen ist eine besondere Herausforderung.27 
Über § 45c Abs. 9 SGB XI können Netzwerke eine 
Förderung durch die soziale und private Pflege-
versicherung erhalten. Je nach Bundesland sind 
die Förderbedingungen sehr unterschiedlich. 
Damit die Förderung für den Auf- und Ausbau von 
lokalen Demenznetzwerken besser genutzt wird, 
sollen die Bedingungen der Förderung angepasst 
werden. 

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

1.3.1 Einrichtung von demenzspezifischen  
Ansprechstellen

Die kommunalen Spitzenverbände setzen sich 
dafür ein, dass die Kommunen ihre Ansprech-
stellen zum Thema Demenz ausbauen und sich 
mit den Fachstellen auf Landesebene austauschen. 
Die Länder, in denen bisher noch keine demenz-
spezifische Landesfachstelle oder vergleichbare 
Strukturen aufgebaut wurden, wirken darauf 
hin, dass diese eingerichtet werden. Neben ihren 
sonstigen Aufgaben unterstützen diese Landes-
fachstellen die Bildung lokaler Netzwerkstruktu-
ren, den Aufbau von Qualitätsstandards lokaler 
Beratungs stellen (unter Berücksichtigung der 
Pflegeberatungs richtlinien nach § 7a SGB XI) 
sowie den Ausbau der Beratung zu alternativen 
Wohnformen und speziell zum Thema Wohnge-
meinschaften. Die Länder unterstützen weiterhin 
die Vernetzung der Fachstellen aller Länder unter-
einander. Die BAGSO unterstützt diesen Prozess 
im Rahmen der Netzwerkstelle durch Organisa-
tion eines regelmäßigen Fachaustauschs und der 
Vernetzung zwischen den Landesfachstellen. Das 
KDA und die Spitzenverbände der Freien Wohl-
fahrtspflege unterstützen als Multiplikatoren ge-

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

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

1.3.2 Auf- und Ausbau von Lokalen Allianzen 

Die kommunalen Spitzenverbände und das 
BMFSFJ wirken darauf hin, ab 2020 mindestens 
auf Landkreisebene sukzessive und bedarfsgerecht 
den Aufbau von weiteren Lokalen Allianzen zu 
fördern. Wesentlich ist dabei die Sicherstellung 
einer hauptamtlichen Netzwerkkoordination. 
Dabei sollen bestehende Strukturen berück-
sichtigt und genutzt werden (z. B. hauptamtliche 
Koordinierung des Ehrenamtes 1.4.2). Das BMFSFJ 
unterstützt den Ausbau mit einem gesonderten 
Bundesprogramm. Die Länder begleiten und 
stützen diesen Weiterentwicklungsprozess. Die 
BAGSO und die Verbände der Freien Wohlfahrts-
pflege unterstützen diesen Prozess durch die 
Netzwerk stelle mit Angeboten der Beratung, des 
Erfahrungsaustauschs und der überregionalen 
Vernetzung, auch mit bereits bestehenden Loka-
len Allianzen.

Bis Ende 2026 wird das BMFSFJ sein Bundespro-
gramm abschließen.

1.3.3 Beratung zur Entwicklung von Netzwerk-
strukturen 

Die BAGSO entwickelt im Rahmen der Netzwerk-
stelle ein Beratungsangebot für lokale Hilfenetz-
werke und Kommunen mit dem Ziel, ressortüber-
greifende, vernetzte Strukturen der Information, 
Begleitung und Betreuung von Menschen mit De-
menz und ihren Angehörigen aufzubauen und zu 

27 Mäder (2019)
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sichern. Zusätzlich dazu veranstaltet die BAGSO 
überregionale themenbezogene Vernetzungstref-
fen für Akteure lokaler Hilfenetzwerke.

Die BAGSO und das DZNE werden im Rahmen 
einer Kooperation und unter Einbeziehung der 
Fachstellen für Demenz der Länder Materialien 
und Beispiele guter Praxis online zugänglich 
machen. Sie erstellen außerdem gemeinsam mit 
anderen Akteuren einen „Entwicklungswegwei-
ser“ für lokale Hilfenetzwerke, u. a. auf Basis der 
Erkenntnisse der „DemNet-D“-Studie, einer bun-
desweiten Studie unter Beteiligung des DZNE, der 
Universität Bremen und der dualen Hochschule 
Baden-Württemberg.28 

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

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

Der GKV-SV berücksichtigt in den Empfehlungen 
nach § 45c Abs. 7 SGB XI, dass insbesondere de-
menzspezifische Netzwerke gefördert werden. In 
diesem Zusammenhang wird eine Vereinfachung 
der Förderung und des Antragsverfahrens unter 
Berücksichtigung des gesetzlichen Rahmens nach 
§ 45c Abs. 9 SGB XI geprüft und ggf. umgesetzt. 
Die DAlzG, die BAGSO und die Landesfachstellen 
unterstützen die lokalen Akteure zusätzlich durch 
Beratungs- und Unterstützungsangebote bei der 
Neugründung und Weiterentwicklung eines Netz-
werks. 

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

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

Nach § 45c Abs. 9 SGB XI können seit dem  
1. Januar 2017 finanzielle Mittel der sozialen 
Pflege versicherung und (anteilig) der privaten 

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

Bis Ende 2022 wird das BMG eine gesetzliche 
Veränderung zur Vereinfachung der Förderung 
geprüft und bei Bedarf abgeschlossen haben.

1.4 Freiwilliges Engagement und 
 informelle Unterstützung zu Demenz 
fördern

Menschen mit Demenz benötigen im Verlauf ihrer 
Erkrankung in zunehmendem Maße die Unter-
stützung anderer Menschen. Die Pflege von Men-
schen mit Demenz übernehmen in der Regel An-
gehörige oder beruflich Pflegende. Darüber hinaus 
können informelle, nachbarschaftliche Hilfenetze 
und Freundschaftsbeziehungen für Unterstützung 
sorgen. Diese Formen der Hilfe sind eine wertvolle 
gesellschaftliche Ressource, die gestärkt werden 
muss. Gerade auf der Ebene von Nachbarschaft, 
Quartier und Kommune kann dadurch die Teil-
habe von Menschen mit Demenz am sozialen und 
gesellschaftlichen Leben ermöglicht werden. Diese 
Strukturen sollen in den kommenden Jahren ge-
fördert werden. 

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

28 Thyrian et al. (2018) 
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ziert. Angebote wie die Unterstützung im Alltag 
nach § 45a SGB XI, der Entlastungsbetrag nach 
§ 45b SGB XI oder die Förderung der Weiterent-
wicklung der Versorgungsstruktur und des Ehren-
amts nach § 45c SGB XI bieten hier Möglichkeiten. 
Darüber hinaus sollen auf kommunaler Ebene 
Möglichkeiten zur Förderung ausgeschöpft und 
Fördermaßnahmen durch die Länder unterstützt 
werden. 

Weiterhin gibt es freiwilliges Engagement für 
Menschen mit Demenz, das über einen längeren 
Zeitraum erbracht wird. So bilden Selbsthilfeorga-
nisationen, soziale und kommunale Träger Ehren-
amtliche aus und koordinieren das Engagement 
für Menschen mit Demenz und ihre Angehörigen. 
Im kirchlichen Bereich geschieht dies durch die 
Landeskirchen und Diözesen mit ihren Gemein-
den, Fachstellen und Verbänden sowie durch 
Caritas und Diakonie. 

Die hauptamtliche Begleitung ist zentral für eine 
erfolgreiche Ehrenamtsarbeit im Bereich Demenz. 
Um das Engagement von Ehrenamtlichen lang-
fristig aufrechtzuerhalten, müssen bestimmte 
Rahmenbedingungen vorhanden sein. Dazu 
gehört die Schaffung von notwendigen Struk-
turen für das Ehrenamt und die Koordination 
der Einsätze. Diese Aufgaben können über einen 
längeren Zeitraum nur Hauptamtliche überneh-
men. Daher ist die Förderung des hauptamtlichen 
Engagements innerhalb von Ehrenamtsstrukturen 
notwendig.29

Das Engagement in der Altersgruppe der 14- bis 
29-Jährigen ist besonders hoch.30 Ein hoher Anteil 
der Engagierten setzt sich im Bereich des Sports 
und der Bewegung sowie im schulischen und kul-
turellen Bereich ein. Diese engagieren sich jedoch 
bisher nur selten ehrenamtlich für Menschen mit 
Demenz.31 Um das Engagement für ältere Men-
schen zu fördern, sollen Anreize für junge Erwach-
sene und Studierende geschaffen werden. 

Besuchs- und Begleitdienste sind ein wichtiges 
Angebot für Menschen mit Demenz und ihre 
Angehörigen.32 Ehrenamtliche, die Besuchs- und 

Begleitdienste übernehmen, engagieren sich in 
Krankenhäusern, stationären Pflegeeinrichtungen, 
auch ambulanten Wohnformen oder im Rahmen 
von Nachbarschaftshilfe. Damit Menschen mit 
Demenz eine Begleitung in diesem Sinne erhalten 
können, sollen diese Angebote in den kommen-
den Jahren ausgebaut werden. 

Das KDA führt seit 2018 im Auftrag des BMG das 
Projekt „Förderung und Unterstützung des bür-
gerschaftlichen Engagements von Einzelhelfern 
durch Servicepunkte“ durch. In fünf ausgewählten 
Ländern wurden Servicepunkte durch eine kon-
tinuierliche Begleitung und Qualifizierung durch 
das KDA aufgebaut und u. a. an Pflegestützpunk-
ten implementiert. Die Servicepunkte erschließen 
die Potenziale von Einzelpersonen, die sich in 
häuslichen Pflegekontexten im Rahmen erstat-
tungsfähiger Leistungen gemäß § 45b SGB XI 
engagieren möchten. Das Projekt endet im Juni 
2020. 

Ein Ziel der Nationalen Demenzstrategie ist es, das 
freiwillige Engagement und die informelle Unter-

29 Simonson et al. (2017)
30 Ebd.
31 Hagen und Simonson (2017)
32 Meuter und Zollondz (2016) 
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stützung zu Demenz zu fördern. Dazu werden 
folgende Maßnahmen vereinbart:

1.4.1 Stärkung nachbarschaftlicher Hilfe 

Die Länder identifizieren Nachbarschaftshilfe 
als bedeutenden Bestandteil von altersgerechten 
und demenzsensiblen Kommunen und befördern 
diese.

Bis Ende 2024 werden die Länder Förderprogram-
me für nachbarschaftliche Hilfen anbieten. 

1.4.2 Hauptamtliche Koordinierung von  
Ehrenamtlichen

Die Länder und die kommunalen Spitzenverbände 
setzen sich dafür ein, dass unter Einbeziehung be-
reits bestehender lokaler und regionaler Ansätze 
und Institutionen (z. B. Freiwilligenagenturen, 
Seniorenbüros etc.) eine hauptamtliche Koordi-
nation von Ehrenamtlichen eingerichtet wird, die 
sich u. a. auch dem Bereich Demenz widmet. In 
diesem Zusammenhang läuft derzeit u. a. ein Pro-
jekt des BMEL „Hauptamt stärkt Ehrenamt“, das 
vom Deutschen Landkreistag betreut wird. 

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

1.4.3 Engagementförderung an Universitäten

Die Länder prüfen, inwiefern freiwilliges Engage-
ment im sozialen Bereich, insbesondere bei der 
Unterstützung von Menschen mit Demenz und 
deren Angehörigen, durch die Vergabe von Credit 
Points im Rahmen von grundständigen und 
weiterführenden Studiengängen, insbesondere bei 
Sozialer Arbeit, Pflegemanagement etc., gefördert 
werden kann.

Bis Ende 2022 wird die KMK die Förderung des 
freiwilligen Engagements über Credit Points prü-
fen und Schlussfolgerungen ziehen.

1.4.4 Programme zur Gewinnung von  
Ehrenamtlichen 

Das BMFSFJ wird sich im Rahmen der bestehen-
den Programme für die Gewinnung von Ehren-
amtlichen einsetzen und hier vor allem auf die 
Altersgruppen der Jugendlichen und 30- bis 
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40-Jährigen für das Ehrenamt abzielen. Bereits 
jetzt gibt es zum Themenschwerpunkt „Menschen 
mit Demenz“ zahlreiche Einsatzmöglichkeiten in 
bestehenden Diensten wie dem Jugendfreiwilli-
gendienst und dem Bundesfreiwilligendienst. Die 
Angebote der regionalen Ehrenamtsinitiativen in 
Seniorenorganisationen, der Verbände der Freien 
Wohlfahrtspflege und Freiwilligenagenturen wer-
den über das Programm stärker beworben.

Bis Ende 2024 wird das BMFSFJ gezielt darauf hin-
wirken, dass sich der Anteil der Ehrenamtlichen 
im Bereich der Unterstützung von Menschen mit 
Demenz erhöht. 

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

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

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

1.4.6 Stärkung der häuslichen Versorgung Pflege-
bedürftiger durch Ehrenamtliche

Das BMG prüft die Ergebnisse des Projekts 
„Förderung und Unterstützung des bürgerschaft-
lichen Engagements von Einzelhelfern durch 
Servicepunkte“ auch im Hinblick auf eine bessere 
Versorgung von Menschen mit Demenz und 
ihren Angehörigen sowie ggf. deren Implemen-
tierung in die Regelversorgung.

Bis Ende 2022 werden Erkenntnisse aus der Prü-
fung vorliegen. 

1.5 Die Öffentlichkeit für Menschen 
mit Demenz sensibilisieren

Um Stigmata und Vorurteile abzubauen, ist eine 
breite Sensibilisierung der Öffentlichkeit erforder-
lich. Demenz und das damit verbundene Verhal-
ten lösen bei anderen Menschen oft Unsicherheit 
oder Unbehagen aus. Das kann, insbesondere in 
öffentlichen Räumen, zu schwierigen Situationen 
führen. Es kann dazu beitragen, dass Menschen 
mit Demenz von der Teilhabe am gesellschaft-
lichen Leben ausgeschlossen werden. Um dem 
entgegenzuwirken, ist die Aufklärung der Öffent-
lichkeit ein zentrales Ziel der Nationalen Demenz-
strategie. 

Die Allianz für Menschen mit Demenz hat bereits 
dazu beigetragen, mehr Aufmerksamkeit für das 
Thema Demenz zu erzeugen. Zum Beispiel hat 
die DAlzG das Projekt „Demenz Partner“ gestar-
tet. Im Rahmen des Projektes finden Kurse zum 
Thema Demenz und zum richtigen Umgang mit 
Menschen mit Demenz statt. Deutschlandweit 
gibt es aktuell mehr als 500 Schulungsanbieter, 
die bislang rund 56.400 Personen geschult haben. 
Auch für schwerhörige und gehörlose Menschen 
wird es in Zukunft ein Angebot geben. Schwer-
hörigkeit gehört zu den Risikofaktoren, die das 
Entstehen einer Demenz begünstigen. Hör- und 
Sehbehinderungen treten meist im höheren 
Lebensalter auf und betreffen schätzungsweise 
jede dritte Person ab 65 Jahren.33 Eine Hörbeein-
trächtigung beeinflusst die Orientierung und das 
soziale und emotionale Wohlbefinden negativ, da 
die Kommunikation mit anderen beeinträchtigt 
ist. Ein Hörverlust ist außerdem mit einem erhöh-
ten Risiko einer kognitiven Verschlechterung bzw. 
einer Demenz verbunden.34

Seit 2014 findet einmal im Jahr die „Woche der 
Demenz“ rund um den Welt-Alzheimertag mit 
gezielter Öffentlichkeitsarbeit statt. Die Bundesre-
gierung, die DAlzG sowie zahlreiche andere Part-
ner informieren über Demenz. Die „Woche der 

33 World Health Organization (2019b)
34 Kaul et al. (2017); World Health Organization (2019b)
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Demenz“ soll mit der Unterstützung der Akteure 
der Nationalen Demenzstrategie bundesweit noch 
bekannter gemacht werden. Hierfür sollen in den 
kommenden Jahren weitere Sensibilisierungs-
maßnahmen umgesetzt werden. Im Zentrum 
steht die Vermittlung von Wissen über die Er-
krankung und den wertschätzenden Umgang mit 
Menschen mit Demenz. 

Die Sensibilisierung des Umfeldes hat für Men-
schen mit Demenz eine große Bedeutung.35 Dies 
ist Voraussetzung dafür, dass sie sich selbstständig 
im öffentlichen Raum bewegen und ihre gewohn-
ten Alltagstätigkeiten aufrechterhalten können. 
Besonders wichtig ist dies für alleinlebende 
Menschen mit Demenz. Deshalb kann die Schu-
lung von Berufsgruppen, die viel Kundenkontakt 
haben, die Selbstständigkeit von Menschen mit 
Demenz stärken.36 Es gibt bereits Ansätze und 
Projekte, die eine Sensibilisierung des Umfel-
des zum Ziel haben. So wurden im Rahmen des 
Projektes „Demenz Partner“ u. a. Mitarbeiterinnen 
und Mitarbeiter der Polizei, der Feuerwehr und 
des ÖPNV geschult. Diese Projekte sollen in Zu-
kunft ausgebaut werden. Kinder und Jugendliche 
kommen meist innerhalb der Familie erstmals mit 
Menschen mit Demenz in Kontakt. Sie benötigen 
altersgerechte Informationen zum Thema.37 Um 
auch Kinder, Jugendliche und jüngere Menschen 
stärker zu erreichen, soll die Kommunikation über 
soziale Medien und soziale Netzwerke ausgebaut 
werden. Auch für Menschen im Erwerbsalter 
bekommt das Thema Demenz eine zunehmende 
Bedeutung. Eine Auseinandersetzung mit dem 
Thema Demenz kann Ängste und Unsicherheiten 
reduzieren und zu mehr Respekt und Toleranz 
gegenüber Menschen mit Demenz führen.38 

Kunst- und Kulturveranstaltungen bieten eine 
niedrigschwellige Möglichkeit, um über Demenz 
zu informieren und aufzuklären. Neue Zielgrup-
pen können erreicht werden, da im künstlerischen 
und kulturellen Rahmen Inhalte anders trans-
portiert und erfahrbar gemacht werden. Diese 

Möglichkeiten sollen ausgebaut und unterstützt 
werden.

Es ist ein Ziel der Nationalen Demenzstrategie, 
die Öffentlichkeit für Menschen mit Demenz zu 
sensibilisieren. Dazu werden folgende Maßnah-
men vereinbart:

1.5.1 Etablierung der „Woche der Demenz“ 

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

In diesem Zusammenhang wird die Deutsche 
Fernsehlotterie ihre Kanäle nutzen, um über ge-
förderte Projekte zu informieren, auf die Situation 
der Betroffenen aufmerksam zu machen und über 
die Krankheit aufzuklären. Während der „Woche 
der Demenz“ wird im Online-Magazin „Du bist 
ein Gewinn“, in den sozialen Medien und in den 
Gewinnzahlenbekanntgaben, die jeden Sonntag in 
der ARD ausgestrahlt werden, schwerpunktmäßig 
über das Thema Demenz berichtet. Die DAlzG 
wird wie in den Vorjahren ein Plakat gestalten und 
es den anderen Akteuren zur Verfügung stellen.

Bis Ende 2026 werden alle Akteure jährlich über 
Aktionen berichten.

1.5.2 Förderung von Sensibilisierungskampagnen 

Das BMG und das BMFSFJ prüfen, inwieweit unter 
Einbeziehung der „Woche der Demenz“ und von 
Botschafterinnen und Botschaftern sowie den Ak-
teuren der Nationalen Demenzstrategie eine ge-
meinsame Öffentlichkeitskampagne zur Nationa-
len Demenzstrategie durchgeführt werden kann. 
Das BMFSFJ fördert über die Lokalen Allianzen 
vermehrt Projekte zur Sensibilisierung der Gesell-
schaft für Menschen mit Demenz. Ein besonderer 

35 Kitwood (2013)
36 Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter in Apotheken, bei der Post und bei Paketdiensten, Taxifahrer und Taxifahrerinnen,    
 Friseurinnen und Friseure, Notarinnen und Notare, Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter von Banken, Bäckereien und   
 Schlachtereien sowie Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter im Handwerk, im Einzelhandel oder der Wohnwirtschaft sind    
 potenzielle Ansprechpartnerinnen und Ansprechpartner für Menschen mit Demenz.
37 Philipp-Metzen (2011) 
38 Sekretariat der Ständigen Konferenz der Kultusminister der Länder in der Bundesrepublik Deutschland (2015)
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Fokus liegt auf der Entwicklung und Umsetzung 
wirkungsvoller und innovativer Ansätze der 
Öffentlichkeitsarbeit. Die Initiative „Demenz 
Partner“ kann dabei das Dach der Sensibilisierung 
verschiedener Zielgruppen sein.

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

1.5.3 Sensibilisierung und Schulung von 
 Multiplikatoren aus dem sozialen Umfeld 

Die DAlzG schult Multiplikatoren, die zu allein-
lebenden Menschen mit Demenz Kontakt haben, 
zu „Demenz Partnern“. Auch für schwerhörige 
und gehörlose Menschen wird ein Angebot ent-
wickelt. Die BAGSO unterstützt im Rahmen ihrer 
Netzwerkarbeit die Sensibilisierung und verweist 
auf die Schulungen der DAlzG. Dadurch wird das 
soziale Umfeld für (alleinlebende) Menschen mit 
Demenz sicherer. 

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

1.5.4 Ausbau sozialer Medienarbeit 

Die Öffentlichkeitsarbeit zu Demenz in den 
sozialen Medien soll zielgruppenspezifisch und 
möglichst barrierearm ausgebaut werden. Das 
BMFSFJ, das BMG, die DAlzG, das ZQP und die 
Deutsche Fernsehlotterie arbeiten zusammen, um 
die Öffentlichkeitsarbeit zum Thema Demenz in 
Deutschland aufeinander abzustimmen und Syn-
ergien zu nutzen. 

Bis Ende 2021 wird das Konzept entwickelt und 
die Umsetzung gestartet.

1.5.5 Angebote für Kinder und Jugendliche zum 
Thema Demenz

Das BMFSFJ initiiert in Kooperation mit der 
DAlzG einen bundesweiten Wettbewerb für Schü-
lerinnen und Schüler. Das Ziel ist die Entwicklung 
und Konzeption eigener Projektideen, z. B. zur 
Förderung sozialer Teilhabe von Bewohnerinnen 
und Bewohnern mit Demenz in stationären Ein-
richtungen oder zur besseren Unterstützung von 
Menschen mit Demenz und ihren Angehörigen im 
sozialen Umfeld. Die Spitzenverbände der Freien 
Wohlfahrtspflege unterstützen diesen Prozess 
aktiv und entwickeln ihrerseits Konzepte, um die 
Schülerinnen und Schüler in dieser Woche ad-
äquat begleiten zu können. Die DAlzG wird darü-
ber hinaus das „Demenz – Praxishandbuch für den 
Unterricht“ aktualisieren. Die KMK aktualisiert die 
„Handreichung für allgemein- und berufsbildende 
Schulen, Verständnis für Menschen mit Demenz“, 
die Hinweise und Materialien zum Umgang mit 
dem Thema „Demenz“ im schulischen Umfeld 
enthält. Diese werden barrierearm gestaltet.

Bis Ende 2024 werden der Wettbewerb durch-
geführt und das Praxishandbuch aktualisiert. Die 
Handreichung der KMK wird bis Ende 2020 aktu-
alisiert. Bis Ende 2022 werden Lehrmaterialien zur 
Verfügung gestellt. Bis Ende 2024 wird angestrebt, 
an 250 Einrichtungen für Kinder und Jugendliche 
das Thema Demenz zu behandeln. Die KMK wird 
die Möglichkeit einer entsprechenden Abfrage bei 
den Ländern prüfen.

1.5.6 Informations- und Kulturveranstaltungen 
zum Thema Demenz 

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

Bis Ende 2022 wird der Deutsche Kulturrat für die 
Umsetzung von Projekten, die das Thema Demenz 
behandeln, werben.
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1.6 Spirituelle und religiöse Unter-
stützung für Menschen mit Demenz 

Zahlreiche Studien belegen, dass Spiritualität und 
Religiosität Menschen mit Demenz und ihre An-
gehörigen bei der Bewältigung der Diagnose und 
beim Umgang mit dieser Erkrankung unterstüt-
zen können. Beides kann bei der Identitätsbildung 
zentral sein und eine tröstende Wirkung haben. 
Eine spirituelle und/oder religiöse Verankerung 
kann Menschen ein Gefühl von Halt und Gebor-
genheit vermitteln, Verbundenheit zum eigenen 
Leben(sweg) und zu anderen Menschen schenken. 
Um gläubigen Menschen mit Demenz wirklich 
ganzheitlich zu begegnen, ist eine spirituelle und/
oder religiöse Begleitung wichtig.39

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

nächsten Jahren) als ein Schwerpunktthema hier 
verortet werden.

Des Weiteren sollen sich die Kirchengemeinden 
in Deutschland weiter für Menschen mit Demenz 
öffnen und passende Angebote schaffen. Dazu 
gehören die Sensibilisierung und Aufklärung zum 
Thema Demenz in den Gemeinden. Damit können 
Vorurteile abgebaut werden und Kirchen senden 
ein Signal an die Gläubigen, dass Menschen mit 
Demenz im Gottesdienst und bei Aktivitäten der 
Gemeinden willkommen sind. Besonders für 
Menschen mit einer fortgeschrittenen Demenz 
sind auch demenzsensible Gottesdienste eine 
Alternative. Mit Fortschreiten der Demenz werden 
Glaubensinhalte weniger kognitiv erfasst. Wichti-
ger sind emotionale und sinnliche Zugänge, etwa 
über Musik, Gerüche und Körperkontakt.40

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

39 Agli et al. (2015); Kotulek (2018) 
40 Kotulek (2016)
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wertvoll. Deshalb sollen kirchliche Seelsorgerin-
nen und Seelsorger in höherem Maße im Bereich 
Demenz qualifiziert werden. Die Seelsorge richtet 
sich dabei auch an Angehörige von Menschen mit 
Demenz. Sie kann Angehörigen dabei helfen, den 
Verlust, den eine Demenz in ihrem eigenen Leben 
bedeutet, zu bewältigen. 

Religiöse Menschen benötigen auch im hohen 
Alter eine auf ihre Biografie abgestimmte Un-
terstützung. Wissen über Demenz, soziale Ein-
gebundenheit und der religiöse Glaube können 
hingegen entlastend wirken.41 Daher ist mehr 
kultur- und religionssensible Unterstützung und 
Aufklärung notwendig. 

Es ist ein Ziel der Nationalen Demenzstrategie, 
Menschen mit Demenz hinsichtlich spiritueller 
und religiöser Bedürfnisse zu unterstützen. Dazu 
werden folgende Maßnahmen vereinbart:

1.6.1 Demenz als Schwerpunktthema in der  
„Woche für das Leben“

Die Aktion der Evangelischen Kirche in Deutsch-
land und der Deutschen Bischofskonferenz 
„Woche für das Leben“ soll in den nächsten Jahren 
auch das Thema Demenz behandeln.

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

1.6.2 Demenzsensible Gottesdienste und  
Veranstaltungen

Die evangelische und katholische Kirche in 
Deutschland bieten vermehrt demenzsensible 
Gottesdienste und Veranstaltungen an. Außerdem 
stellen sie weitere Materialien zur Durchführung 
demenzsensibler Gottesdienste zur Verfügung.

Die DITIB wird demenzsensible Gottesdienste 
feiern. Sie ermöglichen ihren Gläubigen einen 
barrierefreien Zugang zu den Moscheen und stel-
len Material zur Durchführung demenzsensibler 
Gottesdienste zur Verfügung. Die  DITIB sensibi-
lisiert für das Thema Demenz durch regelmäßige 

(Informations-)Veranstaltungen für alle Interes-
sierten.

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

1.6.3 Strukturen für Alten-/Seniorenseelsorge 

Das Augenmerk der Alten-/Seniorenseelsorge 
der evangelischen und katholischen Kirche in 
Deutschland richtet sich immer intensiver auch 
auf Menschen mit Demenz und ihre Angehörigen 
in der Häuslichkeit. Die evangelische und katho-
lische Kirche in Deutschland intensivieren auch 
die Qualifikation von haupt- und ehrenamtlichen 
Seelsorgerinnen und Seelsorgern, damit sich diese 
adäquat um Menschen mit Demenz und ihre 
Angehörigen kümmern können. Ihre Zugangs-
möglichkeiten zu seelsorglichen Hilfsangeboten 
werden durch eine Vernetzung mit lokalen Be-
ratungsstrukturen verbessert. Die evangelische 
und katholische Kirche in Deutschland bieten reli-
giösen Vereinigungen (wie etwa der Alevitischen 
Gemeinde, der Jüdischen Gemeinde und anderen 
interessierten Akteuren) einen Erfahrungsaus-
tausch zum Thema ehrenamtliche Seelsorge für 
Menschen mit Demenz an. Dazu wird ein Fachtag 
ausgerichtet.

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

1.6.4 Schulungen von Multiplikatoren für  
Menschen mit Migrationshintergrund 

Die Schulung von Multiplikatoren für Menschen 
mit Migrationshintergrund zur Entwicklung nied-
rigschwelliger Unterstützungs- und Beratungs-
angebote soll unterstützt und ausgebaut werden. 
Das KDA wird in einem kooperativen Prozess mit 
Demenz Support Stuttgart und der DAlzG sowie 

41 Küçük (2010) 
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regionalen Akteuren eine Multiplikatorenschu-
lung für haupt- und ehrenamtlich Engagierte 
konzipieren. 

Bis Ende 2024 wird das kultur- und religionssen-
sible Unterstützungs- und Beratungsangebot für 
pflegende Angehörige vorliegen. Bis Ende 2024 
werden Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter in Mi-
grationsverbänden zum Thema Demenz geschult. 

1.7 Risiken von Demenzerkrankungen 
reduzieren

Zahlreiche Studien haben schützende Faktoren 
identifiziert, die den Erhalt der geistigen Fähig-
keiten fördern, die Entwicklung einer Demenz 
verzögern und das Risiko, an einer Demenz zu 
erkranken, verringern können. Eine ausgewogene 
Ernährung, regelmäßige körperliche Bewegung42, 
soziale Aktivitäten und geistiges Training redu-
zieren die Wahrscheinlichkeit, eine Demenz zu 
entwickeln. Bluthochdruck, Übergewicht, schäd-
licher bzw. missbräuchlicher Alkoholkonsum 
und Zigarettenkonsum sind mit einem erhöhten 
Risiko verbunden.43 Die WHO hat im Mai 2019 
Empfehlungen zur Reduktion von Risiken für 
eine kognitive Verschlechterung und Demenz im 
Alter publiziert und auf das große Potenzial der 
Prävention hingewiesen.44 Zahlreiche Fördermaß-
nahmen, wie z. B. zu Bewegung und Ernährung, 
welche die Bundesregierung bereits initiiert hat, 
können sich ebenfalls positiv auf die Reduktion 
von Risikofaktoren zur Entstehung von Demenz 
auswirken. Der Nationale Aktionsplan „IN FORM – 
Deutschlands Initiative für gesunde Ernährung 
und mehr Bewegung“45 zielt beispielsweise auf 
eine nachhaltige Verbesserung des Ernährungs- 
und Bewegungsverhaltens in Deutschland. Auch 
die erfolgreiche, seit 2009 durch die BZgA durch-

geführte Präventionskampagne „Alkohol? Kenn 
dein Limit.“ stärkt das Bewusstsein für einen 
verantwortungsvollen Umgang mit Alkohol.46 Der 
GKV-SV definiert durch den GKV-Leitfaden Prä-
vention eine verbindliche Grundlage für Leistun-
gen zur Primarprävention und zur betrieblichen 
Gesundheitsförderung, welche von den Kranken-
kassen erbracht werden können.47 Das BMEL 
plant, den Zusammenhang von Ernährung und 
Demenz weiter zu untersuchen.48 Darüber hinaus 
hat das Gesetz zur Stärkung der Gesundheitsför-
derung und der Prävention (Präventionsgesetz) 
einen wichtigen Grundstein zur Ausweitung von 
Präventionsleistungen gelegt. 

Eine Studie zeigt, dass das Risiko, an einer Demenz 
zu erkranken, vermutlich trotz starker genetischer 
Vorbelastung durch einen gesunden Lebensstil 
gesenkt werden kann.49 Zur Stärkung der Ge-
sundheitskompetenz ist eine gute gesundheit-
liche Aufklärung zentral. Repräsentative Studien 
belegen, dass mehr als die Hälfte der Bevölkerung 
Deutschlands über eine eingeschränkte Gesund-
heitskompetenz verfügt.50 Zur Erhöhung der Ge-
sundheitskompetenz sind u. a. eine verständliche 
Aufbereitung relevanter Informationen sowie ein 
niedrigschwelliger Zugang notwendig.51 Insbeson-
dere bei Demenz zeigt sich, dass sich viele Men-
schen schlecht informiert fühlen.52 Daher muss 
mehr Aufklärung betrieben und Bildungsangebote 
müssen etabliert werden. 

Es bietet sich zudem an, die Leistungen der ört-
lichen Altenhilfe, die Leistungen zur Altenhilfe 
nach § 71 SGB XII und die Leistungen der Kran-
kenkassen zur Gesundheitsförderung nach § 20a 
SGB V im Rahmen sogenannter präventiver Haus-
besuche zu verzahnen. Auf diese Art und Weise 
könnten ältere Menschen mit einem komplexen 
Beratungs- und Unterstützungsangebot erreicht 

42 Physical Activity Guidelines Advisory Committee (2018)
43 Livingston et al. (2017); Luck et al. (2018); Scheel et al. (2019)
44 World Health Organization (2019b)
45 Bundesanstalt für Landwirtschaft und Ernährung (BLE) (o. J.)
46 Orth und Merkel (2019)
47 GKV-Spitzenverband (2018a)
48 Bundesministerium für Ernährung und Landwirtschaft (2019)
49 Lourida et al. (2019)
50 Schaeffer et al. (2016)
51 Schaeffer et al. (2018)
52 Eggert et al. (2017)
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werden. Im Rahmen eines präventiven Hausbe-
suchs werden individuelle Bedarfe älterer Men-
schen, die im eigenen Zuhause leben, systematisch 
erfasst. Der Koalitionsvertrag zwischen CDU, CSU 
und SPD für die 19. Wahlperiode sieht vor, den 
präventiven Hausbesuch durch Mittel des Präven-
tionsgesetzes zu fördern, um möglichst frühzeitig 
Pflegebedürftigkeit zu vermeiden. Das BMG bringt 
die Förderung des präventiven Hausbesuchs in 
enger Abstimmung mit den Ländern, den kom-
munalen Spitzenverbänden und den Kranken-
kassen voran. Dabei werden die vorliegenden 
Erkenntnisse und Erfahrungen aus Modellen zur 
aufsuchenden Beratung älterer Menschen be-
rücksichtigt. Die konzeptionelle Heterogenität der 
Modelle und ein bislang nur sehr eingeschränkter 
Wirksamkeitsnachweis hinsichtlich der Frage der 
Vermeidung und des Hinauszögerns von Pflegebe-
dürftigkeit machen es notwendig, der Frage nach 
den Inhalten und der Zielgruppe, aber auch nach 
der Wirksamkeit und des Nutzens nachzugehen. 
Um insbesondere die Bausteine und Zugangswe-
ge der Gesundheitsförderung und Prävention in 
bestehenden Hausbesuchsprogrammen für ältere 
Menschen zu erforschen, hat der GKV-SV die 
BZgA mit der Vergabe einer Expertise beauftragt. 
Die Ergebnisse liegen seit Anfang 2020 vor und 
dienen als Grundlage für Gespräche des BMG mit 
den Ländern und dem GKV-SV mit dem Ziel, ob 
und wie eine Förderung eines in Verantwortung 
der Kommunen organisierten präventiven Haus-
besuchs durch die Krankenkassen auf der Grund-
lage des geltenden Rechts erfolgen kann.53 

Auf kommunaler Ebene werden im Rahmen der 
Initiative „GKV-Bündnis für Gesundheit“ mit 
Unterstützung der BZgA fast 90 Millionen Euro 
Fördermittel für die soziallagenbezogene Prä-
vention und Gesundheitsförderung durch die 
GKV zur Verfügung gestellt. Gefördert werden der 
Aufbau und die (Weiter-)Entwicklung funktions-
fähiger kommunaler Kooperations- und Koor-
dinierungsstrukturen für Gesundheitsförderung 
und Prävention sowie die Umsetzung zielgrup-
penspezifischer Interventionen für gesundheitlich 
besonders verletzliche Personengruppen. Davon 
sollen insbesondere auch ältere Menschen sowie 
Menschen mit Behinderungen oder Beeinträch-

tigungen profitieren. Hierzu können auch Men-
schen mit Demenz gehören. 

Im Rahmen der Nationalen Demenzstrategie ist 
es ein Ziel, die Prävention und Gesundheitsförde-
rung für Menschen mit Demenz und Angehörige 
zu verbessern. Dazu werden folgende Maßnahmen 
vereinbart:

1.7.1 Gesundheitliche Aufklärung zur Reduktion 
von Risiken der Demenzerkrankungen 

Die BZgA erstellt in Kooperation mit der DAlzG 
barrierefreies Informationsmaterial (Faltblatt und 
Internetmodul), das Wege zur Reduktion von Risi-
kolebensstilfaktoren und damit die Möglichkeiten 
zur Prävention von Demenz aufzeigt. Darüber 
hin aus entwickeln BZgA und DAlzG auf Grund-
lage der Erkenntnisse der WHO gemeinsam ein 
Konzept für Schulungsangebote und Workshops, 
um Risikofaktoren für eine Erkrankung an De-
menz zu minimieren. Damit sollen Bürgerinnen 
und Bürger bei der Umsetzung präventiver Ange-
bote unterstützt werden mit dem Ziel, Risikofak-
toren für eine Demenzerkrankung zu minimieren.

53 Barthelmes et al. (2020) 
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Bis Ende 2022 werden die Materialien und 
Schulungskonzepte erstellt und sind bundesweit 
erhältlich. 

1.7.2 Förderung präventiver Hausbesuche

Der GKV-SV hat die BZgA mit der Vergabe einer 
Expertise beauftragt, die insbesondere die Baustei-
ne und Zugangswege der Gesundheitsförderung 
und Prävention in bestehenden Hausbesuchspro-
grammen für ältere Menschen untersucht hat.54 
Ziel ist die Unterstützung präventiver Hausbe-
suche mit Leistungen zur Gesundheitsförderung 
und Prävention im Rahmen des vom GKV-Bünd-
nis für Gesundheit aufgelegten kommunalen 
Förderprogramms.

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

1.7.3 Nutzung von Präventionsfördermitteln für 
Menschen mit Demenz 

Die kommunalen Spitzenverbände wirken darauf 
hin, dass die Kommunen in Kooperation mit 
lokalen Kooperationspartnern wie Sportvereinen, 
Beratungsstellen, Nachbarschaftseinrichtungen 
oder Wohlfahrtsverbänden das Angebot aus den 
Förderprogrammen des „GKV-Bündnisses für 
Gesundheit“ auch für Maßnahmen zur Gesund-
heitsförderung für Menschen mit Demenz und 
ihre Angehörigen nutzen, denn Gesundheitsförde-
rungsangebote für ältere Menschen in der Kom-
mune können auch für Menschen mit Demenz 
zugänglich sein. 

Bis Ende 2022 werden sich umfangreiche Koope-
rationen bilden, um barrierefreie gesundheitsför-
dernde Angebote für Menschen mit Demenz auf 
lokaler Ebene zu schaffen.

1.8 Wohnkonzepte für Menschen  
mit Demenz gestalten

Die meisten Menschen mit Demenz möchten 
trotz ihrer Erkrankung auch bei Pflegebedürftig-
keit im eigenen Zuhause leben. Damit dies auch 
über einen längeren Zeitraum hinweg möglich 
ist, muss die Wohnsituation an die aus der Er-
krankung entstehenden Veränderungen ange-
passt werden, sodass sowohl für Menschen mit 
Demenz als auch für die Angehörigen die beste 
Wohnkon stellation gefunden werden kann. Bei 
der  Beratung von Kommunen und Angehörigen 
von Menschen mit Demenz zum Thema Wohnen 
im eigenen Zuhause spielen Fachstellen und Kom-
petenzzentren für Demenz eine wichtige Rolle. 
Diese und andere kommunale Angebote sollen 
ausgebaut werden.

Menschen mit Demenz haben Anspruch auf Ver-
sorgung mit Pflegehilfsmitteln und auf wohn-
umfeldverbessernde Maßnahmen im Rahmen der 
Pflegeversicherung. Der Einsatz von Pflegehilfs-
mitteln kann die Wohnsituation von Menschen 
mit Demenz und ihren Angehörigen verbessern. 
Das Pflegehilfsmittelverzeichnis gibt eine Orien-
tierung, welche Pflegehilfsmittel zur Verfügung 
gestellt bzw. leihweise überlassen werden können. 
Im Rahmen der KAP wird die Weiterentwick-
lung der Nutzenkriterien für Pflegehilfsmittel 
im Sinne von § 40 SGB XI geprüft. Dabei sollen 
auch demenzspezifische Hilfsmittel in den Blick 
genommen und geprüft werden, ob intelligente 
Assistenzsysteme als Leistung von der Pflegekasse 
infrage kommen.

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

Ältere Menschen wollen so lange wie möglich im 
eigenen Zuhause verbleiben.55 Der Großteil von 

54 Barthelmes et al. (2020) 
55 Institut für Demoskopie Allensbach und Generali Zukunftsfonds (2012)



Nationale Demenzstrategie 45

Menschen mit Demenz wird zu Hause von An-
gehörigen versorgt.56 Oftmals entsteht im Verlauf 
der Erkrankung Anpassungsbedarf im Wohnraum. 
Mit fortschreitendem Alter verändern sich die Be-
dürfnisse an die eigene Wohnung. Treppen, enge 
Türen oder Badezimmer, die das Leben im eigenen 
Zuhause erschweren, können über das KfW-För-
derprogramm „Altersgerecht Umbauen“ angepasst 
werden. Seit Oktober 2014 können private Eigen-
tümer und Mieterinnen und Mieter für Maß-
nahmen zur Reduktion von Barrieren im eigenen 
Zuhause Zuschüsse beantragen. In der Darlehens-
variante des KfW-Programms können daneben 
auch Wohnungsunternehmen und -genossen-
schaften oder kommunale Unternehmen Anträge 
stellen. Gefördert werden beispielsweise auch 
Maßnahmen zur Verbesserung der Orientierung 
für Menschen mit Demenz (z. B. Farbkonzepte).

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

ter anderem können ambulant betreute Wohnge-
meinschaften im vertrauten Wohnumfeld einge-
richtet werden und bieten Menschen mit Demenz 
Möglichkeiten der sozialen Teilhabe. Außerdem 
kann das Leben in der Wohngemeinschaft so ge-
staltet werden, dass es den Lebensgewohnheiten 
der Bewohnerinnen und Bewohner nahekommt. 
Dies ist für Menschen mit Demenz besonders 
wichtig und kann in einem vollstationären Setting 
nicht immer umgesetzt werden.57 Daher soll diese 
Versorgungsform auf Landesebene bedarfsgerecht 
unterstützt werden.

Pflegeeinrichtungen sollen sich noch stärker ins 
Quartier öffnen und in ihren eigenen Räumen all-
tägliche Begegnungen zwischen Bürgerinnen und 
Bürgern und den Bewohnerinnen und Bewoh-
nern ermöglichen. Diese Entwicklung kann ein 
Beitrag zur Vernetzung von Akteuren im Quartier 
im Sinne von Menschen mit Demenz sein. 

Ein Ziel der Nationalen Demenzstrategie ist es, 
Wohnkonzepte für Menschen mit Demenz zu 
gestalten. Dazu werden folgende Maßnahmen 
vereinbart:

56 Hofmann (2019)
57 Klie (2017)
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1.8.1 Wohnberatung für das Leben zu Hause

Die Länder wirken darauf hin, dass die vorhande-
nen Angebote zu Wohnberatung gestärkt werden, 
und erweitern diese im Hinblick auf die Belange 
für Menschen mit Demenz. Bestehende Schu-
lungskonzepte (z. B. Ambient Assisted Living(AAL)-
Lotsen) werden ausgewertet und zur Verfügung 
gestellt. Das BMFSFJ prüft, ob das Modellprojekt 
„Digitaler Engel“ zur Beratung Pflegebedürftiger, 
speziell von Menschen mit Demenz, zur Nutzung 
unterstützender digitaler Techniken und Diens-
te erweitert werden kann. Das KDA bringt das 
Thema Demenz in den Diskurs der Bundesarbeits-
gemeinschaft für Wohnungsanpassung ein.

Bis Ende 2024 werden vorhandene Wohnbera-
tungsangebote gestärkt und auf das Thema De-
menz überprüft. Bis Ende 2022 wird das BMFSFJ 
die Prüfung der Ausweitung des Modellprojekts 
abschließen.

1.8.2 Fortschreibung des Pflegehilfsmittelverzeich-
nisses digitaler Angebote

Um den aktuellen technischen Entwicklungen 
hinsichtlich digitaler technischer Pflegehilfsmittel 
entsprechend Rechnung tragen zu können, insbe-
sondere durch Weiterentwicklung der Nutzenkri-
terien im Sinne von § 40 SGB XI, prüft der GKV-SV 
im Rahmen der Fortschreibung der Produktgrup-
pe 52 „Hilfsmittel zur selbstständigeren Lebens-
führung/Mobilität“ des Pflegehilfsmittelverzeich-
nisses die Einbeziehung barrierefreier digitaler 
Angebote und berücksichtigt hierbei auch die 
Ergebnisse der Studie „Digitale Assistenzsysteme 
und Pflegebedürftigkeit – Nutzen, Potentiale und 
Handlungsbedarfe“. Insbesondere die folgenden 
Aspekte sollen bei der Prüfung im Fokus stehen: 
Berücksichtigung des neuen Pflegebedürftig-
keitsbegriffs bei der Weiterentwicklung sowie die 
Abgrenzung von Pflegehilfsmitteln zu Gebrauchs-
gegenständen des täglichen Lebens im Sinne einer 
möglichen Leistungspflicht in den Fällen, in denen 
nicht die bloße Komfortverbesserung, sondern 
die Ziele der §§ 13 und 40 SGB XI im Vordergrund 
stehen.
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Die derzeit stattfindende Fortschreibung der 
Produktgruppe 52 „Pflegehilfsmittel zur selbst-
ständigeren Lebensführung/Mobilität“ wird zum 
1. Quartal 2021 abgeschlossen. Grundsätzlich 
wird das Pflegehilfsmittelverzeichnis regelmäßig 
fortgeschrieben. Demgemäß wird der GKV-SV die 
Ergebnisse der in der KAP vereinbarten Unter-
suchung zur Digitalisierung in der Pflege bis Ende 
2022 entsprechend berücksichtigen und ggf. eine 
weitere Fortschreibung des Pflegehilfsmittelver-
zeichnisses initiieren.

1.8.3 Förderung des altersgerechten Wohnens

Die Programmmittel für das KfW-Programm 
„Altersgerecht Umbauen“ wurden im Haushalt 
2020 von 75 Mio. Euro auf 100 Mio. Euro aufge-
stockt und für das Jahr 2021 sind Programmmittel 
in Höhe von 75 Mio. Euro vorgesehen. Zusätzlich 
bewerben das BMI, das BMFSFJ und die Länder die 
Förderung von Gemeinschaftsräumen über dieses 
Programm; die „Gemeinschaftsräume“ können 
auch für Pflegeangebote genutzt werden. Diese 
Möglichkeit kann insbesondere von Wohnungs-
unternehmen in Anspruch genommen werden. 
Darüber hinaus wird das BMFSFJ die Erarbeitung 
von Wohnkonzepten an Modellstandorten im 
ländlichen Raum sowie in Groß- und Kleinstädten 
unterstützen. Es sollen übertragbare Beispiele für 
das Wohnen im Quartier entwickelt werden.

Das BMFSFJ wird bis Ende 2022 Wohnkonzepte 
unterstützen und gute Beispiele veröffentlichen.

1.8.4 Beratung zu Wohngemeinschaften für  
Menschen mit Demenz

Die Länder wirken darauf hin, dass die Beratung 
zur Gründung von Wohngemeinschaften für 
Menschen mit Demenz bedarfsgerecht durch-
geführt wird. Sie binden nach Möglichkeit die 
Beratung in die Arbeit der Landesfachstellen ein.

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

1.8.5 Vernetztes stationäres Wohnen im  Quartier

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

Bis Ende 2024 werden Pflegeheime stärker ins 
Leben im Quartier einbezogen und vermehrt als 
Partner für lokale Demenznetzwerke gewonnen.
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Demenz betrifft nicht nur die erkrankte Person, 
sondern auch ihre Familie und ihr soziales Um-
feld. Angehörige58 übernehmen als Hauptpflege-
personen oft die Verantwortung für Pflege und 
Betreuung.59 Etwa drei Viertel (2,59 Millionen bzw. 
76 Prozent) aller Pflegebedürftigen in Deutschland 
wurden im Jahr 2017 zu Hause versorgt, davon 
wiederum etwa zwei Drittel allein durch ihre 
Angehörigen (1,76 Millionen).60 Dies entspricht 
dem Wunsch der meisten Pflegebedürftigen in 
Deutschland.61 Die Hauptpflegepersonen sind 
meistens enge Familienangehörige, überwie-
gend Frauen.62 Wenn pflegende Angehörige diese 
Aufgabe übernehmen möchten, sind passende 
Unterstützungsangebote notwendig, um eine 
gute Versorgung zu Hause zu ermöglichen. Unter 
anderem erfordern die veränderten familiären 
Strukturen und die Zunahme der Erwerbstätigkeit 
von Frauen eine Ausweitung und Anpassung der 
Angebote.63 Für die häusliche Pflege von Men-
schen mit Demenz liegen keine separaten Daten 
vor. Insofern muss davon ausgegangen werden, 
dass ihre Angehörigen in gleichem Umfang Pflege 
zu Hause übernehmen wie der Durchschnitt der 
pflegenden Angehörigen. 

Viele Familien übernehmen die Pflege aus Liebe, 
Fürsorge und Verantwortungsgefühl. Sie wollen 
ihrem pflegebedürftigen Angehörigen ein Le-
ben in vertrauter Umgebung ermöglichen. Die 
Unterstützung und Betreuung wird oft auch 
als eine sinnstiftende, bereichernde Erfahrung 
wahrgenommen. Das Belastungsempfinden von 
pflegenden Angehörigen nimmt jedoch insbeson-
dere dann stark zu, wenn die kognitiven Fähig-
keiten sowie die Fähigkeiten zur Bewältigung von 
Alltagsaufgaben der pflegebedürftigen Person 
eingeschränkt sind und die Pflege über einen lan-
gen Zeitraum und ohne passende Unterstützung 
geleistet werden muss.64 Ein breites persönliches 
Netzwerk kann Angehörige entlasten und dazu 
beitragen, dass sie die Pflege zu Hause länger bei 
guter Gesundheit aufrechterhalten können.65

Um Angehörige in der Pflegesituation zu stärken, 
müssen sie umfassend informiert werden. Hierzu 
gibt es unterschiedliche Angebote: Pflegeberatung 
nach § 7a SGB XI oder weitere Beratungsangebo-
te der Kommunen, der Freien Wohlfahrtspflege 
sowie der Selbsthilfe. Gleichwohl fühlen sich viele 
Betroffene66 und ihre Angehörigen nicht hinrei-

Handlungsfeld 2 
Menschen mit Demenz und ihre  
Angehörigen unterstützen

58 Angehörige werden hier als diejenigen Personen verstanden, die zum engen sozialen Umfeld eines Menschen mit Demenz  
 gehören und Verantwortung für Pflege und Betreuung haben. Der Schwerpunkt in diesem Handlungsfeld liegt auf familiären  
 Beziehungen. Jedoch können Angehörige auch Menschen sein, die ein freundschaftliches oder nachbarschaftliches Verhältnis  
 zur Person mit Demenz haben.
59 Ehrlich und Kelle (2019)
60 Statistisches Bundesamt (2018)
61 Ehrlich und Kelle (2019)
62 Ebd. Nowossadeck et al. (2016)
63 Nowossadeck et al. (2016)
64 Thyrian et al. (2017); Zank und Schacke (2007)
65 Schneekloth und Wahl (2005)
66 Betroffene werden hier als diejenigen Personen verstanden, die an einer Demenz erkrankt sind. Personen, die Pflege und   
 Betreuung für eine demenzerkrankte Person übernehmen, sind auch von der Erkrankung „betroffen“. Sie werden im Text  
 jedoch nicht unter dem Begriff „Betroffene“ subsumiert.
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chend informiert und unterstützt. Das Angebot 
an Information, Beratung und Unterstützung für 
Menschen mit Demenz und ihre Angehörigen soll 
deshalb deutschlandweit verbessert werden. Be-
stehende Angebote sollen bekannter gemacht und 
der Zugang hierzu – auch durch Barrierefreiheit – 
erleichtert werden.

Nach Diagnosestellung einer demenziellen Er-
krankung sind viele der Betroffenen und ihre 
Angehörigen mit der Bewältigung dieser Situation 
befasst. Hausärztinnen und Hausärzte werden oft-
mals als Erste kontaktiert und um Unterstützung 
gebeten. Auch ergibt sich vielfach die Notwendig-
keit, rechtliche Angelegenheiten zu regeln. Sehr 
hilfreich ist dabei eine frühzeitige bedarfsgerechte 
Beratung, z. B. zu rechtlichen Vorsorgemaßnah-
men. Insbesondere rechtliche Betreuerinnen und 
Betreuer benötigen umfassendes Wissen, um den 
Bedürfnissen von Menschen mit Demenz ge-
recht zu werden. Wenn alleinlebende Menschen 
mit Demenz weder einen Angehörigen noch eine 
rechtliche Betreuung haben, ist die Aufklärung 
des nahen Umfelds besonders wichtig, um sie vor 
finanziellem Missbrauch zu schützen.

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

Eine Sensibilisierung ist auch im Hinblick auf den 
Bedarf von Menschen mit Migrationshintergrund 
notwendig. Sie fühlen sich für die Pflege von 
Familienangehörigen in hohem Maße verantwort-
lich und übernehmen, auch im Fall einer Demenz, 
häufig die Pflege zu Hause, haben aber oft man-
gelnden Zugang zum deutschen Gesundheits- und 
Pflegesystem. Damit sie Beratungs- und Unter-

stützungsangebote nutzen, müssen sie niedrig-
schwellige und kultursensible Angebote erhalten.67

Pflegende Angehörige von Menschen mit Demenz 
brauchen Informationen über das Krankheitsbild 
und den Umgang mit den krankheitsbedingten 
Verhaltensweisen der Betroffenen, um den Alltag 
und die Pflege gut zu bewältigen.68 Die Pflege-
kassen sind daher gesetzlich verpflichtet, unent-
geltlich Pflegekurse für pflegende Angehörige und 
sonstige an einer ehrenamtlichen Pflegetätigkeit 
interessierte Personen anzubieten. Der Zugang zu 
diesen Schulungen soll erleichtert werden.

Erwerbstätige Angehörige von Menschen mit 
Demenz benötigen mehr Unterstützung aufgrund 
der zusätzlichen Herausforderung, die die Verein-
barkeit von Erwerbstätigkeit und Pflege mit sich 
bringt. Sie brauchen die Unterstützung ihrer Ar-
beitgeberinnen und Arbeitgeber, um ihre Arbeits-
zeiten an die spezifischen Pflege- und Betreuungs-
erfordernisse anzupassen, sowie die Verfügbarkeit 
eines Hilfenetzwerks an ihrem Lebensort.69

Überforderung von Angehörigen, Isolation und 
große Abhängigkeit zwischen Menschen mit 
Demenz und Pflegenden können zu Krisen in der 
Pflege zu Hause beitragen. Um Gewalt vorzubeu-
gen, sind darum neben Aufklärungsmaßnahmen 
Entlastungsangebote für Angehörige von erheb-
licher Bedeutung.70

Die Pflege von Menschen mit Demenz kann zu 
physischen und psychischen Beeinträchtigungen 
bei pflegenden Angehörigen führen.71 Sie haben 
einen eigenen Anspruch auf präventive und re-
habilitative Maßnahmen, um ihre Gesundheit zu 
fördern, wiederherzustellen oder zu verbessern.72 
Das Angebot von Prävention und Rehabilitation 
speziell für pflegende Angehörige von Menschen 
mit Demenz soll ausgeweitet werden. 

Besonders am Lebensende benötigen Angehörige 
für die Betreuung von Menschen mit Demenz 
Beratung und Unterstützung. Angehörige sollen 

67 Tezcan-Güntekin et al. (2015); Tezcan-Güntekin und Razum (2017)
68 Emme von der Ahe et al. (2010)
69 Keck (2012); Unabhängiger Beirat für die Vereinbarkeit von Pflege und Beruf (2019)
70 Huhn (2015); Eggert et al. (2018)
71 Zank und Schacke (2007)
72 Reuter (2019)
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die letzte Lebensphase, soweit möglich, aktiv mit-
gestalten können. Viele Bereiche der Hospiz- und 
Palliativversorgung sind in Deutschland bereits 
weit entwickelt. Diese besondere Betreuung sollte 
auch Menschen mit Demenz und ihren Angehöri-
gen flächendeckend zur Verfügung stehen.73

2.1 Beratung und Begleitung für 
Menschen mit Demenz und ihre  
Angehörigen verbessern

Eine Demenz stellt die betroffenen Personen und 
ihre Angehörigen vor große Herausforderungen. 
Um diese zu bewältigen, sind Informationen zum 
Krankheitsbild zu einer möglichen Behandlung 
sowie zu Leistungen von und Ansprüchen gegen-
über der Kranken- und Pflegeversicherung von 
besonderer Bedeutung. Außerdem brauchen Be-
troffene und Angehörige Informationen über pas-
sende Angebote der Länder und Kommunen so-
wie über ihre Ansprüche diesen gegenüber. Auch 
im Verlauf der Krankheit benötigen Menschen 
mit Demenz und ihre Angehörigen Beratung und 
Begleitung, da die Versorgung kontinuierlich den 
Veränderungen angepasst werden muss.

Für Angehörige bietet die Beratung den Zugang 
zum Unterstützungssystem. Sie ist der erste 
Schritt, um die Situation zu Hause gut zu gestal-
ten.74 Zugleich senkt eine qualifizierte Beratung 
das Belastungsempfinden pflegender Angehöriger 
von Menschen mit Demenz. Sie trägt so dazu bei, 
dass die häusliche Versorgung länger aufrecht-
erhalten wird, Unterstützungsangebote bekannt 
sind und entsprechend den familiären Gegeben-
heiten angenommen werden.75 Dabei soll eine 
Beratungskultur entstehen, bei der erste An-
sprechpartner sich für die Lösung der Probleme 
von Betroffenen verantwortlich fühlen, sich dieser 
verbindlich annehmen und bei Bedarf Kontakte 
vermitteln. 

Das Beratungssystem für Menschen mit Demenz 
und ihre Angehörigen ist vielseitig. Aufgrund 
unterschiedlicher Zuständigkeiten von Bund, 

Ländern und Kommunen unter Einbeziehung von 
Wohlfahrtspflege und freien Trägern besteht eine 
weitreichende, wenn auch heterogene Angebots-
struktur. Es gibt vielfältige Beratungsleistungen zu 
allen Bedarfen und Bedürfnissen von Menschen 
mit Demenz in allgemeiner und spezialisierter 
Form, die über die pflegerische Versorgung weit 
hinausgeht. Sie erfolgen persönlich, telefonisch 
oder über neue Medien. Besonders hinzuweisen 
ist auf die gemeinschaftlichen und individuellen 
Schulungen im Rahmen der Pflegekurse nach  
§ 45 SGB XI.

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

Pflegebedürftige ab dem Pflegegrad 2, die aus-
schließlich Pflegegeld erhalten, sind verpflichtet, 
mindestens jährlich eine Beratung in Anspruch zu 
nehmen (§ 37 Abs. 3 SGB XI). Dies gilt auch dann, 

73 Deutsche Gesellschaft für Palliativmedizin et al. (2016)
74 Pinquart (2016)
75 Emme von der Ahe et al. (2010)
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wenn der Leistungsbetrag, der für ambulante 
Pflegesachleistungen vorgesehen ist, allein für 
die Inanspruchnahme von Leistungen von nach 
Landesrecht anerkannten Angeboten zur Unter-
stützung im Alltag verwendet wird (im Rahmen 
des Umwandlungsanspruchs). Pflegebedürftige 
des Pflegegrades 1 und Pflegebedürftige, die Pfle-
gesachleistungen beziehen, haben darauf ebenfalls 
halbjährlich Anspruch. Im Zuge des Pflegeperso-
nal-Stärkungsgesetzes wurde geregelt, dass die 
Vergütung für die Beratungsbesuche nach  
§ 37 Abs. 3 SGB XI für Pflegegeldbezieher im Ver-
einbarungsweg mit den Pflegediensten festgelegt 
wird. Damit wird das Ziel unterstützt, eine Bera-
tung in guter Qualität zu gewährleisten.

Ratsuchende fühlen sich dennoch zum Teil nicht 
ausreichend informiert: Sie finden sich in der 
Beratungslandschaft oft nicht zurecht und haben 
mitunter auch Hemmungen, die bestehenden 
Ansprüche geltend zu machen.76 Daher brauchen 
Angehörige mehr Unterstützung, um mögliche 
Hilfen kennenzulernen und passende Ange-
bote auszuwählen. Grundlagen hierfür sollen 

 geschaffen werden.

Neben guter Beratung kann eine niedrigschwelli-
ge Begleitung hilfreich sein, damit Menschen mit 
Demenz und ihre Angehörigen die neue Lebens-
situation bewältigen und ermutigt werden, Hilfen 
in Anspruch zu nehmen. Im Rahmen der DelpHi-
MV-Studie wurde eine Möglichkeit der Beratung 
und Begleitung in Form des Dementia Care 
Managements erprobt.77 Hierbei übernimmt eine 
speziell geschulte Pflegeperson die demenzspezifi-
sche Begleitung und Beratung von Menschen mit 
Demenz über einen längeren Zeitraum. Der Studie 
zufolge führt dieses Angebot zu einer Verbesse-
rung der Lebensqualität der Betroffenen, zu einer 
Entlastung der Angehörigen und einer Steigerung 
der Qualität der medizinischen und pflegerischen 
Versorgung. 

Da es Betroffenen und Angehörigen häufig 
schwerfällt, Hilfe und Beratung außerhalb ihrer 
Familie anzunehmen78, oder sie keine Zeit haben, 
sich an eine Beratungsstelle zu wenden, sind 
anonyme telefonische oder Online-Beratungs-

76 Englert und Büscher (2018); Rothgang und Müller (2018); Schneekloth et al. (2017)
77 Thyrian et al. (2017); Michalowsky et al. (2019); Eichler et al. (2015); Eichler et al. (2014); Thyrian et al. (2012)
78 Statistisches Bundesamt (2018)
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angebote sehr wichtig. Es gibt bereits vielfältige 
telefonische Beratungsangebote, u. a. auch von 
Wohlfahrtsverbänden. Ein speziell auf Bedarfe 
von Menschen mit Demenz ausgerichtetes Be-
ratungsangebot bietet die DAlzG. Es wird vom 
BMFSFJ gefördert und ist das einzige bundesweite 
Beratungstelefon zum Thema Demenz. Zwischen 
5.000 und 6.00079 Anrufe nimmt das Alzheimer-
Telefon jährlich entgegen. Darüber hinaus bietet 
die DAlzG eine E-Mail-Beratung an. 

Da auch immer mehr Jugendliche Sorgeaufga-
ben in der eigenen Familie übernehmen, hat das 
BMFSFJ das niedrigschwellige Beratungsangebot 
für Kinder und Jugendliche „Pausentaste – Wer 
anderen hilft, braucht manchmal selber Hilfe“80 
initiiert. Die Website und eine Telefon-Hotline 
bieten ein niedrigschwelliges, bundesweites Bera-
tungsangebot, das dazu beitragen soll, Überlastun-
gen abzubauen und Isolationen aufzulösen. Auch 
die Website „echt-unersetzlich“81 des Beratungs-
telefons „Pflege in Not“ bietet online und persön-
lich Beratung für minderjährige Pflegende an.

Die Universität Witten/Herdecke hat für das Bun-
desministerium für Gesundheit das Projekt „Die 
Situation von Kindern und Jugendlichen als pfle-
gende Angehörige“ durchgeführt. Diese werden 
in der Öffentlichkeit nicht wahrgenommen. Das 
Vorhaben verfolgte deshalb das Ziel, einen Beitrag 
zur Entwicklung und Etablierung von bedarfsge-
rechten Hilfsangeboten für pflegende Kinder und 
Jugendliche zu leisten sowie die Thematik in die 
Öffentlichkeit zu tragen und dafür zu sensibilisie-
ren.82

Beratungsstellen sind häufig nicht ausreichend 
bekannt und werden meist erst aufgesucht, wenn 
eine Krisensituation bereits entstanden ist.83 Vor 
allem alleinlebende Menschen mit Demenz benö-
tigen Unterstützung. Sie leben meist eher zurück-
gezogen, was zu einer eingeschränkten sozialen 

Teilhabe und zu einer seltenen Inanspruchnahme 
von Hilfe führen kann.84 Eine niedrigschwellige 
Demenzberatung in öffentlichen Einrichtungen 
kann hier hilfreich sein.85 Eine weitere Unter-
stützung für Menschen mit Demenz im Alltag, 
insbesondere für Alleinlebende, kann eine Erstbe-
gleitung durch Ehrenamtliche bieten.86 

Veränderte Familienstrukturen führen auch dazu, 
dass Angehörige die Pflege über räumliche Entfer-
nung organisieren müssen.87 Um hier zu unter-
stützen, sollen sich Pflegestützpunkte und andere 
kommunale bzw. örtliche Beratungseinrichtungen 
zum Thema Pflege stärker vernetzen. Für Angehö-
rige ist es wichtig, dass sie eine Ansprechperson in 
ihrem lokalen Pflegestützpunkt sowie am Lebens-
ort des Pflegebedürftigen haben. Damit entfernt 
lebende Angehörige mehr passende Unterstüt-
zung erhalten, sollen ambulante Dienste zudem 
stärker für die Bedürfnisse dieser Gruppe von 
Angehörigen sensibilisiert werden.

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

Eine Vernetzung aller in der Pflegeberatung 
Tätigen auf Landesebene sowie örtlicher Ebene 
wird angestrebt. Nach § 7a Abs. 7 SGB XI sind die 
Landesverbände der Pflegekassen bereits mit dem 
PKV-Verband dazu verpflichtet, gemeinsam und 
einheitlich mit den nach Landesrecht bestimmten 
Stellen für die wohnortnahe Betreuung im Rah-
men der Altenhilfe und den zuständigen  Trägern 

79 Deutsche Alzheimer Gesellschaft e. V. Selbsthilfe Demenz (o. J.) 
80 www.pausentaste.de
81 www.echt-unersetzlich.de
82 Metzing (2018)
83 Reichert, et al. (2016)
84 Deutsche Alzheimer Gesellschaft e. V. Selbsthilfe Demenz und Trilling (2011)
85 Steiner et al. (2014)
86 Vogel und Romeu Gordo (2019)
87 Nowossadeck et al. (2016)



Nationale Demenzstrategie54

der Sozialhilfe sowie mit den kommunalen 
Spitzenverbänden auf Landesebene Rahmenver-
träge über die Zusammenarbeit in der Beratung 
zu vereinbaren. Mit den Rahmenverträgen auf 
Landesebene und den ergänzenden Vereinba-
rungen auf örtlicher Ebene nach § 7a SGB XI soll 
eine strukturierte Zusammenarbeit zum Wohle 
von ratsuchenden Menschen, insbesondere von 
Menschen mit Demenz, ermöglicht werden. Diese 
gesetzliche Regelung gilt es stärker in der Praxis 
umzusetzen.

Um die Beratungsangebote weiter zu verbessern, 
wurde mit dem Zweiten Pflegestärkungsgesetz der 
Ausbau der individuellen Pflegeberatung sowie 
die Evaluation der Beratungsansprüche nach den 
§§ 7a und 37 Abs. 3 SGB XI gesetzlich geregelt.88 Bis 
Mitte des Jahres 2020 sollen erste wissenschaft-
liche Erkenntnisse zu der Inanspruchnahme der 
Angebote und den Erfahrungen der beratenden 
sowie nutzenden Personen vorliegen. Des Weite-
ren hat der GKV-SV zur Steigerung der Qualität 
der Pflegeberatung 2018 Richtlinien zur einheitli-
chen Durchführung der Pflegeberatung nach § 7a 
SGB XI beschlossen. Die Pflegeberatungs-Richt-
linien haben damit Qualitätsstandards für die Be-
ratung nach § 7a SGB XI geschaffen. Die Beratung 
der Kommunen im Rahmen der Altenhilfe nach 
§ 71 SGB XII zu Fragen der Pflege und des Alters 
ist hingegen nicht an Vorgaben zum Verfahren, 
zur Durchführung und zu Inhalten gebunden. 
Dies gilt auch für die Beratungsstellen der Wohl-
fahrtsverbände. Um Ratsuchenden überall eine 
gute Beratungsqualität gewährleisten zu können, 
sollen kommunale Beratungsangebote zu Fragen 
der Pflege und des Alters sowie Beratungsstellen 
der Wohlfahrtsverbände Qualitätsstandards für 
Rahmenbedingungen in der Beratung festlegen.

Der GKV-SV hat die Empfehlungen nach  
§ 7a Abs. 3 Satz 3 SGB XI zur erforderlichen An-
zahl, Qualifikation und Fortbildung von Pflege-
beraterinnen und Pflegeberatern vom 29. August 
2008 überarbeitet. Die Module gemäß § 4 der 
genannten Empfehlungen enthalten Inhalte zum 
Thema Demenz. Für kommunale oder private 
Anbieter hingegen sind spezifische Weiterbil-

dungsformate zur Beratung nicht flächendeckend 
verfügbar.89 Aufgrund der komplexen Versor-
gungs- und Informationsbedarfe von Menschen 
mit Demenz und ihren Angehörigen sowie der 
voraussichtlich steigenden Zahl der Betroffenen 
müssen sich alle Pflegeberatungsstellen verstärkt 
mit der Thematik Demenz auseinandersetzen. Für 
einen besseren Zugang zu Informationen sollen 
entsprechende Datenbanken und Online-Angebo-
te erweitert bzw. aufgebaut und untereinander 
verlinkt werden.

Es ist ein Ziel der Nationalen Demenzstrategie, die 
Beratung und Begleitung für Menschen mit De-
menz und ihre Angehörigen zu verbessern. Dazu 
werden folgende Maßnahmen vereinbart:

2.1.1 Dementia Care Management 

Das BMG wird unter Einbindung des DZNE und 
weiterer einschlägiger Forschungseinrichtungen, 
der BÄK, der KBV und des GKV-SV prüfen, ob ein 
Dementia Care Management im Rahmen des  
SGB XI eingeführt werden kann, damit Menschen 
mit Demenz und deren Angehörige bedarfsge-
recht bei der medizinischen, pflegerischen und 
psychosozialen Versorgungsplanung und -umset-
zung unterstützt und begleitet werden. 

Bis Ende 2022 wird das BMG die Prüfung zur 
möglichen Einführung des Dementia Care Ma-
nagements im Rahmen des SGB XI abschließen.

2.1.2 Ausbau der Telefon- und E-Mail-Beratung

Die DAlzG baut unter Einbindung des BMFSFJ 
ihre trägerunabhängige, anonyme, psychosoziale 
und demenzspezifische Telefon- und E-Mail- 
Beratung aus und wirbt stärker dafür. Sie ist 
speziell auch auf Menschen mit seltenen Demenz-
formen oder für Personen, die keine offiziellen 
Beratungsstellen aufsuchen wollen, ausgerichtet.

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

88 GKV-Spitzenverband (o. J.) 
89 Kirchen-Peters und Nock (2016)
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2.1.3 Beratung zu Demenz in öffentlichen  
Einrichtungen90

Das BMFSFJ, die DAlzG, die BAGFW, die Länder 
und die kommunalen Spitzenverbände wirken 
darauf hin, dass offene Treffs oder Beratungs-
sprechstunden zum Thema „Demenz“ in öffent-
lich zugänglichen Einrichtungen sowie z. B. im 
Rahmen der Mittagstische – insbesondere für 
Alleinlebende – vermehrt angeboten werden.

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

2.1.4 Erstbegleitung durch Ehrenamtliche

Das BMFSFJ, die BAGSO, die DAlzG, die kommu-
nalen Spitzenverbände, die Länder und die Mal-
teser setzen sich dafür ein, eine niedrigschwellige 
Erstbegleitung nach der Diagnose, insbesondere 
für Alleinlebende, durch ehrenamtliche Personen 
auszubauen. Angeboten wird diese z. B. durch Lo-
kale Allianzen für Menschen mit Demenz, Mehr-
generationenhäuser sowie kommunale Netzwerke 
oder andere kommunale Einrichtungen. 

Bis Ende 2024 werden über die Hälfte der Lokalen 
Allianzen, Mehrgenerationenhäuser und Netz-
werke prüfen, ob sie ehrenamtliche Erstbegleitung 
anbieten können und ggf. ein Angebot aufbauen 
oder erweitern können.

2.1.5 Unterstützung entfernt lebender Angehöriger

Der GKV-SV und die kommunalen Spitzenverbän-
de wirken darauf hin, dass sich Pflegestützpunkte 
sowie andere Beratungsstellen zur Unterstützung 
von entfernt lebenden Angehörigen von Men-
schen mit Demenz stärker miteinander vernetzen. 
Zudem werden die Spitzenverbände der Freien 
Wohlfahrtspflege, der VDAB und der bpa ihre 
Mitgliedseinrichtungen dafür sensibilisieren, dass 
Träger von Pflegeeinrichtungen ihre Strukturen 
regelhaft weiterentwickeln, um die Kommunika-
tion und Unterstützung von entfernt lebenden 
Angehörigen weiter zu fördern.

Bis Ende 2022 werden alle Pflegestützpunkte bei 
Bedarf entfernt lebende Angehörige dabei unter-
stützen, einen entsprechenden Ansprechpartner 
am Ort des Pflegebedürftigen zu erhalten. Bis 
Ende 2022 werden die Trägerverbände ihre Mit-
gliedseinrichtungen entsprechend sensibilisieren.

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

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

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

90  Unter einer öffentlichen Einrichtung ist hier eine Einrichtung zu verstehen, die der Öffentlichkeit zur Benutzung  
zur Verfügung gestellt wird, z. B. Mehrgenerationenhäuser, Gemeindezentren und Rathäuser.
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2.1.7 Qualitätsstandards für die Beratung von  
Menschen mit Demenz

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

Das KDA und das DZNE werden unter Mitwirkung 
des bpa, der Spitzenverbände der Freien Wohl-
fahrtspflege, des DPR, des VDAB, der DAlzG und 
der kommunalen Spitzenverbände eine Hand-
reichung für Qualitätsstandards der Beratung zu 
Fragen der Pflege und des Alters für Menschen mit 
Demenz und ihre Angehörigen entwickeln. Die 
Handreichung wird den Beratungsstellen bundes-
weit zur Verfügung gestellt. Inhalte der Handrei-
chung werden in Multiplikatorenschulungen für 
Beraterinnen und Berater vermittelt. Im Zuge der 
Entwicklung einer Handreichung für Qualitäts-
standards werden ebenfalls Module zur Fort- und 
Weiterbildung Beraterinnen und Berater konzi-
piert. Jedes Modul wird unter Berücksichtigung 
der Beratungsbedarfe von Menschen mit Demenz 
und ihren Angehörigen entwickelt.

Bis Ende 2022 wird die Pflegeberatungs-Richtlinie 
unter Berücksichtigung der Evaluationsergebnisse 
überprüft und ggf. ergänzt. Bis Ende 2024 wird die 
Handreichung vorliegen und Fort- und Weiterbil-
dungsmodule werden entwickelt.

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

Bestehende Webangebote zur Beratung über Leis-
tungen, Beratungs- und Schulungsansprüche wer-
den verbessert und stärker untereinander verlinkt. 
Alle Akteure nutzen den „Wegweiser Demenz“ als 
zentrale Plattform zur Verlinkung ihrer Informa-
tionsangebote im Netz für Menschen mit Demenz. 
Das BMFSFJ erstellt zudem einen Praxisleitfaden 
zu allen bundesweit geltenden Beratungs- und 
Schulungsansprüchen von pflegebedürftigen 
Menschen mit Demenz und ihren Angehörigen in 
verständlicher Sprache.

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

2.1.9 Erweiterung bestehender Informationsplatt-
formen um demenzspezifische Angaben

Der GKV-SV wirkt bei den zuständigen Pflege-
kassen darauf hin, dass die bestehenden Infor-
mationsplattformen (z. B. Pflegenavigator und 
Pflegelotse) von den Anbieterinnen und Anbietern 
um demenzspezifische Informationen und/oder 
Suchfunktionen erweitert werden. Zudem wirken 
die Länder darauf hin, benutzerfreundliche und 
barrierefreie Informationsangebote zu demenz-
spezifischen Angeboten auf- und auszubauen. 
Des Weiteren werden die Datenbanken auf dem 
„Wegweiser Demenz“ des BMFSFJ verlinkt. Auch 
der PKV-Verband erklärt sich bereit, seine entspre-
chenden Informationsangebote kontinuierlich 
weiterzuentwickeln.

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

2.2 Menschen mit Demenz und ihre 
Angehörigen bei rechtlichen Fragen 
unterstützen 

Menschen mit Demenz und ihre Angehörigen be-
nötigen nicht nur eine Beratung in leistungsrecht-
lichen Fragen, sondern auch bei anderen recht-
lichen Entscheidungen. Eine Demenz schränkt 
in der Regel die Fähigkeit ein, den eigenen Willen 
zu formulieren und über das eigene Leben zu be-
stimmen. Angehörige übernehmen dann häufig 
die Verantwortung für rechtliche, finanzielle und 
medizinische Entscheidungen und haben die 
Aufgabe, im Sinne der betroffenen Person zu ent-
scheiden. 
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Im Fall einer Demenz ist die rechtzeitige Planung 
der medizinischen und pflegerischen Versorgung 
im Krankheitsverlauf besonders wichtig. Angehö-
rige benötigen Beratung und Unterstützung bei 
diesen Entscheidungen. Auch die Fragen nach der 
Ausgestaltung einer Patientenverfügung, einer 
Vorsorgevollmacht oder der rechtlichen Betreu-
ung sind von grundlegender Bedeutung. Diese 
Fragen haben häufig auch eine ethische Dimen-
sion. 

Weil Pflegebedürftige und pflegende Angehöri-
ge oft finanziell besonders belastet sind91, ist ein 
kostenfreier und niedrigschwelliger rechtlicher 
Beistand bzw. eine rechtliche Beratung für sie 
besonders wichtig. Menschen mit einem geringen 
Einkommen haben bereits heute Anrecht auf eine 
kostenlose Rechtsberatung nach dem Beratungs-
hilfegesetz. Über diese Möglichkeit sollten Men-
schen mit Demenz und ihre Angehörigen stärker 
informiert werden. 

Um die Hürde zur Inanspruchnahme einer 
rechtlichen Beratung weiter zu senken, soll die 
Verschränkung von Pflegeberatung92 mit Rechts-
beratung auf lokaler Ebene verbessert werden. 
Für Angehörige von Menschen mit Demenz ist es 
besonders hilfreich, wenn sie Pflege- und Rechts-
beratung an einer Stelle erhalten können.93 Die 
Erweiterung lokaler Beratungsangebote sowie die 
Vernetzung von Pflegeberatungs- und Rechtsbe-
ratungsstellen sowie von Betreuungsvereinen in 
diesem Sinne sollen deshalb gefördert werden. 

Hausärztinnen und Hausärzte nehmen in der 
Versorgung von Menschen mit Demenz und ihren 
Angehörigen eine zentrale Rolle ein und werden 
bei Problemen häufig als Erste kontaktiert. Sie 
sollten daher für rechtliche Fragen im Zusam-
menhang mit Demenz sensibilisiert sein und 
darüber hinaus über einen Überblick über lokale 
Möglichkeiten der Rechtsberatung für Betroffene 
und Angehörige verfügen. 

Wenn Menschen mit Demenz aufgrund ihrer Er-
krankung nicht mehr in der Lage sind, ihre recht-
lichen Angelegenheiten selbst zu regeln, kann eine 
rechtliche Betreuerin bzw. ein Betreuer eingesetzt 
werden. Diese Aufgabe kann neben den Angehö-
rigen, die als ehrenamtliche Betreuerinnen und 
Betreuer bestellt werden, auch durch berufliche 
Betreuerinnen und Betreuer oder sonstige ehren-
amtliche Betreuerinnen und Betreuer außerhalb 
eines persönlichen Näheverhältnisses übernom-
men werden. Diese müssen für die spezifischen 
Belange von Menschen mit Demenz ausreichend 
sensibilisiert sein. Entsprechendes gilt auch für die 
für das Betreuungsrecht zuständigen Richterin-
nen und Richter an den Amtsgerichten. Das BMJV 
bereitet eine Novellierung des Betreuungsrechts 
vor. Diese soll u. a. dazu beitragen, die Selbstbe-
stimmung der Betroffenen weiter zu stärken. 

Von besonderer Bedeutung ist auch, Menschen 
mit Demenz vor Gewalt und Ausbeutung zu 
schützen. Ältere, pflegebedürftige Menschen sind 
in besonderem Maße gefährdet, Opfer finanzieller 
Übervorteilung bzw. Ausbeutung zu werden.94 
Häufige Formen von finanziellem Missbrauch 
älterer Menschen sind z. B. das Ausüben von Druck 
auf eine alleinstehende Person, ihr Vermögen an 
Dritte zu verteilen, oder die eigennützige Ver-
waltung des Geldes durch eine bevollmächtigte 
Person. Das Risiko, von finanziellem Missbrauch 
betroffen zu sein, steigt u. a. dann zusätzlich, wenn 
eine Demenz vorliegt oder wenn die betroffene 
Person sozial isoliert ist.95

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

2.2.1 Kostenlose Rechtsberatung bei Bedürftigkeit 

Über die Möglichkeit der kostenlosen96 Rechts-
beratung bei Bedürftigkeit durch Rechtsan-
wälte und Rechtsbeistände auf Grundlage des 

91 Rothgang und Müller (2018); Zank und Schacke (2007)
92  In diesem Kapitel bezieht sich „Pflegeberatung“ auf die Pflegeberatung nach § 7a SGB XI, auf die kommunale Beratung zu Fragen 

der Pflege und des Alters nach § 71 SGB XII sowie auf die Pflegeberatung der Wohlfahrtsverbände.
93 Englert und Büscher (2018)
94 Zank und Schacke (2013); Görgen (2017); Deutscher Bundestag (2019)
95 Görgen (2017)
96 Nach § 44 RVG ist der bedürftige Rechtssuchende verpflichtet, dem Rechtsanwalt eine Gebühr von 15 Euro zu zahlen.
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Beratungs hilfegesetzes werden Menschen mit 
Demenz und ihre Angehörigen stärker informiert. 
Hierfür wirken die Spitzenverbände der Freien 
Wohlfahrtspflege, der GKV-SV im Rahmen seiner 
Aufgabenstellung und die kommunalen Spitzen-
verbände darauf hin, dass Pflegeberatungsstellen 
gezielt mehr Informationen über den Antrag auf 
Gewährung von Beratungshilfe zur Verfügung 
stellen und Unterstützung bei der Antragstellung 
anbieten. Das BMFSFJ weist zudem im „Wegweiser 
Demenz“ auf diese kostenlose Rechtsberatung hin 
und stellt diese Information für Multiplikatoren 
zur Verfügung. Das BMG wird ebenfalls den „Rat-
geber Demenz“ dahingehend ergänzen. 

Bis Ende 2022 werden Pflegeberatungsstellen 
flächendeckend informiert und können diesbe-
züglich Unterstützung anbieten. Zudem wird die 
Information im „Wegweiser Demenz“ stehen. Der 
„Ratgeber Demenz“ des BMG wird ergänzt.

2.2.2 Vernetzung von Pflege- und Rechtsberatungs-
stellen sowie Betreuungsvereinen

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

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

2.2.3 Sensibilisierung der Haus- und Fachärzte zum 
Thema „Demenz und rechtliche Fragen“

Es findet eine Sensibilisierung der Haus- und 
Fachärzte über die Veröffentlichungen der KBV 
und über Fortbildungen der DGGPP in Koopera-
tion mit der Deutschen Akademie für Gerontopsy-
chiatrie und -psychotherapie e. V. für die Proble-
matik der rechtlichen Beratung bei Demenz statt.

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

2.2.4 Information für rechtliche Betreuerinnen 
und Betreuer sowie zuständige Richterinnen und 
Richter an Amtsgerichten 

Die Länder und die kommunalen Spitzenverbände 
werden im Rahmen ihrer Zuständigkeit für das 
Betreuungsrecht weiter darauf hinwirken, dass 
berufliche und ehrenamtliche rechtliche Betreue-
rinnen und Betreuer sowie die für das Betreu-
ungsrecht zuständigen Richterinnen und Richter 
an Amtsgerichten zum Thema Demenz informiert 
werden. 

Bis Ende 2022 werden die Länder zielgerichtete 
Maßnahmen umsetzen und die kommunalen 
Spitzenverbände im Rahmen ihrer Zuständigkeit 
dafür werben. 

2.2.5 Schutz vor finanziellem Missbrauch von 
alleinlebenden Menschen mit Demenz 

Das ZQP initiiert mit der Deutschen Hochschule 
der Polizei ein Projekt mit dem Ziel, alleinlebende 
Menschen mit Demenz vor finanziellem Miss-
brauch besser zu schützen. Hierzu müssen in ei-
nem ersten Projektschritt mehr wissenschaftliche 
Erkenntnisse zu dem Thema gewonnen werden. 
Aus den Erkenntnissen sollen in einem zweiten 
Projektschritt Handlungsempfehlungen generiert 
und möglichst barrierearm verbreitet werden. Bei 
Vorlage eines Projektkonzepts prüft die Stiftung 
„Deutsches Hilfswerk“, ob eine Förderung aus Mit-
teln der Deutschen Fernsehlotterie möglich ist.

Bis Ende 2024 werden Handlungsempfehlungen 
abgeleitet und möglichst barrierearm öffentlich-
keitswirksam verbreitet.
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2.3 Beratungs- und Unterstützungs-
angebote für Menschen mit Demenz 
im Erwerbsalter und ihre Angehöri-
gen ausweiten 

Derzeit leben in Deutschland etwa 25.000 Men-
schen, die jünger als 65 Jahre und somit im 
Erwerbsalter sind, mit einer Demenzdiagnose.97 
Sie sind häufiger von seltenen Demenzerkran-
kungen, wie z. B. der Frontotemporalen Demenz 
oder Lewy-Körper-Krankheit, betroffen.98 Hier-
zu zählen auch Menschen mit Down-Syndrom. 
Diese Erkrankungen unterscheiden sich von der 
Alzheimer-Demenz im Alter in der Regel dadurch, 
dass andere Symptome im Vordergrund stehen99, 
im Fall von der Frontotemporalen Demenz sind es 
z. B. eher psychische und Verhaltenssymptome.100 
Meist sind Betroffene berufstätig und stehen vor 
der Herausforderung, die eigene Erwerbstätigkeit 
im Hinblick auf ihre Erkrankung zu gestalten. 
Derzeit führt die Erkrankung in vielen Fällen zur 
Frühverrentung, die häufig nicht gewollt ist und 

den Bedarfen der Erkrankten nicht immer gerecht 
wird.101 Stattdessen benötigen Betroffene eine an-
dere Unterstützung, um ihre gewohnten Aufgaben 
erfüllen zu können oder eine angepasste Beschäf-
tigungsmöglichkeit im Unternehmen zu finden.

Damit Möglichkeiten zur Aufrechterhaltung der 
Erwerbstätigkeit genutzt werden können, brau-
chen Betroffene und ihre Angehörigen wie auch 
die Arbeitgeber mehr Informationen und Be-
ratung. Deshalb sollen Fortbildungsangebote für 
betriebliche Akteure geschaffen werden. Sie sollen 
für das Thema sensibilisiert und z. B. befähigt wer-
den, einen Arbeitsplatz an den spezifischen Bedarf 
eines Menschen mit Demenz im Erwerbsalter an-
zupassen. Dabei helfen können z. B. Integrations-
ämter, die Angebote für erwerbstätige Menschen 
mit Behinderungen vorhalten. Integrationsämter 
können Menschen mit Demenz im Erwerbsalter 
und deren Arbeitgeber beraten und finanziell 
unterstützen, wenn sie für die Belange der Betrof-
fenen sensibilisiert sind. Alzheimer-Gesellschaften 
und regionale Demenzfachstellen können eben-

97 Bickel (2018)
98 Mendez (2006)
99 Ducharme et al. (2016) 
100 Diehl-Schmidt (2017)
101 Johannessen und Möller (2011)
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falls eine wichtige beratende Funktion sowohl für 
die Betroffenen als auch für Integrationsämter 
haben. Um frühzeitige Hilfen zu ermöglichen, soll 
die Vernetzung der relevanten Akteure gefördert 
werden.

Darüber hinaus sollen weitere Angebote etabliert 
werden, um Menschen mit Demenz im Erwerbs-
alter bei der Bewältigung der Diagnose zu unter-
stützen. Selbsthilfegruppen können dazu beitra-
gen, dass sich Betroffene weniger isoliert fühlen 
und sich depressive Gefühle oder Gefühle der 
Angst reduzieren.102 Dabei kann eine Moderatorin 
oder ein Moderator die Rolle der Organisation 
und Begleitung übernehmen. Da es sich um eine 
kleine Gruppe betroffener Menschen handelt, 
können Unterstützungsangebote nicht flächen-
deckend angeboten werden. Deshalb sind Online-
Angebote besonders sinnvoll.

Es ist ein Ziel der Nationalen Demenzstrategie, 
Beratungs- und Unterstützungsangebote für 
Menschen mit Demenz im Erwerbsalter und ihre 
Angehörigen auszuweiten. Dazu werden folgende 
Maßnahmen vereinbart:

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

Das BMFSFJ entwickelt eine Handreichung für 
Unternehmen, die über Demenz aufklärt und Be-
darfe von Menschen mit Demenz im Erwerbsalter 
darstellt. Darüber hinaus zeigt die Handreichung 
Möglichkeiten zur Entwicklung von betriebs-
internen Maßnahmen zur Unterstützung von 
Menschen mit Demenz im Erwerbsalter sowie 
Arbeitnehmerinnen und Arbeitnehmern auf. Die 
Handreichung wird u. a. über das Unternehmens-
programm „Erfolgsfaktor Familie“ kostenlos an-
geboten. Weiterhin wird die telefonische Beratung 
von Betrieben über das Alzheimer-Telefon der 
DAlzG ausgebaut und stärker über das Angebot 
informiert. Zudem werden über die „Demenz 
Partner“-Schulung der DAlzG Beschäftigte im 
Rahmen des Betrieblichen Gesundheitsmanage-
ments erreicht. 

Bis Ende 2022 wird die Handreichung barrierefrei 
erstellt und über das Unternehmensprogramm 
„Erfolgsfaktor Familie“ verbreitet. Zudem wird 
bis Ende 2024 das Alzheimer-Telefon ausgebaut 
und jährlich bezüglich der Anrufe, welche durch 
Unternehmen erfolgen, ausgewertet. Die „Demenz 
Partner“-Schulung wird für Beschäftigte im Rah-
men des Betrieblichen Gesundheitsmanagements 
um das Thema „Demenz und Erwerbstätigkeit“ 
ergänzt und genutzt.

2.3.2 Unterstützung durch Integrationsämter als 
Partner für lokale Hilfenetzwerke

Um Menschen mit Demenz im betrieblichen 
Kontext mit kompetenten Ansprechpartnerinnen 
und Ansprechpartnern zu unterstützen, werden 
Integrationsämter und andere Beratungs- und 
Unterstützungsakteure für das Thema Demenz 
sensibilisiert. Hierfür wird die Bundesarbeits-
gemeinschaft der Integrationsämter und Haupt-
fürsorgestellen speziell für Demenz geschulte 
Fachkräfte in den Integrationsfachdiensten bereit-
stellen und über das Angebot informieren. Zudem 
werden sich die Integrationsfachdienste mit 
Unterstützung der DAlzG und der BAGSO stärker 
mit regionalen Demenznetzwerken vernetzen.

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

2.3.3 Moderierte Online-Gruppe für Menschen mit 
Demenz im Erwerbsalter

Die DAlzG wird in einem Modellprojekt unter 
Einbindung des Beirats „Leben mit Demenz“ eine 
regelmäßig stattfindende moderierte Online-
Selbsthilfegruppe für Menschen mit Demenz im 
Erwerbsalter entwickeln und bei positiven Erfah-
rungen ausweiten. Hierbei werden auch seltene 
Demenzerkrankungen thematisch behandelt. 

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

102 Snyder et al. (2007) 



Nationale Demenzstrategie 61

2.4 Kultursensible Beratungsange-
bote für Menschen mit Demenz und 
ihre Angehörigen aus- und aufbauen

Aktuell sind laut Schätzungen in Deutschland 
96.500 Menschen mit Migrationshintergrund 
im Alter von über 65 Jahren von einer Demenz 
betroffen.103 Sie und ihre Angehörigen benötigen 
Informationen über die Erkrankung, Beratung, 
Unterstützung sowie medizinische und pflegeri-
sche Versorgung. Menschen mit Migrationshinter-
grund nutzen die ihnen zustehenden Leistungen 
der Pflegeversicherung oft nicht vollumfänglich. 
Gründe dafür sind sprachliche, kulturell-religiöse 
oder institutionelle Barrieren sowie ein unzurei-
chendes kultursensibles Angebot.104 Deshalb ist es 
entscheidend, dass Angebote an den Bedarf dieser 
Zielgruppe angepasst werden.

Das Modellprojekt „Interkulturelle Brückenbauer-
Innen in der Pflege“ hat mit diesem Ziel Personen 
unterschiedlicher Herkunftsländer zu relevanten 
pflegerischen Themen geschult. Diese „Brücken-
bauerinnen“ unterstützen die in der Pflegebe-
ratung tätigen Personen sowie pflegebedürftige 
Menschen und ihre Angehörigen mit Migrations-
hintergrund. Dadurch soll mehr Kultursensibilität 
in Einrichtungen der Pflege und Beratung erzielt 
werden und Menschen mit Migrationshinter-
grund sollen die nötigen Informationen zur 
Inanspruchnahme von Leistungen der Pflegever-
sicherung erhalten.105 Beispiele dieser Art können 
für den bundesweiten Auf- und Ausbau interkul-
tureller Kompetenz in Pflegestützpunkten und 
Pflegeberatungsstellen ein Vorbild sein.

Das vom BMFSFJ geförderte Projekt „Demenz und 
Migration“106 der DAlzG bietet u. a. mehrsprachige 
Informationen über Demenz. Auch das Projekt 
„DeMigranz – Bundesweite Initiative Demenz und 
Migration“107 der RBS wurde ins Leben gerufen, 
um Menschen mit Demenz und Migrationshinter-
grund besser zu beraten und somit den Zugang 
zu Unterstützungsangeboten zu fördern. Die 

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

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

2.4.1 Interkulturelle Kompetenz an Pflegebera-
tungsstellen 

Der GKV-SV (unter Einbindung der Landesver-
bände der Pflege- und Krankenkassen sowie die 
Ersatzkassen), die Länder und die kommunalen 
Spitzenverbände wirken darauf hin, dass Pflege-
stützpunkte und Pflegeberatungsstellen bei Bedarf 
sprach- und kulturmittelnd handlungsfähig sind.

Bis Ende 2022 werden die Länder den Status 
quo und den Bedarf ermitteln, ggf. werden die 
Rahmen verträge entsprechend angepasst. Bis 
Ende 2024 werden alle Pflegestützpunkte und 
Pflege beratungsstellen über ein bedarfsgerechtes 
Angebot verfügen.

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

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

103 Monsees et al. (2018): S. 655
104 Ebd.; Tezcan-Güntekin et al. (2015) 
105 Eifert (2016)
106 www.demenz-und-migration.de 
107 www.demenz-support.de/projekte/demigranz 
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Bis Ende 2022 werden Netzwerke in allen Ländern 
bestehen. Die BAGFW, die Länder und die kom-
munalen Spitzenverbände werden über die Wei-
terentwicklung der kultursensiblen Beratungsein-
richtungen berichten können.

2.4.3 Bereitstellung von Online-Informationen zu 
kultursensiblen Beratungsangeboten

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

Bis Ende 2022 werden in allen Ländern barriere-
freie Informationsangebote vorhanden sein, die 
das mehrsprachige Beratungsangebot ausweisen. 

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

2.5 Inanspruchnahme von Schulun-
gen durch Angehörige zum Thema 
Pflege und Demenz erhöhen

Pflegende Angehörige benötigen umfassendes 
Wissen über die Erkrankung, den Umgang mit 
demenzspezifischen Verhaltensmustern und 
Kompetenzen in der Pflege. Dieses Wissen kann 
dabei helfen, die Erkrankung zu akzeptieren und 
die Veränderungen im Alltag zu bewältigen. Wenn 
die Demenz fortschreitet, sollen Angehörige die 
Gelegenheit haben, ihre Fähigkeiten zu erweitern 
und an neue Situationen anzupassen. Dies be-
fähigt sie, die Pflege in guter Qualität über einen 
längeren Zeitraum leisten zu können.

Angehörige und Ehrenamtliche können un-
entgeltlich Schulungskurse auch individuell in 
Anspruch nehmen. Diese Leistungen werden 
von den Pflegekassen übernommen. Pflegekurse 
sollen Angehörige dazu befähigen, die Pflege und 
Betreuung zu Hause eigenständig durchzuführen. 
Sie werden von Teilnehmenden in der Regel als 
sehr hilfreich und entlastend wahrgenommen.108 
Durch die Empfehlungen nach § 37 Abs. 5 SGB XI 
zur Qualitätssicherung der Beratungsbesuche 
nach § 37 Abs. 3 SGB XI vom 29. Mai 2018 wird 
bereits darauf hingewirkt, dass der Anspruch ge-
mäß § 45 Abs. 1 SGB XI stärker bekannt wird. Die 
Inanspruchnahme dieses Angebots soll speziell bei 
Angehörigen von Menschen mit Demenz geför-
dert werden.

Entsprechend § 45 SGB XI können Pflegekassen 
Pflegekurse entweder selbst durchführen oder 
geeignete andere Einrichtungen mit der Durch-
führung beauftragen. Anbieter von Pflegekursen 
müssen hierzu mit einzelnen Pflegekassen Ver-
einbarungen über die Erstattung ihres Angebots 
treffen. Es soll geprüft werden, wie Angehörigen 
von Menschen mit Demenz das Angebot der indi-

108 Schneekloth et al. (2017); Pinquart und Sörensen (2006) 
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viduellen häuslichen Schulungen besser zugäng-
lich gemacht werden kann.

Eine Teilnahme an einem Pflegekurs bietet für 
Angehörige eine Möglichkeit zum Austausch 
mit anderen und kann dadurch einer Isolation 
vorbeugen. Um ihnen die Teilnahme zu erleich-
tern, sollen Betreuungsangebote für Menschen 
mit Demenz während der Inanspruchnahme von 
Pflegekursen durch ihre Angehörigen erweitert 
werden.

Für erwerbstätige Angehörige ist es schwierig, 
neben der Berufstätigkeit einen Pflegekurs in 
Anspruch zu nehmen. Bildungsurlaub bietet 
grundsätzlich die Möglichkeit, sich beruflich 
oder politisch weiterzubilden, und kann genutzt 
werden, um ein Zeitfenster zur Teilnahme an 
einem Pflegekurs zu schaffen. Die Regelungen für 
Bildungsurlaub sind auf Länderebene gesetzlich 
festgelegt. Sie sollten für die Pflegekurse geöffnet 
werden, um Angehörigen einen leichteren Zugang 
zu ermöglichen. 

Es ist ein Ziel der Nationalen Demenzstrategie, 
die Inanspruchnahme von Schulungen durch 
Angehörige zum Thema Pflege und Demenz zu 
erhöhen. Dazu werden folgende Maßnahmen ver-
einbart: 

2.5.1 Bessere Information über Pflegekurse und 
individuelle Schulungen in der Häuslichkeit

Der GKV-SV, die Spitzenverbände der Freien 
Wohlfahrtspflege, der bpa, der VDAB und die 
DAlzG wirken darauf hin, dass über die Angebote 
der Pflegekurse vor Ort stärker informiert wird. 
Auch der PKV-Verband erklärt sich hierzu bereit 
und bietet über MEDICPROOF zusätzlich ein spe-
zielles, individuelles und aufsuchendes Beratungs-
angebot (Pflegetraining zu Hause) an. Die Empfeh-
lung für ein Pflegetraining kann u. a. im Rahmen 
der Pflegebegutachtung oder der Pflegeberatung 
erfolgen; zudem wird eine einfache, schnelle und 
unkomplizierte Inanspruchnahme ermöglicht. 
Das BMFSFJ wird auf dem „Wegweiser Demenz“ 

die Unterstützungsmöglichkeiten zur Betreuung 
Pflegebedürftiger, die es pflegenden Angehörigen 
erleichtern, Pflegekurse in Anspruch zu nehmen, 
noch stärker abbilden.

Bis Ende 2022 werden der GKV-SV, die Spitzenver-
bände der Freien Wohlfahrtspflege, der bpa, der 
VDAB, die DAlzG und der PKV-Verband verstärkt 
über die Möglichkeiten der Teilnahme an Pflege-
kursen und Unterstützungsangeboten informie-
ren. Bis Ende 2026 wird das BMFSFJ stetig den 
„Wegweiser Demenz“ hinsichtlich der Unterstüt-
zungsmöglichkeiten aktualisieren.

2.5.2 Abbau von Hürden bei häuslicher Schulung 
nach § 45 SGB XI

Das BMG prüft, ob es Maßnahmen zur Unterstüt-
zung der stärkeren Verbreitung von Pflegekursen 
und häuslichen Schulungen bedarf und ob für die 
Durchführung von häuslichen Schulungen der 
Abschluss von gemeinschaftlichen Verträgen nach 
§ 45 Abs. 2 SGB XI stärker genutzt werden kann.

Bis Ende 2022 wird das BMG über die erfolgte 
Prüfung berichten.

2.5.3 Betreuung der demenziell erkrankten Person 
bei Inanspruchnahme von Pflegekursen

Der GKV-SV, die Spitzenverbände der Freien 
Wohlfahrtspflege, der bpa und der VDAB wir-
ken darauf hin, dass Anbieter von Pflegekursen 
nach § 45 SGB XI Angehörige von Menschen mit 
Demenz während des Zeitraums einer Schulung 
auf die gesetzlichen Ansprüche der Betreuung der 
pflegebedürftigen Person hinweisen und nach 
Möglichkeit entsprechende Angebote vorhalten 
bzw. bei der Suche nach einer geeigneten Betreu-
ung unterstützen. 

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

Die Länder prüfen, unter welchen Voraussetzun-
gen Pflegekurse für berufstätige Angehörige von 
Menschen mit Demenz als Weiterbildung oder 
Bildungsurlaub anerkannt und in den Katalog der 
zugelassenen Weiterbildungsmaßnahmen auf-
genommen werden können. 

Bis Ende 2021 wird die Prüfung stattfinden.

2.6 Vereinbarkeit von Pflege  
und Beruf für Frauen und Männer 
verbessern

Es gibt in Deutschland rund 2,5 Millionen pfle-
gende Angehörige, darunter rund 1,65 Millionen 
Frauen. Ein Drittel aller pflegenden Angehörigen 
ist erwerbstätig.109 Familiäre Pflege ist mitunter 
sehr zeitintensiv. Vor allem wenn sie im eigenen 
Haushalt stattfindet, nehmen die Pflegeauf-
gaben, die durch pflegende Angehörige über-
nommen werden, im Schnitt 4,6 Stunden am Tag 
ein. Frauen sind auch hier stärker eingebunden 
als Männer.110 Eine Demenz führt zu einer ein-
geschränkten Alltagskompetenz und erfordert 
ein hohes Engagement der pflegenden Angehöri-
gen, um eine sichere Umgebung zu schaffen. Das 
Ausmaß der zeitlichen Beanspruchung hängt u. a. 
von der Phase der Erkrankung ab. Oft ist es für 
Angehörige nicht leicht, die Betreuung und Pflege 
eines demenzerkrankten Menschen mit einer 
Berufstätigkeit zu vereinbaren.111 Die Überlastung 
pflegender Angehöriger führt häufig zu Erschöp-
fung, Krankheit und Arbeitsausfällen. Insofern 
haben auch Betriebe ein großes Interesse daran, 
pflegende Angehörige zu unterstützen und die 
Vereinbarkeit zu verbessern.112 Neben den persön-
lichen und gesellschaftlichen Auswirkungen hat 
dies auch gesamtwirtschaftliche Folgen.

Die Kommission zum Zweiten Gleichstellungs-
bericht fordert, für eine gleichmäßige Verteilung 
der Sorgearbeit Maßnahmen zu ergreifen, die eine 
stärkere Beteiligung von Männern an der fami-
liären Pflege fördern.113 Auch im Siebten Alten-
bericht wird deutlich gemacht, dass die Verein-
barkeit von Pflege und Beruf beide Geschlechter 
einbeziehen muss.114 Die Bundesregierung hat in 
den vergangenen Jahren bereits wichtige  Schritte 
unternommen, um die Rahmenbedingungen 
zur Vereinbarkeit von Pflege und Beruf zu ver-
bessern. Das Pflegezeitgesetz und das Familien-
pflegezeitgesetz erleichtern u. a. die Reduzierung 
der Arbeitszeit zugunsten der Pflegetätigkeit. Die 
Pflegeversicherung zahlt bei kurzzeitiger Arbeits-
verhinderung einen Ausgleich für entgangenes 
Arbeitsentgelt (Pflegeunterstützungsgeld) für bis 
zu insgesamt zehn Arbeitstage. Der Unabhängige 
Beirat für die Vereinbarkeit von Pflege und Beruf 
hat seinen ersten Bericht im Juni 2019 mit Hand-
lungsempfehlungen zur besseren Vereinbarkeit 
von Pflege und Beruf vorgelegt. Er spricht sich u. a. 
für einen Anspruch auf Familienpflegezeit mit 
Lohnersatzleistung, die Erweiterung von Freistel-
lungsmöglichkeiten, die Zusammenführung des 
Pflegezeit- und Familienpflegezeitgesetzes sowie 
für die Verbesserung der Beratung aus.115 Die Bun-
desregierung prüft laufend Vorschläge zur Ver-
besserung der Vereinbarkeit von Pflege und Beruf. 
Sie wird sich auch mit diesen Empfehlungen unter 
fachlichen und finanziellen Gesichtspunkten aus-
einandersetzen. 

Für pflegende Angehörige von Menschen mit De-
menz sind die Unternehmenskultur und die Ak-
zeptanz und Unterstützung im Betrieb besonders 
wichtig. Entlastend sind für sie Verständnis für 
ihre Situation sowie Flexibilität bei der Gestaltung 
ihrer Arbeitszeiten.116 Voraussetzung dafür ist, dass 
Betriebe besser über die Situation von Mitarbei-
terinnen und Mitarbeitern aufgeklärt werden, 
die einen Menschen mit Demenz pflegen. Dann 
können Arbeitgeber die Rahmenbedingungen ver-

109 Rothgang und Müller (2018): S. 6, 14
110 Ehrlich und Kelle (2019): S. 193 
111 Schäufele et al. (2016)
112 Gerlach et al. (2013)
113 Bundesministerium für Familie‚ Senioren‚ Frauen und Jugend (2017)
114 Bundesministerium für Familie‚ Senioren‚ Frauen und Jugend (2016)
115 Unabhängiger Beirat für die Vereinbarkeit von Pflege und Beruf (2019)
116 Keck (2012)
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bessern, zur Vereinbarkeit beraten oder passende 
Unterstützungsangebote empfehlen.

Eine weitere Unterstützung für pflegende Ange-
hörige im betrieblichen Kontext bieten betrieb-
liche Pflegelotsen. Pflegelotsen sind Beschäftigte 
eines Unternehmens, die eine Weiterbildung zum 
Thema Vereinbarkeit von Beruf und Pflege, zu 
typischen Problemen und Belastungen sowie zu 
den lokalen Strukturen der Pflegeunterstützung 
erhalten. Sie sind Ansprechpartner für ihre Kolle-
ginnen und Kollegen und können sie in das lokale 
Hilfesystem vermitteln. Pflegelotsen tragen zu 
einer Unternehmenskultur bei, in der Beschäftigte 
das Thema Pflege ansprechen können und bei 
der Vereinbarkeit unterstützt werden. Sie können 
somit Beschäftigte entlasten, die frühzeitig eine 
gute Lösung für Betreuungsfragen finden und sich 
somit Entlastung schaffen können. 

Neben der betrieblichen Situation ist eine pas-
sende Pflegeinfrastruktur vor Ort für pflegende 
Angehörige essenziell. Hier kommt es auf den pas-
senden Mix aus teilstationärer Pflege, ambulanter 
Pflege und weiteren Unterstützungsangeboten 
an. Diese müssen zudem zu ihren Arbeitszeiten 
passen. Zentraler Baustein ist die Bereitstellung 
bedarfsgerechter und ausreichender Pflege- und 
Betreuungsangebote der Wohlfahrtspflege und 
der privaten Anbieter. Darüber hinaus ist es 
hilfreich, wenn sich vor Ort Arbeitgeber, Indus-
trie- und Handelskammern, Handwerkskammern, 
Pflegeanbieter, Kommunen und pflegende An-
gehörige vernetzen, um die Bedarfe zu ermitteln 
und passende Angebote zu entwickeln. Ein Vorbild 
sind die Lokalen Allianzen für Familie, in denen 
Verbesserungen für die Vereinbarkeit von Familie 
und Beruf geschaffen werden.117

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

Menschen mit Demenz haben aufgrund ihrer 
Erkrankung einen besonders umfangreichen Be-
treuungsbedarf. Je nach Phase der Demenz kann 
eine Rund-um-die-Uhr-Betreuung notwendig 
sein. Dies könnte eine stationäre Unterbringung 
leisten, die viele Menschen mit Demenz und 
Angehörige aber nicht wollen. Die Betreuung in 
der eigenen Häuslichkeit zu finanzieren und zu 
organisieren, ist sehr zeit- und ressourceninten-
siv und nicht durch alle Angehörigen zu leisten. 
Hinzu kommt, dass die Zahl der entfernt lebenden 
Angehörigen zunimmt. Diese entscheiden sich 
teilweise für die Beschäftigung von ausländischen 
Haushalts- und Betreuungskräften, vornehmlich 
aus Osteuropa.118 Im Rahmen dieser Beschäfti-
gungsverhältnisse werden Arbeitsschutzregeln 
nicht immer eingehalten und in manchen Fällen 
werden Steuern und Sozialversicherungsbeiträge 
nicht oder nicht ausreichend gezahlt.119

117 www.lokale-buendnisse-fuer-familie.de 
118 Horn et al. (2019)
119 Pflegewegweiser NRW und Verbraucherzentrale NRW e. V. (2018).
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Menschen mit Demenz benötigen eine Betreuung, 
die Grundkenntnisse des Krankheitsbildes und 
der damit verbundenen Bedürfnisse voraussetzt. 
Die diesbezügliche Qualifikation ist bei aus-
ländischen Hilfs- und Betreuungskräften nicht 
geregelt.120 Menschen mit Demenz sind aufgrund 
ihrer ko gnitiven Einschränkungen eine vulnerable 
Gruppe. Sie sind in besonderer Weise Gefahren 
ausgesetzt, wenn das Betreuungsverhältnis un-
geregelt ist. 

Es ist ein Ziel der Nationalen Demenzstrategie, 
die Vereinbarkeit von Pflege und Beruf für Frauen 
und Männer zu verbessern. Dazu werden folgende 
Maßnahmen vereinbart:

2.6.1 Weiterentwicklung der Familienpflegezeit

Das BMFSFJ leitet auf der Grundlage des ersten 
Berichtes des unabhängigen Beirats für die Verein-
barkeit von Pflege und Beruf eine breite gesell-
schaftliche Diskussion und Prüfung der Weiter-
entwicklung der Familienpflegezeit und Pflegezeit 
ein, damit insbesondere auch pflegende Ange-
hörige von Menschen mit Demenz eine stärkere 
Unterstützung erfahren, wenn sie Pflegeaufgaben 
und Erwerbstätigkeit in Einklang bringen müssen.

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

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

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

Bis Ende 2024 werden die Länder, die kommu-
nalen Spitzenverbände und das BMFSFJ über die 
Netzwerkstrukturen berichten und das BMFSFJ 
wird über die Einrichtung einer Regiestelle ent-
scheiden.

2.6.3 Förderung von betrieblichen Pflegelotsen

Die Länder unterstützen Programme zur Quali-
fizierung von Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern 
in Unternehmen zu betrieblichen Pflegelotsen mit 
demenzspezifischen Kenntnissen. Die Länder und 
das BMFSFJ werben dafür, dass die Unternehmen 
oder Betriebsverbünde von Kleinstunternehmen 
sich an diesen Programmen freiwillig beteiligen 
und Pflegelotsen benennen, die Menschen mit 
Demenz auf entsprechende kommunale Unter-
stützungsstrukturen hinweisen können.

Bis Ende 2024 werden in allen Ländern Schulun-
gen für betriebliche Pflegelotsen angeboten. Die 
Länder und das BMFSFJ werden bis Ende 2024 
über die Etablierung von Pflegelotsen in Unter-
nehmen berichten.

2.6.4 Informationen für Unternehmen und  
Beschäftigte zum Thema „Pflege und Beruf“

Das BMFSFJ wird über das Unternehmenspro-
gramm „Erfolgsfaktor Familie“ darauf hinwirken, 
dass Arbeitgeber ihre Beschäftigten zur Verein-
barkeit von Pflege und Beruf besser informieren. 
Dabei werden die Belange von Beschäftigten mit 
an Demenz erkrankten Angehörigen besonders 
berücksichtigt. Dazu führt das BMFSFJ unter Ein-
bindung der DAlzG Workshops für Handwerks-
kammern und Industrie- und Handelskammern 
durch. Das BMFSFJ informiert zudem verstärkt 
über Möglichkeiten der besseren Vereinbarkeit  
von Pflege und Beruf auf den Websites  
www.wege-zur-pflege.de, www.wegweiser- 
demenz.de und über das Beratungstelefon. Zudem 
werden das Konzept des „Demenz Partner“-Kurses 
der DAlzG und die spezifischen Kurse der Ver-
bände und Pflegedienste der Wohlfahrtsverbände 
stärker an den Aspekt der Vereinbarkeit von Pflege 

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

Bis Ende 2024 werden dem BMFSFJ Informatio-
nen über die Situation in Unternehmen vorliegen 
und die Workshops hierzu werden stattfinden.  
Bis Ende 2022 werden die DAlzG und die Ver-
bände der Freien Wohlfahrtspflege das Thema 
„Vereinbarkeit von Pflege und Beruf“ in die „De-
menz Partner“-Kurse in Unternehmen verstärkt 
aufnehmen. Bis Ende 2026 werden entsprechende 
Angebote bundesweit ausgebaut.

2.6.5 Ausweitung und flexiblere Öffnungszeiten 
der teilstationären Betreuungsangebote 

Die Spitzenverbände der Freien Wohlfahrtspflege, 
der VDAB und der bpa setzen sich bei ihren Mit-
gliedsorganisationen dafür ein, dass das Angebot 
teilstationärer Pflege bedarfsorientiert ausgebaut 
wird und flexiblere Öffnungszeiten von teilstatio-
nären Pflegeeinrichtungen angeboten werden, z. B. 

zu Abend- und Nachtzeiten, am Wochenende und 
an Feiertagen. 

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

2.6.6 Prüfung der Rahmenbedingungen der Betreu-
ung durch ausländische Haushalts- und Betreu-
ungskräfte in Privathaushalten

Das BMG und das BMFSFJ prüfen, welche Maß-
nahmen geeignet sind, um die Rahmenbedingun-
gen der Betreuung durch ausländische Haus-
halts- und Betreuungskräfte in Privathaushalten 
(sog. 24-Stunden-Betreuung) zu verbessern, da die 
Gestaltung der Versorgung nicht immer zufrie-
denstellend gelöst ist und nicht alle privaten 
Arbeitsverhältnisse entsprechend den gesetzli-
chen Rahmenbedingungen gestaltet werden. 

Bis Ende 2022 wird die Prüfung abgeschlossen.
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2.7 Menschen mit Demenz und ihre 
Angehörigen bei der Bewältigung von 
familiären Konflikten unterstützen 

In der Pflege von Menschen mit Demenz über-
nehmen häufig deren Kinder oder Ehepartnerin-
nen und Ehepartner die Hauptverantwortung.121 
Eine Demenz bringt Veränderungen der kogni-
tiven Fähigkeiten, der Kommunikation und des 
Verhaltens mit sich.122 Betroffene können häufig 
gewohnte Aufgaben innerhalb der Familien nicht 
mehr übernehmen, sondern brauchen Hilfe und 
Unterstützung. Zudem kann es zu depressiven 
Verstimmungen und zu Verhaltensweisen kom-
men, die für andere Familienmitglieder schwierig 
und belastend sind.123 All dies kann zu Konflikten 
führen. In diesem Fall benötigen Angehörige Hilfe 
und Unterstützung bei der Bewältigung schwieri-
ger Situationen und Krisen.

Dazu können auch die Ergebnisse aus dem Projekt 
„Gewaltfreie Pflege – Prävention von Gewalt 
gegen Ältere in der pflegerischen Langzeitversor-
gung“ des Medizinischen Dienstes des Spitzenver-
bandes Bund der Krankenkassen e. V. – gefördert 
vom BMG – und aus dem Projekt „PURFAM“124 des 
BMFSFJ beitragen. Für ambulante Dienste wurde 
ein Schulungsmodul entwickelt und erprobt, mit 
dessen Hilfe anhand von Checklisten kritische 
Pflegesituationen identifiziert und Interventionen 
ermöglicht werden.

Neben der Aufklärung können Krisenberatung 
und therapeutische Angebote pflegende Angehö-
rige bei der Bewältigung von Konflikten wir-
kungsvoll unterstützen. Dafür müssen bundesweit 
spezialisierte telefonische Beratungsangebote und 
Online-Angebote zur Verfügung stehen. Krisen 
und Konflikte können zu Gewalt in der Pflege 
führen. Da Gewalt in der Pflege nach wie vor ein 
tabuisiertes Thema ist, sind anonymisierte For-

men der Beratung besonders wichtig. Die Angebo-
te sollen möglichst so ausgerichtet oder vernetzt 
sein, dass eine 24-Stunden-Beratung an sieben 
Tagen gewährleistet wird.

Die Betreuung und Pflege zu Hause ist für An-
gehörige oftmals mit psychischen Belastungen 
verbunden.125 Ursächlich für die Entstehung der 
Belastung können Kommunikationsstörungen 
zwischen der demenziell erkrankten Person und 
dem Angehörigen sein.126 Durch psychoedukative 
Interventionen kann das Belastungsempfinden 
reduziert und eine verständnisvollere Haltung 
gegenüber dem demenziell erkrankten Familien-
angehörigen geschaffen werden, welche mit einer 
Verbesserung der Beziehungsqualität einher-
geht.127 Für Angehörige soll ein besserer Zugang zu 
dieser Interventionsmöglichkeit geschaffen wer-
den. Da pflegende Angehörige häufig zeitlich stark 
eingebunden sind, sind insbesondere aufsuchende 
Möglichkeiten zu fördern.

Eine Demenz ist häufig mit herausforderndem 
Verhalten verbunden, das ein erhöhtes Risiko für 
Gewaltanwendung von beiden Seiten mit sich 
bringt.128 Zu Gewalt gehören u. a. freiheitsent-
ziehende Maßnahmen, körperliche, psychische, 
verbale und sexualisierte Misshandlungen, Ver-
nachlässigungen sowie die unerlaubte Verfügung 
über Eigentum der pflegebedürftigen Person.129 
Um Gewaltanwendung zu verhindern, kann die 
Pflegeberatung die Situation zu Hause verbessern, 
indem das Pflegearrangement angepasst wird 
und somit problematische Situationen entschärft 
werden. Dazu müssen die Pflegeberaterinnen und 
Pflegeberater für dieses Thema sensibilisiert sowie 
qualifiziert sein, mit Angehörigen gemeinsam ent-
sprechende Lösungen zu erarbeiten.

Wenn pflegende Angehörige bei der Pflege zu 
Hause in einer schwierigen Situation sind, kön-
nen außerdem niedrigschwellige Informationen 

121 Ehrlich und Kelle (2019)
122 World Health Organization (2019a)
123 Zank und Schacke (2007)
 124 Zank und Schacke (2013)
125 Kurz und Wilz (2011)
126 Heru et al. (2004) 
127 Engel et al. (2016)
128 Zank und Schacke (2007)
129 Görgen (2017)
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hilfreich sein. Sie können Angehörige u. a. dabei 
unterstützen, das eigene Handeln zu reflektieren, 
eskalierendes Verhalten zu vermeiden und pas-
sende Ansprechpartner zu finden. Auf diese Weise 
können Online-Angebote wie die Website  
www.pflege-gewalt.de des ZQP bei der Aufklä-
rung und Prävention von Gewalt in der Pflege 
von Menschen mit Demenz helfen. Das Thema 
„Prävention von Gewalt“ ist ein Handlungsfeld in 
der Umsetzung von gesundheitsfördernden und 
präventiven Maßnahmen nach § 5 SGB XI in voll- 
und teilstationären Pflegeeinrichtungen (GKV-SV: 
Leitfaden Prävention in stationären Pflegeeinrich-
tungen nach § 5 SGB XI). Entsprechende Konzepte 
werden durch die Pflegekassen gefördert und 
in den stationären Pflegeeinrichtungen zuneh-
mend umgesetzt.130 Die Maßnahmen schließen 
Menschen mit Demenz und ihre Angehörigen 
ein. Über die Umsetzung gesundheitsfördernder 
und präventiver Maßnahmen im Handlungsfeld 
„Prävention von Gewalt“ nach § 5 SGB XI wird 
jährlich in den Präventionsberichten des GKV-SV 
informiert.

Es ist ein Ziel der Nationalen Demenzstrategie, 
Menschen mit Demenz und ihre Angehörigen 
bei der Bewältigung von familiären Konflikten zu 
unterstützen. Dazu werden folgende Maßnahmen 
vereinbart:

2.7.1 Telefonische Beratung und Seelsorge für 
Menschen mit Demenz und ihre Angehörigen in 
Krisensituationen 

Die Länder wirken darauf hin, dass ein Angebot 
zur telefonischen Beratung, insbesondere für 
Menschen mit Demenz und ihre Angehörigen, 
für Krisensituationen existiert. Zudem wird für 
seelsorgerische telefonische Angebote für Men-
schen mit Demenz und ihre Angehörigen stärker 
geworben. Die DAlzG prüft, ob durch eine Zusam-

menarbeit mit bestehenden Hotlines, wie z. B. der 
Telefonseelsorge, die Erreichbarkeit für 24 Stun-
den am Tag an sieben Tagen der Woche verbessert 
werden kann. 

Bis Ende 2024 werden bestehende Angebote über-
prüft und bei Bedarf erweitert.

2.7.2 Verbesserung des Zugangs zu aufsuchender 
psychologischer Beratung von Angehörigen 

Der GKV-SV prüft, inwiefern der Zugang zu be-
ratenden und psychoedukativen Elementen für 
Angehörige von Menschen mit Demenz durch 
Fachärztinnen und Fachärzte für Psychiatrie und 
Psychotherapie, Fachärztinnen und Fachärzte für 
psychosomatische Medizin und Psychotherapie 
und ärztliche Psychotherapeuten sowie durch 
Fachärzte für Nervenheilkunde verbessert werden 
kann.

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

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

Der GKV-SV prüft, inwiefern es einer Anpassung 
der Richtlinien zur einheitlichen Durchführung 
der Pflegeberatung nach § 7a SGB XI vom  
7. Mai 2018 (Pflegeberatungs-Richtlinien) in  
Bezug auf das Thema „Gewalt in der Pflege“ be-
darf und nimmt ggf. entsprechende Ergänzungen 
auf. Zudem erfolgt bei Bedarf eine entsprechende 
 Anpassung in den Empfehlungen des GKV-SV 
nach § 7a Abs. 3 Satz 3 SGB XI zur erforderlichen 
Anzahl, Qualifikation und Fortbildung von Pflege-
beraterinnen und Pflegeberatern vom  
29. August 2008 in der Fassung vom 22. Mai 2018. 

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

2.7.4 Intensivierung von Aufklärungsmaßnahmen 
und Vermittlung von Präventionsansätzen

Aufklärungsmaßnahmen zum Thema „Gewalt in 
der Pflege“ werden intensiviert und praktische 
Präventionsansätze für das (teil-)informelle Pfle-
gesetting vermittelt. Dafür ergänzt das ZQP sein 
bestehendes Themenportal www.pflege-gewalt.
de mit zusätzlichen demenzspezifischen Inhalten. 
Dazu gehört auch, bestehende Online-Beratungs-
angebote zur Unterstützung von Menschen mit 
Demenz und ihren Angehörigen in Krisensitu-
ationen systematisch zu recherchieren und auf 
entsprechende Angebote im Rahmen des Portals 
hinzuweisen. 

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

2.8 Angebote zur Prävention und  
Rehabilitation für Angehörige von 
Menschen mit Demenz aus- und  
aufbauen

Die Übernahme von Pflegeaufgaben kann nega-
tive Auswirkungen auf den Gesundheitszustand, 
insbesondere die psychische Gesundheit, von 
Angehörigen haben.131 Auch körperliche Er-
krankungen treten bei pflegenden Angehörigen 
von Menschen mit Demenz häufiger auf als bei 
anderen pflegenden Angehörigen.132 Angehörige 
können eine Pflege dann über einen längeren 
Zeitraum leisten, wenn sie regelmäßig Unterstüt-
zung und Raum für die eigene Erholung erhalten. 
Wichtig sind daher niedrigschwellige, zugehende 
und individuell passende Angebote. Zur Präven-
tion psychischer Überlastung bei der Pflege von 
Menschen mit Demenz können eine telefonische 
Unterstützung oder Online-Selbsthilfegruppen 

hilfreich sein. Das BMG führt das Projekt „Online 
Selbsthilfe Initiativen für Pflegende Angehörige“ 
(OSHI-PA)133 durch. Hier geht es um die Entwick-
lung eines Selbsthilfeportals für virtuelle Selbst-
hilfegruppen. Dabei wurde die App „in.kontakt“ 
entwickelt. Pflegebedürftige und ihre Angehörigen 
sowie Interessierte können sich thematisch oder 
zielgruppenspezifisch, bundesweit oder auch 
regional begrenzt, austauschen, informieren und 
unterstützen.

Des Weiteren können psychosoziale Beratung und 
Psychotherapie Angehörigen helfen, ihre psychi-
sche Gesundheit zu stärken. Dazu beitragen kann 
die Ausrichtung der multidisziplinären Beratung 
auf die Gesamtsituation der pflegenden Angehö-
rigen, die bei einer Pflegeberatung in der Regel 
nicht im Vordergrund steht. Dies kann mithilfe 
von systemischen Ansätzen gelingen.134 

Die Stärkung von Angehörigen soll auch im Sinne 
der Prävention gefördert werden. Angebote sind 
im GKV-Leitfaden Prävention und im Rahmen der 
Nationalen Präventionskonferenz verankert und 
müssen fortentwickelt werden. Ebenso wichtig ist, 
die Angehörigen umfassend über Möglichkeiten 
zur Vermeidung von Überlastung und gesund-
heitlichen Problemen zu informieren. Bestehende 
Online-Angebote zur Information sollen mit Blick 
auf den Bedarf von pflegenden Angehörigen von 
Menschen mit Demenz erweitert werden.

Die im SGB XI vorgesehenen Beratungen und 
Schulungen (§§ 7a, 37 Abs. 3 und § 45 SGB XI) 
sollen Pflegebedürftigen und ihren Angehörigen 
auch die Möglichkeit bieten, frühzeitig Zugang zu 
präventiven Angeboten zu erhalten. Informatio-
nen zu Präventionsangeboten, insbesondere zur 
psychosozialen Entlastung, sind für Angehörige 
besonders wichtig. Diese können sie zur Vermei-
dung von gesundheitlichen Belastungen aufgrund 
der Pflege und Betreuung des Pflegebedürftigen 
nutzen. Darüber hinaus kann die Entlastung 
des Angehörigen die häusliche Pflegesituation 
stabilisieren. Besonders Angehörige, die durch die 
Pflege stark belastet sind, haben oft ein ausge-

131 Zank und Schacke (2007)
132  Deutsche Gesellschaft für Psychiatrie und Psychotherapie, Psychosomatik und Nervenheilkunde e. V. und  

Deutsche Gesellschaft für Neurologie (2016)
133 Institut für Teilhabeforschung (2019)
134 Schwing und Fryszer (2013)
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prägtes Interesse an präventiven Angeboten.135 Die 
präventiven Potenziale der unterschiedlichen Be-
ratungsformate sollen daher stärker ausgeschöpft 
werden.136 

Angehörige brauchen Zeit zur Erholung und 
Möglichkeiten, von der Pflegesituation zu Hause 
Abstand zu nehmen. Daher ist seit dem Pflege-
Neuausrichtungs-Gesetz ein eigener Anspruch auf 
Rehabilitationsleistungen für pflegende Angehöri-
ge geschaffen worden.137 Damit pflegende Ange-
hörige eine stationäre Rehabilitation in Anspruch 
nehmen können, muss die zeitgleiche Pflege und 
Betreuung der Person mit Demenz gewährleistet 
sein. Deswegen haben pflegende Angehörige im 
Fall einer stationären Rehabilitation einen An-
spruch auf die Versorgung der pflegebedürftigen 
Person, sofern diese in derselben Einrichtung 
aufgenommen wird (§ 40 Abs. 3 SGB V). Wenn die 
pflegebedürftige Person nicht in derselben Ein-
richtung aufgenommen werden kann, koordinie-
ren Pflegekasse und Krankenkasse die Versorgung. 
Damit Angehörige diese Möglichkeiten stärker 
nutzen, sollen sie über diesen Anspruch stärker 
informiert werden.

Erwerbstätige pflegende Angehörige können 
darüber hinaus Leistungen der Rentenversiche-
rung zur Rehabilitation in Anspruch nehmen, 
um die individuelle Erwerbsfähigkeit zu erhalten 
oder wiederherzustellen. Auch in diesem Fall ist 
die Betreuung der an Demenz erkrankten Person 
während des Rehabilitationsaufenthalts erforder-
lich und mit der Pflegekasse abzustimmen. Dies 
gilt insbesondere dann, wenn die Pflegebedürfti-
gen in einer anderen Einrichtung als der Rehabi-
litationseinrichtung der pflegenden Angehörigen 
aufgenommen werden sollten.

Stationäre Rehabilitationsmaßnahmen für pfle-
gende Angehörige können auch in Vorsorge- und 
Rehabilitationseinrichtungen des Müttergene-
sungswerks stattfinden.138 Aktuell wurde mit dem 
Pflegepersonal-Stärkungsgesetz der Anspruch 
pflegender Angehöriger auf eine stationäre Re-
habilitation verankert, ohne dass diese zuvor 

ambulante Rehabilitationsmaßnahmen nutzen 
mussten. Bisher nehmen nur wenige Pflegende 
eine zielgruppenspezifische Reha-Maßnahme in 
Anspruch. Angehörige sollen stärker informiert 
und darauf hingewiesen werden, u. a. durch die 
Kurberatungsstellen der Freien Wohlfahrtspflege.

Aufgrund der starken Einbindung in die Pflege 
und Betreuung des pflegedürftigen Familienange-
hörigen sind Angebote für gemeinsame Urlaube 
besonders wertvoll. Kosten für Pflege und Be-
treuung des an Demenz erkrankten Familienan-
gehörigen können durch Leistungen der Pflege-
versicherung getragen werden, wie z. B. durch den 
Entlastungsbetrag nach § 45b SGB XI oder die 
Verhinderungspflege gemäß § 39 SGB XI.

Es ist ein Ziel der Nationalen Demenzstrategie, 
Angebote zur Prävention und Rehabilitation für 
Angehörige von Menschen mit Demenz aus- und 
aufzubauen. Dazu werden folgende Maßnahmen 
vereinbart:

135 Rothgang und Müller (2018) 
136 Angele und Calero (2019) 
137 Hertle et al. (2015) 
138 Reuter (2019)
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2.8.1 Präventionsprogramm für pflegende  
Angehörige

Der GKV-SV sieht die Gruppe der pflegenden An-
gehörigen als wichtige zu unterstützende Perso-
nengruppe für Maßnahmen der Gesundheitsför-
derung und Prävention an und hat hierzu bereits 
Angebote im GKV-Leitfaden Prävention und auch 
im Rahmen der Nationalen Präventionskonferenz 
verankert. Diese gilt es zur Anwendung zu brin-
gen und ggf. weiterzuentwickeln. Darüber hinaus 
prüft der GKV-SV auf der Grundlage bisheriger 
Erfahrungen und Erkenntnisse Möglichkeiten, 
nach Auslaufen der bisherigen Förderangebote im 
Rahmen des kommunalen Förderprogramms ein 
neues Förderangebot für diese Personengruppe 
aufzulegen.

Bis Ende 2023 wird der GKV-SV über sein Prü-
fungsergebnis informieren.

2.8.2 Stärkung von psychosozialer Beratung

Die Spitzenverbände der Freien Wohlfahrts-
pflege regen ihre Familienberatungsstellen dazu 
an, mehr psychosoziale Beratung für Familien 
von Menschen mit Demenz anzubieten und 
das BMFSFJ informiert darüber im „Wegweiser 
Demenz“. Zudem werden die Malteser ein Mo-
dellprojekt zur Entlastung und Stabilisierung 
von pflegenden Angehörigen von Menschen mit 
Demenz durchführen. Es wird ein spezifisches 
niedrigschwelliges, systemisches Angebot in Ko-
operation verschiedener Professionen und mit 
einem multiprofessionellen Team entwickelt und 
umgesetzt.

Bis Ende 2022 wird psychosoziale Beratung 
verstärkt in Familienberatungsstellen der Wohl-
fahrtsverbände angeboten. Bis Ende 2024 wird das 
Modellprojekt mit einer begleitenden Evaluation 
durchgeführt und Handlungsempfehlungen für 
die Integration in die Praxis werden ausgespro-
chen.
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2.8.3 Demenzspezifische Erweiterung des Präven-
tionsportals www.pflege-praevention.de

Zur Information pflegender Angehöriger zu 
präventiven Maßnahmen entwickelt das ZQP sein 
bestehendes Präventionsportal www.pflege-prae-
vention.de möglichst barrierearm weiter. Ausge-
weitet werden Hinweise und Tipps für pflegende 
Angehörige von Menschen mit Demenz und für 
professionelle Gesundheitsakteure. Akteure der 
Nationalen Demenzstrategie reichen hierzu eige-
ne Inhalte und Angebote ein und verlinken auf 
das Präventionsportal des ZQP.

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

2.8.4 Anspruch auf Rehabilitation für pflegende 
Angehörige und Versorgung der pflegebedürftigen 
Person nach § 40 Abs. 3 Satz 2 und 3 SGB V

Der GKV-SV setzt sich dafür ein, dass die Kran-
kenkassen verstärkt über den Anspruch auf 
Rehabilitation für pflegende Angehörige und auf 
Versorgung der pflegebedürftigen Person, der 
seit 1. Januar 2019 gilt, informieren. Die kommu-
nalen Spitzenverbände und die Spitzenverbände 
der Freien Wohlfahrtspflege wirken darauf hin, 
dass auch Beratungsstellen über den Anspruch 
informieren. Die DAlzG bewirbt zudem die Liste 
über Rehabilitationsangebote stärker. Die DKG 
informiert die Sozialdienste der Krankenhäuser 
erneut über die Möglichkeit, im Rahmen des Ent-
lassmanagements (§ 39 SGB V) bei Bedarf auf die 
Möglichkeiten der Rehabilitation des pflegenden 
Angehörigen hinzuweisen und bei der Beantra-
gung eines Rehabilitationsplatzes zu unterstützen.

Bis Ende 2022 wirken der GKV-SV, die Spitzen-
verbände der Freien Wohlfahrtspflege und die 
kommunalen Spitzenverbände darauf hin, dass 
über den Anspruch gegenüber dem Leistungs-
empfänger Auskunft gegeben wird. Bis Ende 2022 
wird die DAlzG für die Liste der Rehabilitations-

angebote werben. Bis Ende 2022 wird die DKG die 
Sozialdienste der Krankenhäuser informieren. Es 
wird im Rahmen des Entlassmanagements doku-
mentiert, ob auf Rehabilitationsmöglichkeiten des 
pflegenden Angehörigen hingewiesen wurde.

2.8.5 Koordination der Versorgung der Menschen 
mit Demenz während der Rehabilitation des pfle-
genden erwerbstätigen Angehörigen

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

Bis Ende 2022 wird die Prüfung stattfinden. Es 
werden ggf. gesetzliche Änderungen eingeleitet.

2.8.6 Rehabilitation und Vorsorge für pflegende 
Angehörige in Einrichtungen des Müttergene-
sungswerks

Die Spitzenverbände der Freien Wohlfahrtspflege 
bewerben stärker das Angebot der Rehabilitation 
und Vorsorge für pflegende Angehörige von Men-
schen mit Demenz in Einrichtungen des Müt-
tergenesungswerks und das BMFSFJ informiert 
darüber.

Bis Ende 2022 werden Informationsmaßnahmen 
ergriffen.

2.8.7 Gemeinsame Urlaube von Menschen mit 
Demenz und ihren Angehörigen

Das BMFSFJ arbeitet mit der Bundesarbeitsge-
meinschaft Familienerholung zusammen, um 
Urlaubsangebote für Menschen mit Demenz und 
ihre Angehörigen weiterzuentwickeln und be-
kannter zu machen.

Bis Ende 2022 werden die Angebote weiterent-
wickelt und bekannt gemacht.
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2.8.8 Präventionsberatung im Rahmen von  
§ 7a SGB XI

Der PKV-Verband kündigt an, dass sein Tochter-
unternehmen compass private pflegeberatung 
künftig bundesweit eine spezielle aufsuchende 
Präventionsberatung für pflegende Angehörige 
anbieten wird. Diese besondere Beratung soll 
frühzeitig zu Beginn einer Pflegesituation stattfin-
den, um Belastungen durch die Pflege rechtzeitig 
zu erkennen und ihnen durch individuelle Maß-
nahmen vorzubeugen.

Bis Ende 2022 wird über die Erkenntnisse und 
Wirkung der Präventionsberatung für pflegende 
Angehörige berichtet.

2.9 Angehörige von Menschen mit 
Demenz bei der Sterbebegleitung 
unterstützen

Menschen mit Demenz benötigen eine angemes-
sene Hospiz- und Palliativversorgung, unabhängig 
davon, ob sie zu Hause oder in einer stationä-
ren Pflegeeinrichtung leben. Der Definition der 
WHO139 folgend, beinhaltet die Hospiz- und Pallia-
tivversorgung das Ergreifen von Maßnahmen zur 
Verbesserung der Lebensqualität von Menschen, 
die an unheilbaren Krankheiten leiden. Dabei 
spielen vor allen Dingen die Prävention von weite-
ren Krankheitsfolgen und die Symptomkontrolle, 
insbesondere die Behandlung von Schmerzen und 
anderen Beschwerden körperlicher, psychologi-
scher und spiritueller Art, eine zentrale Rolle. Laut 
Definition der WHO beinhaltet die Palliativver-
sorgung aber auch Maßnahmen zur Verbesserung 
der Lebensqualität von Angehörigen. Denn auch 
für sie bringt die letzte Lebensphase einer nahe-
stehenden Person besondere Belastungen und 
Herausforderungen mit sich. Dies gilt besonders, 
wenn Angehörige an der Pflege beteiligt sind. Am 
Ende des Lebens nimmt die Pflegebelastung in 

der Regel zu. Angehörige benötigen dann zusätz-
liche Beratung und Unterstützung, um einerseits 
den Abschied von der sterbenden Person selbst zu 
bewältigen, sie andererseits auf ihrem letzten Weg 
zu begleiten und für eine gute palliative Pflege zu 
sorgen.140 Eine Demenz führt zu besonderen Be-
darfen in der Sterbebegleitung. Zu den kognitiven 
Einschränkungen kommen Veränderungen in der 
Kommunikation.141 Zum Beispiel haben Menschen 
mit Demenz häufig Schwierigkeiten, Schmerzen 
zu äußern.

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

Menschen mit Demenz, die zu Hause versorgt 
werden, können über die allgemeine hausärztliche 
und pflegerische Versorgung hinaus eine ambu-
lante Palliativversorgung erhalten. Diese kann 
pflegende Angehörige entlasten und zu einem 
würdevollen Sterben beitragen. Angehörige von 
Menschen mit Demenz sollen über diese Unter-
stützungsmöglichkeiten sowie über weitere Ange-
bote der palliativen und hospizlichen Versorgung 
besser informiert werden.

Die Charta zur Betreuung schwerstkranker und 
sterbender Menschen in Deutschland (Charta) 
hat die bedarfsgerechte, für alle Betroffenen zu-
gängliche Hospiz- und Palliativversorgung mit 
hoher Qualität zum Ziel, bei der die bestmögliche 

139 World Health Organization (o. J.) 
140 Perrar und Voltz (2018); Deutsche Alzheimer Gesellschaft e. V. Selbsthilfe Demenz (2017) 
141 World Health Organization (2012)
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Lebensqualität bei der Versorgung und Betreu-
ung am Lebensende sichergestellt werden soll.142 
Im Rahmen der Nationalen Strategie der Charta 
wurden Einrichtungen der gesundheitlichen 
und pflegerischen Versorgung dazu angehalten, 
für die besonderen Belange von Menschen mit 
Demenz zu sensibilisieren.143 Um die Anbieter von 
Hospizarbeit und Palliativversorgung stärker für 
den speziellen Bedarf von Menschen mit Demenz 
und ihren Angehörigen zu sensibilisieren, sollen 
Beispiele guter Praxis in diesem Bereich sichtbarer 
gemacht und die Kooperation vor Ort gefördert 
werden. Darüber hinaus ist es wichtig, im Rahmen 
der Leistungserbringung für die medizinische und 
pflegerische Versorgung stärker auf die Bedarfe 
von Angehörigen von Menschen mit Demenz 
aufmerksam zu machen, da diese eine zentrale 
Rolle in der Hospiz- und Palliativversorgung von 
Menschen mit Demenz einnehmen.

Bis heute ist das Ehrenamt eine tragende Säule der 
Hospiz- und Palliativversorgung. Die Begleitung 
der Menschen mit Demenz und ihrer Angehöri-
gen gewinnt auch hier zunehmend an Bedeutung. 
Eine angemessene Sterbebegleitung erfordert von 
Ehrenamtlichen ein spezielles Wissen und Erfah-
rung im Umgang mit Menschen mit Demenz am 
Lebensende. Dies betrifft z. B. die Kommunikation. 
Hierfür existieren bereits hilfreiche Schulungsma-
terialien144, welche regelhaft Anwendung finden 
müssen. Ehrenamtliche in der Sterbebegleitung zu 
unterstützen und ihnen Wertschätzung für ihren 
Einsatz entgegenzubringen, soll weiter gefördert 
werden.

142 Deutsche Gesellschaft für Palliativmedizin et al. (2016) 
143 Ebd. 
144 Deutscher Hospiz- und PalliativVerband e. V. und Deutsche Alzheimer Gesellschaft (2012); Schmidt et al. (2015)



Nationale Demenzstrategie76

Es ist ein Ziel der Nationalen Demenzstrategie, 
Angehörige von Menschen mit Demenz bei der 
Sterbebegleitung zu unterstützen. Dazu werden 
folgende Maßnahmen vereinbart:

2.9.1 Beratung und Information zur hospizlichen 
und palliativen Versorgung

Das BMFSFJ setzt sich unter Einbeziehung der 
kommunalen Spitzenverbände, der Spitzenver-
bände der Freien Wohlfahrtspflege, des DHPV 
und der DGP dafür ein, dass Akteure vor Ort, wie 
z. B. Seniorenbüros, Lokale Allianzen und Mehr-
generationenhäuser, bundesweit mit ambulanten 
Hospizdiensten zusammenarbeiten, um Angehö-
rige von Menschen mit Demenz frühzeitig auf die 
Möglichkeiten der hospizlichen und palliativen 
Versorgung und Unterstützung aufmerksam zu 
machen. Zudem werden die Online-Informatio-
nen zum Thema Hospiz- und Palliativversorgung 
verbessert. Hierfür wird das BMFSFJ den „Weg-
weiser Demenz“ um diese Themen erweitern und 
den Wegweiser „Hospiz- und Palliativversorgung 
in Deutschland“ einbeziehen.

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

2.9.2 Verbreitung von Beispielen guter Praxis aus 
der Hospizarbeit und Palliativversorgung

Beispiele guter Praxis aus der Hospizarbeit und 
Palliativversorgung zur Unterstützung von 
Menschen mit Demenz und zur Einbindung ihrer 
Angehörigen werden bundesweit öffentlich-
keitswirksam verbreitet. Der DHPV, die DGP, das 
BMFSFJ, das BMG, die DAlzG, die Spitzenverbände 
der Freien Wohlfahrtspflege und die Länder wir-
ken darauf hin, Ergebnisse guter Hospiz- und Pal-
liativarbeit in Bezug auf Menschen mit Demenz 
und die Einbindung ihrer Angehörigen bekannter 
zu machen. Die DGP wird diesbezüglich Informa-
tionsmaterialien für die Multiplikatoren erstellen.

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

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

Die DAlzG, die Spitzenverbände der Freien Wohl-
fahrtspflege, der VDAB, der bpa und die DKG 
sensibilisieren ihre Mitglieder für die besonderen 
Belange der Angehörigen von Menschen mit De-
menz im Rahmen der Hospizarbeit und Palliativ-
versorgung und wirken auf Kooperationen vor 
Ort hin. Dafür stellt die BAGFW ein Informations-
papier zur Koordinierung von regionalen Hospiz- 
und Palliativnetzwerken zur Verfügung. Darüber 
hinaus werden die Malteser in Zusammenarbeit 
mit dem DHPV und der DGP eine Handreichung 
zur Verfügung stellen. Die BAGSO sensibilisiert 
über ihre Netzwerkstelle „Lokale Allianzen für 
Menschen mit Demenz“ die in lokalen Netzwer-
ken Aktiven für Kooperationen mit Hospizverei-
nen. Außerdem werden gute Beispiele der Zu-
sammenarbeit zwischen lokalen Netzwerken und 
Hospizvereinen auf der Website der Netzwerkstel-
le aufgeführt.

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

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

Der DHPV und die Spitzenverbände der Freien 
Wohlfahrtspflege setzen sich unter Mitwirkung 
der DAlzG für eine flächendeckende Quali-
fizierung zur Sterbebegleitung von an Demenz 
erkrankten Menschen durch ehrenamtlich enga-
gierte Hospizbegleiterinnen und Hospizbegleiter 
innerhalb der Hospizdienste und -einrichtungen 
ein. Das BMFSFJ, die Spitzenverbände der Freien 
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Wohlfahrtspflege sowie der DHPV, die DGP und 
die BÄK als Charta-Träger unterstützen die Quali-
fizierungsinitiativen in der Hospizarbeit, die sich 
in besonderer Weise für die Gewinnung und spe-
zifische Schulung von Ehrenamtlichen, aber auch 
in der Information von Zugehörigen engagieren, 
damit vor allem auch Angehörige, die Menschen 
mit Demenz am Lebensende betreuen, entlastet 
werden. Sie fördern den Ausbau der hospizlich-
palliativen Netzwerke zu den örtlichen und regio-
nalen Netzwerken in der Demenzarbeit.

Bis Ende 2024 wird der DHPV das Curriculum 
„Mit-Gefühlt“ zusammen mit der DAlzG aktuali-
sieren. Bis Ende 2024 werden die Spitzenverbände 
der Freien Wohlfahrtspflege und weitere Akteure 
Maßnahmen ergreifen, um die Qualifizierung und 
den Einsatz ehrenamtlich engagierter Hospiz-
begleiter und -begleiterinnen insbesondere im 
Rahmen der Öffentlichkeitsarbeit zu unterstützen.
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Menschen mit Demenz benötigen eine medizini-
sche und pflegerische Versorgung, die auf ihren 
individuellen und krankheitsbedingten Bedarf 
abgestimmt ist. Voraussetzung dafür ist nicht nur 
der Ausbau entsprechender Angebote und eine 
angemessene personelle Ausstattung, sondern 
auch eine niedrigschwellige und barrierefreie Aus-
gestaltung, die Betroffenen145 und Angehörigen146 
den Zugang ermöglicht. Des Weiteren ist die funk-
tionierende Vernetzung der Angebote entschei-
dend. Deshalb ist eine effiziente Zusammenarbeit 
von Akteuren in der sektorenübergreifenden Ver-
sorgung von Menschen mit Demenz ein zentrales 
Anliegen der Nationalen Demenzstrategie.

Zur Stärkung der medizinischen Behandlung 
und Pflege von Menschen mit Demenz wurden 
in den vergangenen Jahren bereits zahlreiche An-
strengungen vonseiten der Bundesregierung, der 
Länder und Kommunen sowie aller an der Ver-
sorgung Beteiligten unternommen. Dazu gehört 
die Reform der Pflegeversicherung und der Hilfe 
zur Pflege nach dem SGB XII im Rahmen der Pfle-
gestärkungsgesetze. Die Wirkungen der Pflege-
stärkungsgesetze II und III wurden nach § 18c 
SGB XI evaluiert. Die Ergebnisse der Evaluation 
wurden im Januar 2020 veröffentlicht.147 Zentral 
war u. a. die Einführung des neuen Pflegebedürf-

tigkeitsbegriffs: Seitdem werden auch Fähigkeiten 
und Beeinträchtigungen aufgrund gerontopsy-
chiatrischer Erkrankungen systematisch in die 
Begutachtung zur Feststellung von Pflegebedürf-
tigkeit einbezogen. Dadurch kann die individuelle 
Lebens- und Versorgungssituation von Menschen 
mit Demenz heute besser eingeschätzt werden. 
Mehr Menschen mit Demenz erhalten seit der 
Reform umfangreichere Leistungen aus der Pfle-
geversicherung.148 Aus dem Pflegebedürftigkeits-
begriff leitet sich auch das Verständnis von Pflege 
in der Pflegeversicherung und der Hilfe zur Pflege 
ab. Es ist daher auch Bezugspunkt für die aktuel-
len Weiterentwicklungen, Inhalte und Prozesse in 
der Pflegeversicherung (z. B. Qualitätsentwicklung, 
Personalbemessungsverfahren, Pflegeberatung). 
Dieses Pflegeverständnis geht mit einem Per-
spektivwechsel einher, der sich von einer defizit-
bezogenen Sicht auf den zu pflegenden Menschen 
abwendet und sich stattdessen einer ressourcen-
orientierten Sichtweise zuwendet. Das bedeutet, 
dass der pflegebedürftige Mensch mit seinen 
individuellen Bedürfnissen im Mittelpunkt steht 
und bei der Führung eines möglichst selbstbe-
stimmten und selbstständigen Lebens unterstützt 
wird. In der Pflege geht es vor diesem Hintergrund 
etwa darum, „einen demenziell Erkrankten darin 
zu unterstützen, alltäglichen Aktivitäten und 

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

145  Betroffene werden hier als diejenigen Personen verstanden, die an einer Demenz erkrankt sind. Personen, die Pflege und Betreu-
ung für eine demenzerkrankte Person übernehmen, sind auch von der Erkrankung „betroffen“. Sie werden im Text jedoch nicht 
unter dem Begriff „Betroffene“ subsumiert.

146  Angehörige werden hier als diejenigen Personen verstanden, die zum engen sozialen Umfeld eines Menschen mit Demenz 
gehören und Verantwortung für Pflege und Betreuung haben. Der Schwerpunkt in diesem Handlungsfeld liegt auf familiären Be-
ziehungen. Jedoch können Angehörige auch Menschen sein, die ein freundschaftliches oder nachbarschaftliches Verhältnis zur 
Person mit Demenz haben.

147 Bundesministerium für Gesundheit (2020)
148 Rothgang (2018)
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 Beschäftigungen nachzugehen, indem Möglich-
keiten bedürfnisgerechter Beschäftigung identifi-
ziert und im Lebensalltag verankert werden.“149 

Auch die sozialraumorientierte Weiterentwick-
lung und Förderung der Pflege- und Unterstüt-
zungsinfrastruktur durch die Länder (gemäß 
§ 9 SGB XI) trägt zu diesem Ziel bei. Die Länder 
können insbesondere Maßnahmen ergreifen, die 
der Verbesserung der Situation von Menschen mit 
Demenz und ihren Angehörigen dienen.150 

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

Damit Menschen mit Demenz ihren Bedürfnis-
sen entsprechend gepflegt und betreut werden 
können, ist eine entsprechende Qualifikation der 
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter in der Pflege 
und Betreuung notwendig. Dies betrifft neben der 
Versorgung zu Hause alle weiteren Bereiche der 
pflegerischen Versorgung. Menschen mit Demenz 
zeigen individuell unterschiedliche und komple-
xe Verhaltensformen, die nicht immer mit den 
Strukturen und Arbeitsabläufen einer Einrichtung 
oder eines Krankenhauses vereinbar sind. Pflege-
kräfte sollen noch besser dazu befähigt werden, 
diese Herausforderungen der Praxis selbstorga-
nisiert zu bewältigen.151 Dies ermöglicht eine 
individuell passende Begleitung von Menschen 
mit Demenz und führt zum gezielten Einsatz von 
personellen Ressourcen.

Die meisten Menschen mit Demenz möchten 
trotz ihrer Erkrankung weiterhin im eigenen Zu-
hause leben und dort betreut und gepflegt werden. 
Diese Aufgabe übernehmen in erster Linie Ange-
hörige. Zur Unterstützung und Entlastung sowie 
zur Sicherung der Qualität in der häuslichen Ver-

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

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

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

Im Bereich der medizinischen Versorgung spielt 
besonders der Kontakt zu Hausärztinnen und 
Hausärzten sowie Fachärztinnen und Fachärzten 
eine wichtige Rolle für Menschen mit Demenz 
und ihre Angehörigen. Diese übernehmen die 
medizinische Beratung und Behandlung sowie 

149 Wingenfeld et al. (2017): S. 8 
150  So können bereits seit 2018 beispielsweise in Bayern teil- und vollstationäre Pflegeeinrichtungen sowie Einrichtungen der 

Kurzzeitpflege Projektförderungen für eine demenzsensible Innen- und Außenraumgestaltung nach der Förderrichtlinie Pflege 
erhalten.

151  Erpenbeck und Sauter (2013); Dewing und Pritchard (2009)
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in vielen Fällen die Koordinierung der medizini-
schen Versorgung. Dass diese Angebote im Sinne 
von Menschen mit Demenz gestärkt und weiter-
entwickelt werden, ist ein Ziel der Nationalen 
Demenzstrategie. Darüber hinaus ist die Erweite-
rung medizinischer Versorgungsangebote speziell 
für Menschen mit Demenz notwendig.

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

Maßnahmen der Prävention und Rehabilitation 
können u. a. das Entstehen einer Erkrankung ver-
meiden, deren Bewältigung erleichtern, Funk-
tionsfähigkeit erhalten, das Fortschreiten einer 
chronischen Erkrankung verlangsamen und auf 
diese Weise die Teilhabe stärken. Ein Rehabilita-
tionsangebot kann auch für Menschen mit De-
menz zu einer Verbesserung ihrer Lebensqualität 
beitragen, wenn es an ihre speziellen Bedürfnisse 
angepasst ist. Dies gilt vor allem für Menschen, bei 
denen die Rehabilitationsmaßnahme nicht auf die 
Demenz selbst, sondern auf andere Erkrankungen 
ausgerichtet ist. Deshalb sollen demenzsensible 
Rehabilitationsangebote ausgebaut werden. Ob 
eine Rehabilitation auch zu einer Verbesserung 
der Demenz-Symptomatik beitragen kann und 
daher in stärkerem Umfang verordnet werden 
sollte, soll geklärt werden.

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

• Kapazitäten und Personal: Die Versorgungs-
kapazitäten für Menschen mit Demenz müssen 
ausreichend sein und die notwendige personelle 
Ausstattung muss gewährleistet sein.

• Qualifikation und Qualität: Das Personal muss 
für seine Aufgaben in Bezug auf die Versorgung 
von Menschen mit Demenz qualifiziert sein. Die 
Qualität in der Versorgung muss gesichert und 
weiterentwickelt werden. 

• Zusammenarbeit, Vernetzung und Koordina-
tion: Alle Akteure der Versorgung152 müssen in 
dem fragmentierten Versorgungssystem von 
Pflege und Gesundheit im Sinne von Menschen 
mit Demenz zusammenarbeiten.

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

3.1 Ambulante und teilstationäre 
Pflege sowie Kurzzeitpflege fördern

Etwa drei Viertel (2,59 Mio. bzw. 76 Prozent) aller 
Pflegebedürftigen in Deutschland wurden im Jahr 
2017 zu Hause versorgt, davon etwa zwei Drittel 
allein durch ihre Angehörigen.153 Dies trifft ver-
mutlich auch auf Menschen mit Demenz zu. Für 
die häusliche Pflege von Menschen mit Demenz 
liegen keine separaten Daten innerhalb der Pflege-
statistik vor. 

Mit Fortschreiten der Demenz nimmt in der Regel 
der Bedarf an Unterstützung und Pflege zu. Auch 
wenn Angehörige weiterhin Teile dieser Aufgaben 
übernehmen, ist die Unterstützung durch beruf-
lich Pflegende wichtig für ihre Entlastung und 
für die Qualität der Versorgung zu Hause. Daher 
sollen die ambulante und teilstationäre Pflege 
gemäß §§ 36 und 41 SGB XI, die psychiatrische 
häusliche Krankenpflege gemäß § 37 SGB V sowie 
Angebote zur Kurzzeitpflege gemäß § 42 SGB XI 
so ausgestaltet sein, dass Menschen mit Demenz 
möglichst lange zu Hause leben können, wenn 

152  Im Handlungsfeld 3 stehen die professionellen Akteure der Versorgung im Mittelpunkt. Der große Beitrag pflegender Angehöri-
ger und ehrenamtlich Engagierter findet in Handlungsfeld 1 und 2 Berücksichtigung. 

153  Statistisches Bundesamt (2018): S. 8
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dies ihren Wünschen entspricht. Dies gilt auch für 
die Begleitung am Lebensende und die palliative 
Pflege. Der 2017 eingeführte Pflegebedürftigkeits-
begriff stellt dabei die wesentliche Grundlage für 
die Ausgestaltung pflegerischer Hilfen dar. Die 
bereits erwähnte Expertise „Strukturierung und 
Beschreibung pflegerischer Aufgaben auf der 
Grundlage des neuen Pflegebedürftigkeitsbegriffs“ 
ebenso wie der im Rahmen der wissenschaft-
lichen Untersuchung der Einführung des neuen 
Pflegebedürftigkeitsbegriffs erstellte „Leitfaden: 
Das neue Pflegeverständnis in der Praxis“ bieten 
insoweit eine wichtige Hinführung auf die Um-
setzung des neuen Pflegebedürftigkeitsbegriffs in 
der Praxis und die Anpassungen der Konzepte und 
Vorgehensweisen in den ambulanten und statio-
nären Pflegeeinrichtungen.

Durch den neuen Pflegebedürftigkeitsbegriff 
kommt es zu einem Perspektivwechsel in der 
Pflege, der die Bedarfe von Menschen mit Demenz 
nicht nur im Begutachtungsverfahren, sondern 
auch in Bezug auf die pflegerischen Aufgaben und 
die Ausgestaltung der pflegerischen Hilfen stärker 
berücksichtigt. Dieses neue Pflegeverständnis 
muss auch in den Leistungsangeboten und -pro-
zessen der ambulanten und teilstationären Pflege 
sowie der Kurzzeitpflege umgesetzt werden. Im 
Rahmen der KAP haben die Verbände der Pflege-
einrichtungen, der GKV-SV, der PKV-Verband und 
das Bundesministerium für Gesundheit verein-
bart, dazu eine Implementierungsstrategie zur 
Unterstützung der Pflegeeinrichtungen bei der 
konzeptionellen und konkreten praktischen Um-
setzung der unterschiedlichen, aber inhaltlich eng 
verknüpften Maßnahmen zu entwickeln.

Im Rahmen der Pflegestärkungsgesetze wur-
den die Leistungen für Kurzzeitpflege sowie für 
Verhinderungs-, Tages- und Nachtpflege deutlich 
ausgeweitet.154 Dennoch ist es notwendig, die Ver-
sorgungsstrukturen fortlaufend bedarfsgerecht 
weiterzuentwickeln sowie die Koordinierung der 
Angebote im gesamten ambulanten Bereich zu 
stärken. 

Mit dem im Mai 2019 in Kraft getretenen Termin-
service- und Versorgungsgesetz wurden Betreu-
ungsdienste als zugelassene Leistungserbringer 
im Bereich der Pflegeversicherung eingeführt. 
Diese ambulanten Betreuungseinrichtungen 
können für Pflegebedürftige dauerhaft pflegeri-
sche Betreuungsmaßnahmen und Hilfen bei der 
Haushaltsführung erbringen.155 Das Angebot der 
ambulanten Betreuungsdienste kann besonders 
für Menschen mit Demenz und ihre pflegenden 
Angehörigen eine Entlastung darstellen, weil 
hier der Bedarf nach Begleitung und Betreuung 
im Vordergrund stehen kann. Die ambulanten 
Betreuungsdienste in der dauerhaften häuslichen 
Betreuung und hauswirtschaftlichen Versorgung 
von Menschen mit Demenz wurden im Rahmen 
des Modellvorhabens nach § 125 SGB XI (a. F.) 
erprobt. Die wissenschaftliche Evaluation des 
Modellvorhabens ergab einen positiven Effekt der 
Inanspruchnahme von Betreuungsdiensten auf 
die Lebensqualität und die empfundene Belastung 
der befragten Nutzerinnen und Nutzer sowie ihrer 
Angehörigen.156 Der GKV-SV hat Richtlinien zur 
Qualitätssicherung bei Betreuungsdiensten nach 
§ 112a SGB XI erstellt. Vor diesem Hintergrund 
sollen Betreuungsdienste innerhalb der existie-
renden Strukturen ausgebaut werden.

Kurzzeitpflege stellt bei der Pflege zu Hause für 
Menschen mit Demenz und ihre Angehörigen 
ein wichtiges Entlastungsangebot dar. Kurzzeit-
pflege gemäß § 42 SGB XI kann in Übergangs-, 
Entlastungsphasen oder in Krisensituationen in 
Anspruch genommen werden, wenn die Pflege zu 
Hause oder in einer Tagespflegeeinrichtung aus 
anderen Gründen nicht möglich ist. Dies kann z. B. 
nach einem Krankenhausaufenthalt oder bei einer 
Erkrankung der Hauptpflegeperson der Fall sein. 
Kurzzeitpflege kann dadurch zur Stabilisierung 
der Pflegesituation zu Hause beitragen. Unter 
anderem deshalb, weil der Wechsel der vertrauten 
Umgebung für Menschen mit Demenz oft belas-
tend ist, benötigen sie eine demenzsensible Ge-
staltung der Kurzzeitpflege.157 Kurzzeitpflegeplätze 
werden in der Regel entweder als eingestreute 

154  PSG I Erstes Pflegestärkungsgesetz; PSG II Zweites Pflegestärkungsgesetz; PSG III Drittes Pflegestärkungsgesetz
155 Dies umfasst z. B. Gespräche, gedächtnisfördernde Beschäftigung, Begleitung bei Spaziergängen etc.
156 Rellecke et al. (2018)
157 Wächtershäuser (2016)
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Plätze in vollstationären Pflegeeinrichtungen 
oder durch solitäre Kurzzeitpflegeeinrichtungen 
angeboten. Die Anzahl der solitären Kurzzeitpfle-
geeinrichtungen in Deutschland ist trotz hoher 
Nachfrage in den vergangenen 20 Jahren gesun-
ken.158 Eine wesentliche Ursache für das nicht der 
Nachfrage entsprechende Angebot von Kurzzeit-
pflegeplätzen ist, dass die Vorhaltung von solitären 
wie auch eingestreuten Plätzen wirtschaftlich 
schwierig sei. Die Inanspruchnahme ist hingegen 
auf kurze Sicht konstant: In 2018 haben rund 
524.000 Pflegebedürftige Angebote der Kurzzeit-
pflege in Anspruch genommen. Dies entspricht 
nahezu der Inanspruchnahme von 2017.159 Damit 
Menschen mit Demenz passende Angebote nut-
zen können, ist es notwendig, die Rahmenbedin-
gungen entsprechend attraktiv zu gestalten, damit 
die Kurzzeitpflege sowohl in Bezug auf einge-
streute als auch auf solitäre Einrichtungen in ganz 
Deutschland flächendeckend aus- und aufgebaut 
werden kann.

Die Häusliche Krankenpflege-Richtlinie zu § 37 
SGB V regelt die psychiatrische häusliche Kran-
kenpflege (pHKP) und sieht u. a. auch für Men-
schen mit Demenz Leistungsansprüche vor. Sie 
können im Rahmen dessen eine fortlaufende 
fachärztliche bzw. fachpflegerische Unterstützung 
erhalten. Diese kann z. B. die Durchführung von 
Maßnahmen zur Bewältigung von Krisensitua-
tionen sowie das Training von Fähigkeiten und 
Fertigkeiten zum eigenverantwortlichen Umgang 
mit der Erkrankung beziehungsweise Entwickeln 
von kompensatorischen Hilfen bei krankheits-
bedingten Beeinträchtigungen der Aktivitäten 
(Fähigkeitsstörungen) umfassen. Um die struk-
turellen Anforderungen an einen Pflegedienst, 
der pHKP erbringt, einheitlich zu regeln, werden 
aktuell Beratungen zur Ergänzung der Rahmen-
empfehlungen nach §132a Abs. 1 SGB V geführt. 
Diese werden voraussichtlich im 1. Quartal 2020 
abgeschlossen.

158  Im Jahr 1999: 245; im Jahr 2005: 280, im Jahr 2017: 148 Einrichtungen für Kurzzeitpflege. Die Anzahl der Kurzzeitpflegeeinrich-
tungen in Deutschland lässt sich auf der Seite der Gesundheitsberichterstattung des Bundes nachvollziehen. Verfügbar unter: 
www.gbe-bund.de. Zuletzt überprüft am 11. Februar 2020.

159 Bundesministerium für Gesundheit (2019)
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Hauswirtschaftliche Fachkräfte, die z. B. in Wohn-
gemeinschaften für Menschen mit Demenz tätig 
sind, übernehmen grundlegende Aufgaben in der 
hauswirtschaftlichen Versorgung, etwa die Zube-
reitung von Mahlzeiten. Die Anforderungen an die 
Qualifikation dieser Fachkräfte sowie deren Auf-
gaben sind je nach Bundesland und Versorgungs-
setting unterschiedlich geregelt. Es soll geprüft 
werden, wie die Anforderungen und Qualifikatio-
nen angeglichen werden können.

Soziotherapie nach § 37a SGB V soll Patientinnen 
und Patienten dabei unterstützen, ambulante 
Leistungen anstelle einer Krankenhausbehand-
lung in Anspruch zu nehmen. Die soziothera-
peutische Begleitung umfasst u. a. die Koordi-
nierung von und Begleitung zu Terminen sowie 
die Unterstützung bei der Strukturierung des 
Alltags.160 Dies ist ein Angebot, das grundsätz-
lich auch für Menschen mit Demenz relevant ist. 
Daher soll geprüft werden, ob Soziotherapie eine 
Hilfe für Menschen mit Demenz sein kann, die zu 
Hause leben.

Die letzte Lebensphase und die Versorgung am 
Lebensende stellt bei der Pflege von Menschen 
mit Demenz zu Hause eine besondere Heraus-
forderung dar, beispielsweise auch hinsichtlich 
des Erkennens von Schmerzen. In diesem Fall 
kann im Rahmen der AAPV häusliche Kranken-
pflege verordnet werden. Dadurch können auch 
Menschen mit Demenz eine palliative Pflege 
erhalten, bei der die Verbesserung der Lebensqua-
lität im Vordergrund steht, etwa durch die Kon-
trolle von Schmerzen. Darüber hinaus kann die 
SAPV als spezialisierte Leistung durch besonders 
qualifizierte und erfahrene Ärztinnen und Ärzte 
und Pflegefachpersonen161 sowie psychosoziale 
Fachkräfte bei besonders komplexem Symptom-
geschehen erbracht werden.162 Menschen mit 
Demenz am Lebensende haben spezielle Bedürf-
nisse und Bedarfe, die von den Mitarbeiterinnen 
und Mitarbeitern in der Pflege einen qualifizier-
ten Umgang erfordern. Daher sollen spezielle 

Fort- und Weiterbildungen geprüft und angepasst 
werden als auch Möglichkeiten zur Supervision 
für Pflegekräfte163 geschaffen werden.

Einen Beitrag zur Verbesserung der Situation von 
Menschen mit Demenz in der letzten Lebensphase 
stellt auch die Charta zur Betreuung schwerst-
kranker und sterbender Menschen in Deutschland 
dar. Diese hat die bedarfsgerechte, für alle Betrof-
fenen zugängliche Hospiz- und Palliativversor-
gung mit hoher Qualität zum Ziel, bei der die best-
mögliche Lebensqualität bei der Versorgung und 
Betreuung am Lebensende sichergestellt werden 
soll.164 Es sollen Maßnahmen umgesetzt werden, 
die den Zugang von Menschen mit Demenz zur 
Hospiz- und Palliativversorgung verbessern.

Die Beratung von Menschen mit Demenz und 
ihren pflegenden Angehörigen ist eine wichtige 
Aufgabe. Diese wird u. a. im Sinne einer umfas-
senden Beratung durch die Pflegeberaterinnen 
und Pflegeberater der Pflegeversicherungen nach 
§ 7a SGB XI, die ebenfalls in Kooperation mit den 
Kommunen in Pflegestützpunkten nach § 7c  
SGB XI stattfinden kann, angeboten. Zudem be-
steht ein Beratungsangebot der Kommunen nach 
§ 71 SGB XII zu Fragen der Pflege und des Alters. 
Die Wohlfahrtsverbände halten ebenfalls ein Be-
ratungsangebot vor. Zur spezifischen Beratung 
in Bezug auf die Versorgung zu Hause können 
Pflegebedürftige und Angehörige außerdem die 
Beratung nach § 37 Abs. 3 SGB XI in Anspruch 
nehmen. Sie ermöglicht die regelmäßige Überprü-
fung und ggf. Anpassung der Versorgung auf einen 
sich ändernden Pflegebedarf von Pflegebedürfti-
gen, die zu Hause versorgt werden. Der geänderte 
gesetzliche Rahmen für diese Form der Beratung, 
der mehr Zeit und damit eine qualitativ bessere 
Beratung ermöglicht, kann zur Verbesserung der 
Versorgungssituation von Menschen mit Demenz 
im eigenen Wohnumfeld (z. B. Wohnung/Haus, 
Wohngruppe) beitragen. Diese Entwicklung soll 
gefördert werden.

160 Gemeinsamer Bundesausschuss (2017)
161  Pflegefachpersonen werden hier als diejenigen Personen verstanden, die über eine dreijährige Berufsfachausbildung in der  

Pflege oder ein Pflegestudium verfügen.
162 Gemeinsamer Bundesausschuss (2019)
 163  Pflegekräfte werden hier als diejenigen Personen verstanden, die sowohl über eine dreijährige Berufsfachausbildung in der 

 Pflege, ein Pflegestudium oder über eine Ausbildung zur Pflegehilfskraft verfügen.
164 Deutsche Gesellschaft für Palliativmedizin et al. (2016)
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Um die Versorgung von Menschen mit Demenz 
zu verbessern, hat das Deutsche Netzwerk für 
Qualitätsentwicklung in der Pflege den Exper-
tenstandard „Beziehungsgestaltung in der Pflege 
von Menschen mit Demenz“ entwickelt. Dieser 
Standard stellt die Lebensqualität von Menschen 
mit Demenz in den Mittelpunkt und zeigt Wege 
auf, diese durch die Gestaltung von Beziehungen 
zu fördern. Wenn der Expertenstandard umgesetzt 
ist, kann dies u. a. zur Vermeidung freiheitsent-
ziehender Maßnahmen beitragen. Die Umsetzung 
des Expertenstandards in allen pflegerischen Ver-
sorgungsbereichen ist ein zentrales Anliegen der 
Nationalen Demenzstrategie.

Für eine gute Behandlung und Pflege von Men-
schen mit Demenz in der ambulanten, teilsta-
tionären Pflege und in der Kurzzeitpflege sind 
der richtige Umgang mit den Betroffenen und 
die dafür notwendige Organisation der Arbeits-
prozesse entscheidend. Voraussetzung für eine 
Entwicklung in diesem Sinne sind entsprechend 
qualifizierte, multiprofessionelle Teams, die ge-
meinsam eine angepasste Versorgung gestalten 
können. Dazu ist es notwendig, dass alle an der 
Versorgung beteiligten Berufsgruppen entspre-
chend qualifiziert sind. Bereits heute existieren 
vielfältige Angebote für demenzspezifische 
Fort- und Weiterbildungen.165 Neben diversen 
Fortbildungsangeboten, wie z. B. die von verschie-
denen Trägern angebotene Gerontopsychiatrische 
Basisqualifikation, gibt es in einigen Ländern 
staatlich geregelte Weiterbildungen zur Fachkraft 
für Gerontopsychiatrische Pflege und Betreuung. 
Aufgabe der Fachkraft für Gerontopsychiatrische 
Pflege und Betreuung ist insbesondere eine fach-
gerechte gerontopsychiatrische Betreuung und 
Pflege unter Einbeziehung zeitgemäßer Pflege- 
und Betreuungsmodelle. An der Versorgung und 
Begleitung von Menschen mit Demenz sind neben 
Pflegefachpersonen immer auch weitere Berufs-
gruppen beteiligt, die keine pflegerische oder 
medizinische Ausbildung haben. Dies gilt für die 

Versorgung zu Hause ebenso wie in vollstationä-
ren Einrichtungen, in Einrichtungen der Tages- 
und Kurzzeitpflege sowie in Krankenhäusern. Zu 
diesen Berufsgruppen gehören z. B. Fachkräfte 
der Hauswirtschaft. Sie sind für den Umgang mit 
Menschen mit Demenz in der Regel nicht ausge-
bildet, haben aber in ihrem Arbeitsalltag Kontakt 
zu ihnen. Unter anderem um diesen Kontakt 
angemessen zu gestalten, ist ein grundlegendes 
Wissen über Demenz notwendig. Zur Verbesse-
rung der Versorgung im eigenen Zuhause und im 
Quartier können seit 2017, im Zuge des Dritten 
Pflegestärkungsgesetzes, sektorenübergreifende 
Landespflegeausschüsse eingerichtet werden, die 
gemeinsam Empfehlungen zur Pflegestruktur-
planung der Länder erarbeiten. Die komplexe 
Versorgungssituation von Menschen mit Demenz 
erfordert in besonderem Maße eine sektoren-
übergreifende Koordinierung der ambulanten 
Versorgung. In diesem Zusammenhang sollen die 

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

Ein Ziel der Nationalen Demenzstrategie ist es, 
die ambulante und teilstationäre Pflege sowie 
die Kurzzeitpflege für Menschen mit Demenz zu 
fördern.

Um Verbesserungen im Bereich – Kapazitäten und 
Personal – zu erreichen, werden folgende Maß-
nahmen ergriffen:

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

Die Leistungsträger und Leistungserbringer nach 
§ 75 SGB XI wirken darauf hin, dass in den Landes-
rahmenverträgen für die ambulante, teilstationäre 
Pflege sowie die Kurzzeitpflege der aktuelle Pfle-
gebedürftigkeitsbegriff und das darauf basierende 
wissenschaftlich fundierte Pflegeverständnis um-
gesetzt wird, und schaffen damit einen strukturel-
len Rahmen für die Umsetzung der pflegerischen 
Aufgaben in Bezug auf Menschen mit Demenz. 

Die Spitzenverbände der Freien Wohlfahrtspflege, 
der bpa und der VDAB unterstützen im Rahmen 
der Implementierungsstrategie ihre Mitglieder in 
der pflegekonzeptionellen Umsetzung des wissen-
schaftlich fundierten Pflegeverständnisses in den 
ambulanten, teilstationären Pflegeeinrichtungen 
sowie in den Kurzzeitpflegeeinrichtungen für 
Menschen mit Demenz.

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

3.1.2 Ausbau der Betreuung von Menschen mit 
Demenz

Die kommunalen Spitzenverbände, die Länder, 
das BMFSFJ, das BMG, der GKV-SV, der PKV-Ver-
band und der VDAB unterstützen den Ausbau der 
mit dem Terminservice- und Versorgungsgesetz 
eingeführten Betreuungsdienste. Dazu verbreiten 
sie die Inhalte der Richtlinien zur Qualitätssiche-
rung bei Betreuungsdiensten nach § 112a SGB XI. 
Der GKV-SV entwickelt und veröffentlicht ergän-
zend einen Leitfaden zu diesem Thema.

Die Verbände der Leistungserbringer und Leis-
tungsträger werden darauf hinwirken, dass die 
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rahmenvertraglichen Regelungen auf Landesebe-
ne nach § 75 SGB XI hinsichtlich der eingeführten 
Betreuungsdienste bis Ende 2022 entsprechend 
angepasst werden.

3.1.3 Weiterentwicklung der Kurzzeitpflege für 
Menschen mit Demenz

Der bpa, die BAGFW, der GKV-SV, der PKV-Ver-
band und der VDAB setzen sich dafür ein, die 
Kurzzeitpflegeangebote auch für Menschen mit 
Demenz qualitativ weiterzuentwickeln und quan-
titativ auszubauen. Die Akteure wirken darauf hin, 
dass die Vereinbarungsparteien auf Landesebene 
nach §§ 75, 85 und 86 SGB XI die entsprechenden 
rahmenvertraglichen Regelungen in den Ländern 
diesbezüglich prüfen. Insgesamt müssen Rahmen-
bedingungen geschaffen werden, die ein wirt-
schaftliches Betreiben von Kurzzeitpflegeplätzen, 
auch für Menschen mit Demenz, ermöglichen.

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

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

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

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

3.1.5 Einbeziehung hauswirtschaftlicher Fachkräfte 
in die Versorgung

Das BMG prüft gemeinsam mit den Berufsver-
bänden der Hauswirtschaft (als Dachverband dem 
Deutschen Hauswirtschaftsrat) unter Beteiligung 
der Sozialpartner und den für diese Frage zu-
ständigen Organisationen in einem Workshop die 
Möglichkeiten, wie hauswirtschaftliche Fachkräfte 
noch stärker in die hauswirtschaftliche Versor-

gung von Pflegebedürftigen und insbesondere 
von Menschen mit Demenz einbezogen werden 
können, mit dem Ziel, die Fachkräftebasis für die 
Versorgung Pflegebedürftiger zu erweitern und 
beruflich Pflegende zu entlasten.

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

3.1.6 Soziotherapie nach § 37a SGB V

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

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

3.1.7 Umsetzung der allgemeinen ambulanten 
Palliativversorgung

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

Bis Ende 2022 werden die Akteure über die Ent-
wicklung in den Ländern berichten.

3.1.8 Umsetzung der spezialisierten ambulanten 
Palliativversorgung auf einheitlichen Grundlagen

Der GKV-SV, der bpa, die Spitzenverbände der 
Freien Wohlfahrtspflege und der VDAB schaffen 
unter Einbeziehung der Bundesarbeitsgemein-
schaft SAPV über den Abschluss des Rahmenver-
trages nach § 132d Abs. 1 SGB V bundesweit ein-
heitliche Grundlagen für die SAPV. Der GKV-SV 
wirkt darauf hin, dass die Krankenkassen und die 
Ersatzkassen – nach Vorliegen des Bundesrah-
menvertrages nach § 132d Abs. 1 SGB V – zügig 
Versorgungsverträge mit den Leistungserbringern 
schließen, die die Anforderungen des Rahmenver-
trages erfüllen. Bestehende Verträge werden bei 
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Bedarf angepasst. Dabei sind die Bedürfnisse von 
Menschen mit Demenz zu berücksichtigen.

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

3.1.9 Schulung von Mitarbeiterinnen und Mit-
arbeitern in der Pflege zum Thema „Demenz und 
Lebensende“

Die Länder prüfen, wie landesrechtlich vorgese-
hen, vorhandene Curricula zur Fort- und Weiter-
bildung in der Pflege hinsichtlich der Fragestel-
lung, ob das Thema „Demenz und Lebensende“ 
hinreichend verankert ist; ggf. werden Ergänzun-
gen angeregt. Die Länder fördern im Rahmen vor-
handener Förderprogramme für Weiterbildung 
zudem die diesbezüglichen Fortbildungen von 
Beschäftigten in der Pflege. Der VDAB, die BAGFW 
und der bpa setzen sich dafür ein, dass die ambu-
lanten Dienste und stationären Pflegeeinrichtun-
gen ihre Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter nach 
Bedarf in diesem spezialisierten Bereich fortbilden 
und die Begleitung und Supervision der Pflege-
fachkräfte in der Hospiz- und Palliativversorgung 
ermöglichen.

Bis Ende 2026 werden die Länder einen Über-
blick über die Verankerung des Themas „Demenz 
und Lebensende“ in den Curricula zur Fort- und 
Weiterbildung in der Pflege haben. Die Trägerver-
bände werden Auskunft über den Qualifizierungs-
stand ihrer Einrichtungen zum Thema „Demenz 
und Lebensende“ und über Konzepte zur Super-
vision von Pflegekräften, die in der Hospiz- und 
Palliativversorgung tätig sind, geben können.

Um Verbesserungen im Bereich – Qualifikation 
und Qualität – zu erreichen, werden folgende 
Maßnahmen vereinbart:

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

Die Spitzenverbände der Freien Wohlfahrtspfle-
ge, der bpa, der GKV-SV, der PKV-Verband, die 
kommunalen Spitzenverbände und der VDAB 
wirken darauf hin, dass der verbesserte gesetzliche 
Rahmen für Beratungsbesuche nach § 37 Abs. 3 
ff. SGB XI genutzt wird, um auch den spezifi-
schen Beratungserfordernissen von Menschen 
mit Demenz und deren Angehörigen Rechnung 
zu tragen. Dazu prüfen die Spitzenverbände der 
Freien Wohlfahrtspflege, der bpa, der GKV-SV, der 
PKV-Verband, die kommunalen Spitzenverbände 
und der VDAB als Mitglieder im Qualitätsaus-
schuss Pflege eventuellen Anpassungsbedarf der 
Empfehlungen nach § 37 Abs. 5 SGB XI zu Bera-
tungsstandards, zur erforderlichen Qualifikation 
der Beratungspersonen und zu ggf. einzuleitenden 
Maßnahmen im Einzelfall. Des Weiteren prüfen 
der GKV-SV und der PKV-Verband die Richtlinien 
nach § 37 Abs. 5a SGB XI im Hinblick auf die Auf-
bereitung, Bewertung und standardisierte Doku-
mentation der Erkenntnisse aus dem jeweiligen 
Beratungsbesuch durch die Pflegekasse oder das 
private Versicherungsunternehmen. Geprüft wird 
auch, ob ein Beratungsleitfaden für die Beratung 
von Menschen mit Demenz und ihre Angehörigen 
zielführend ist.

Bis Ende 2022 wird die Prüfung abgeschlossen. 
Bis Ende 2024 wird ggf. ein Beratungsleitfaden ge-
prüft und eingeführt.
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3.1.11 Umsetzung des Expertenstandards in der 
ambulanten und teilstationären pflegerischen 
Praxis

Der Expertenstandard „Beziehungsgestaltung in 
der Pflege von Menschen mit Demenz“166 stellt 
nach Abschluss der modellhaften Implementie-
rung eine konsentierte und anerkannte Grundlage 
für eine angemessene Pflege von Menschen mit 
Demenz dar. Die Akteure (vor allem BAGFW, bpa, 
DPR) unterstützen die Umsetzung und Anwen-
dung des Expertenstandards in der pflegerischen 
Praxis. Dies gilt für die ambulante, die teilstatio-
näre Pflege und für die Kurzzeitpflege. Das BMG 
prüft die Förderung einer Fachveranstaltung zur 
Umsetzung.

Bis Ende 2022 wird eine Fachveranstaltung zum 
Thema stattfinden.

3.1.12 Demenzspezifische Qualifikation von 
Pflegekräften im ambulanten und teilstationären 
Setting

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

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

3.1.13 Basisqualifikation für alle Beschäftigten mit 
Kontakt zu Menschen mit Demenz 

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

Bis Ende 2024 werden die Verbände über den 
Stand berichten.

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

3.1.14 Bessere Koordinierung der ambulanten pfle-
gerischen Versorgung bei Demenz

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

Bis Ende 2024 werden sich die (sektorenübergrei-
fenden) Landespflegeausschüsse in den Ländern 
mit diesem Thema befassen.

3.2 Demenzsensible Gestaltung und 
Organisation vollstationärer Pflege-
einrichtungen fördern

Im Jahr 2017 gab es in Deutschland 3,4 Millio-
nen Pflegebedürftige, davon wurden 24 Prozent 
vollstationär nach § 71 Abs. 2 SGB XI in Pflegeein-
richtungen versorgt.167 Demenzielle Erkrankun-
gen sind einer der häufigsten Gründe dafür, dass 
Menschen in vollstationäre Pflegeeinrichtungen 
umziehen. In vielen vollstationären Pflegeein-
richtungen haben mehr als zwei Drittel der Be-
wohnerinnen und Bewohner eine Demenz. Diese 
Entwicklung wird sich voraussichtlich verstärken, 
da die Zahl der Menschen mit Demenz in der Be-
völkerung voraussichtlich weiter zunehmen wird. 
Es sollen Maßnahmen formuliert werden, welche 
die Qualität der Versorgung von Menschen mit 
Demenz in vollstationären Einrichtungen fördern.

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

 166  Deutsches Netzwerk für Qualitätsentwicklung in der Pflege (2019) 
167  Statistisches Bundesamt (2018)
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führen. Dies gilt z. B., wenn eine Bewohnerin 
oder ein Bewohner herausforderndes Verhalten 
zeigt, also sich z. B. besonders auffällig, unruhig, 
aggressiv oder enthemmt verhält.168 Um auch 
diese Gruppe von Pflegebedürftigen angemessen 
zu versorgen, muss dieser erhöhte Pflege- und 
Betreuungsbedarf in der Personalbemessung 
berücksichtigt werden. Im Rahmen des Zweiten 
Pflegestärkungsgesetzes wurde die Pflegeselbst-
verwaltung mit der Entwicklung und Erprobung 
eines wissenschaftlich fundierten Verfahrens zur 
einheitlichen Bemessung des Personalbedarfs 
in Pflegeeinrichtungen nach qualitativen und 
 quantitativen Maßstäben beauftragt (§ 113c  
SGB XI). Auch der besondere Bedarf von Men-
schen mit Demenz und herausforderndem 
Verhalten findet dabei Berücksichtigung. In der 
pflegerischen Praxis kommt es mit Blick auf den 
neuen Pflegebedürftigkeitsbegriff darauf an, dass 
pflegerische Hilfen pflegebedürftige Menschen di-
rekt oder indirekt darin unterstützen, die Auswir-
kungen gesundheitlicher Probleme in verschiede-
nen Lebensbereichen zu bewältigen, aber auch die 
Pflegebedürftigen – und ggf. auch Angehörige – 
 befähigen und ermutigen, die Herausforderungen 
ihrer Lebenssituation – soweit noch möglich – 
eigenständig zu bewältigen.

Einrichtungen sollen bei der Umsetzung des 
 Personalbemessungsverfahrens nach § 113c  
SGB XI durch ihre Verbände unterstützt wer-
den. Eine Möglichkeit, eine gute Versorgung 
von Menschen mit Demenz mit angemessenem 
Personalaufwand zu gewährleisten, könnte die 
Einrichtung einer Stabsstelle für eine Fachkraft 
mit gerontopsy chiatrischen Kompetenzen sein. 
Sie kann vor dem Hintergrund ihrer demenz-
spezifischen Expertise die Pflege gemeinsam mit 
allen Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern in der 
Betreuung und Pflege gestalten.169 Daher soll 
diese Möglichkeit der Qualitätsentwicklung für 
Menschen mit Demenz in einem Modellvorhaben 
überprüft werden. 

Beruflich Pflegende sind durch ihre Arbeit be-
sonders beansprucht. Sowohl die objektiven 
Arbeitsbelastungen als auch das subjektive Be-
lastungserleben ist im Pflegebereich im Vergleich 
zu anderen Berufsgruppen überdurchschnittlich 
hoch.170 Dies gilt besonders für die Versorgung 
von Menschen mit Demenz, bei der die psycho-
sozialen Aspekte der Pflege und Betreuung einen 
besonderen Stellenwert haben.171 Um eine Über-
lastung von Pflegekräften zu vermeiden, sollen im 
Rahmen der KAP auch Unterstützungsangebote 
für Pflegekräfte gefördert werden, die Menschen 
mit Demenz pflegen.

Seit der Einführung des neuen Pflegebedürftig-
keitsbegriffs werden kognitive und gerontopsy-
chiatrische Beeinträchtigungen systematischer 
als zuvor in die Begutachtung zur Feststellung 
von Pflegebedürftigkeit einbezogen. Dies hat für 
Menschen mit Demenz positive Auswirkungen, 
weil sie frühzeitig Leistungen aus der Pflegever-
sicherung erhalten können. 

Die Vertragspartner nach § 75 SGB XI haben die 
Möglichkeit, über Landesrahmenverträge Betreu-
ungsformen speziell für Menschen mit Demenz in 
den Ländern zu etablieren. Ein Beispiel dafür ist 
die „Besondere stationäre Dementenbetreuung in 
Hamburg“172, die positive Effekte auf die Versor-
gung von Menschen Demenz mit herausfordern-
dem Verhalten hatte.173 Vor diesem Hintergrund 
soll die Förderung besonderer Betreuungsformen 
für Menschen mit Demenz auf Landesebene ver-
stärkt werden. 

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

168 Bartholomeyczik et al. (2006)
169  McCormack et al. (2009)
170  Höhmann et al. (2016)
171  Kostrzewa und Kocks-Kostrzewa (2018)
172  Behörde für Gesundheit und Verbraucherschutz Hamburg (2016)
173  Weyerer et al. (2004)
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In der Arbeitsgruppe 2 der KAP wurden Maßnah-
men zur Stärkung der Fort- und Weiterbildung für 
Pflegekräfte vereinbart. Unter anderem haben sich 
die Träger von Einrichtungen verpflichtet, sicher-
zustellen, dass Pflegefachpersonen sowie andere 
beruflich Pflegende über die für ihre Aufgaben 
notwendigen Kenntnisse verfügen.174 Dies soll 
auch mit Blick auf die Versorgung von Menschen 
mit Demenz in vollstationären Einrichtungen 
umgesetzt werden.

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

Kenntnisse zum Thema Demenz und können 
deshalb von einer Basisqualifikation zum Thema 
profitieren (siehe auch Kapitel 3.1).

Für Menschen mit Demenz haben die nichme-
dikamentösen Therapieformen eine besondere 
Bedeutung. Ergo- und Physiotherapie (u. a.) 
können die Symptome der Erkrankung abmildern 
und den Verlust von Fähigkeiten verlangsamen.175 
Psychiatrische und psychotherapeutische Be-
handlung kann die Bewältigung der Diagnose und 
der Krankheitsfolgen erleichtern.176 Deshalb soll 
die demenzsensible Umsetzung dieser Therapie-
formen in vollstationären Einrichtungen weiter-
hin unterstützt werden.

Unter anderem aufgrund ihrer Funktionalität sind 
vollstationäre Pflegeeinrichtungen nicht auto-
matisch demenzsensible Orte, sondern müssen 
bewusst so gestaltet werden. Dazu gehören nicht 
nur die bauliche Gestaltung und die Ausstattung 
einer Einrichtung, sondern das gesamte Umfeld 
(Milieu) eines an Demenz erkrankten Menschen. 

174  Bundesministerium für Gesundheit et al. (2019) 
175  Vgl. u. a. Holthoff-Detto (2018)
176  Gutzmann et al. (2017)
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Aufgrund der kognitiven Einschränkungen von 
Menschen mit Demenz soll dieses Milieu mög-
lichst überschaubar und sicher gestaltet werden. 
Eine Umgebung, die von Wohnlichkeit, Alltags-
nähe und Flexibilität geprägt ist, wirkt sich auf 
Menschen mit Demenz besonders beruhigend 
aus.177 Menschen mit Demenz profitieren außer-
dem davon, wenn Abläufe an ihren biografischen 
Gewohnheiten orientiert sind und wenn ein wert-
schätzender und zulassender Umgang möglich ist. 
Eine Gestaltung vollstationärer Einrichtungen in 
diesem Sinne soll bundesweit gefördert werden. 

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

Um Verbesserungen im Bereich – Kapazitäten und 
Personal – zu erreichen, werden folgende Maß-
nahmen ergriffen:

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

Das BMG und das BMFSFJ prüfen im Rahmen des 
Projekts zur Entwicklung und Erprobung eines 
Personalbemessungsverfahrens für Pflegeein-
richtungen nach § 113c SGB XI, ob das Personalbe-
messungsverfahren eine ausreichende Grundlage 
für einen angemessenen Personalschlüssel für die 
Pflege und Betreuung von Pflegebedürftigen mit 
gerontopsychiatrischen Erkrankungen und stark 
herausforderndem Verhalten darstellt. Das Prüf-
ergebnis wird im Rahmen der Umsetzung eines 
Personalbemessungsverfahrens beachtet. Die 
Spitzenverbände der Freien Wohlfahrtspflege, der 
bpa und der VDAB fördern die Umsetzung durch 
geeignete Maßnahmen der Organisations- und 
Personalentwicklung in ihren Mitgliedseinrich-
tungen. 

Das BMG und das BMFSFJ werden die Überprü-
fung bis Ende 2022 sicherstellen. Bis Ende 2024 
werden geeignete Maßnahmen zur Umsetzung 
des Personalbemessungsverfahrens durch die Ver-
bände der Leistungserbringer erfolgen.

3.2.2 Fachkraft mit gerontopsychiatrischen 
 Kompetenzen

Im Rahmen der modellhaften Einführung des 
Personalbemessungsverfahrens nach § 113c  
SGB XI wird modellhaft auch die Wirkung des 
Einsatzes einer Fachkraft mit besonderen Kompe-
tenzen im Bereich der Versorgung von Menschen 
mit Demenz überprüft. Diese übernimmt auch die 
Anleitung ihrer Kolleginnen und Kollegen sowie 
die demenzsensible Gestaltung der Strukturen 
und Prozesse einer Einrichtung.

Bis Ende 2022 wird die Überprüfung stattfinden.

3.2.3 Unterstützungsangebote für Pflege- und 
 Betreuungskräfte

Das BMG fördert in den Jahren 2020 bis 2022 ein 
Modellvorhaben zu Unterstützungsangeboten für 
beruflich Pflegende, Betreuungskräfte sowie wei-
tere Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter, die beson-
deren physischen oder psychischen Belastungen 
ausgesetzt sind. Ziel des Modellvorhabens ist, die 
Unterstützung im Rahmen eines ganzheitlichen 
Ansatzes zur betrieblichen Gesundheitsförderung 
in der Pflege zu optimieren, die berufliche Quali-
fizierung von beruflich Pflegenden insbesondere 
für die Pflege von gerontopsychiatrisch erkrank-
ten Menschen im Hinblick auf den Umgang mit 
herausforderndem Verhalten und deeskalierenden 
Handlungsansätzen zu befördern und individuelle 
und universelle Präventionsmaßnahmen, Bera-
tungs- und Supervisionsangebote für beruflich 
Pflegende und Betreuungskräfte sowie weitere 
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter auszubauen. 
Dabei werden auch die Wirkungen entsprechen-
der Ansätze zu gewaltpräventiven Maßnahmen 
und einer Sicherstellung eines gesundheitserhal-
tenden Arbeitsumfelds genauer untersucht.

Bis Ende 2022 wird das Modellvorhaben evaluiert.

177  Dietz (2018)
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3.2.4 Verlässliche Gestaltung des Begutachtungs-
instruments bei gerontopsychiatrischen Erkran-
kungen

Das BMG prüft die im Rahmen der Evaluation des 
neuen Pflegebedürftigkeitsbegriffes nach § 18c 
SGB XI und im Rahmen anderer Untersuchungen 
gewonnenen Ergebnisse dahingehend, ob mit 
dem seit 1. Januar 2017 geltenden Begutachtungs-
instrument die Beeinträchtigungen der Selbst-
ständigkeit oder der Fähigkeiten bei Pflegebedürf-
tigen mit gerontopsychiatrischen Erkrankungen 
und stark herausforderndem Verhalten fachlich 
angemessen berücksichtigt werden.

Bis Ende 2022 werden die Auswertung und die 
Prüfung erfolgen.

3.2.5 Rahmenvereinbarungen zur pflegerischen 
Versorgung von Menschen mit Demenz

Die kommunalen Spitzenverbände, die Spitzen-
verbände der Freien Wohlfahrtspflege, der bpa, der 
GKV-SV, der PKV-Verband und der VDAB wirken 
darauf hin, dass die Vertragspartner nach § 75  
SGB XI die Entwicklung spezieller Vereinbarungen 
zur pflegerischen Versorgung von Menschen mit 
Demenz auf Landesebene prüfen.

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

Um Verbesserungen im Bereich – Qualifikation 
und Qualität – zu erreichen, werden folgende 
Maßnahmen vereinbart:

3.2.6 Umsetzung des Expertenstandards in der voll-
stationären pflegerischen Praxis

Der Expertenstandard „Beziehungsgestaltung in 
der Pflege von Menschen mit Demenz“178 stellt 
nach Abschluss der modellhaften Implementie-
rung eine konsentierte und anerkannte Grundlage 
für eine angemessene Pflege von Menschen mit 
Demenz dar. Die relevanten Akteure (BAGFW, bpa, 
VDAB, DPR) unterstützen die Umsetzung und 
Anwendung des Expertenstandards in der pflege-

rischen Praxis. Das BMG prüft die Förderung einer 
Fachveranstaltung zur Umsetzung. 

Bis Ende 2022 wird eine Fachveranstaltung zum 
Thema stattfinden. 

3.2.7 Demenzspezifische Qualifikation von Pflege-
kräften im stationären Setting 

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

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

3.2.8 Basisqualifikation für alle Beschäftigten mit 
Kontakt zu Menschen mit Demenz 

Die BAGFW, der bpa und der VDAB setzen sich 
dafür ein, dass alle Beschäftigten, die im Rah-
men der Versorgung in Kontakt mit Menschen 
mit Demenz kommen und deren Ausbildung 

178  Deutsches Netzwerk für Qualitätsentwicklung in der Pflege (2019)
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 entsprechende Inhalte nicht enthält, eine Basis-
qualifikation, wie z. B. eine „Demenz Partner“-
Schulung, erhalten. 

Bis Ende 2024 werden die Verbände über den 
Stand berichten. 

3.2.9 Therapeutische Versorgung in vollstationären 
Pflegeeinrichtungen

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

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

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

3.2.10 Demenzsensible Gestaltung von Pflegeein-
richtungen

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

richtungen als auch für neu entstehende geeignet 
sein. Die Länder unterstützen nach entsprechen-
der Prüfung diese Empfehlungen. Die BAGFW, der 
bpa und der VDAB informieren ihre Mitgliedsein-
richtungen über die Empfehlungen. 

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

3.3 Demenzsensible Versorgung im 
Krankenhaus 

Für Menschen mit Demenz sind die Aufnahme 
und der Aufenthalt im Krankenhaus häufig mit 
einer besonderen Belastung verbunden und kön-
nen kognitive Schwierigkeiten und Verhaltensän-
derungen verstärken.179 In der Arbeitsgruppe 2 
der KAP wurde vereinbart, dass die Selbstver-
waltungspartner unter Beteiligung des BMG und 
weiterer maßgeblicher Akteure ein wissenschaft-
lich fundiertes Pflegepersonalbemessungsinstru-
ment entwickeln und dieses nach Erprobung zur 
Umsetzung vorschlagen. Hierbei wird auch der 
spezifische Bedarf von Menschen mit Demenz 
berücksichtigt, um diese wichtige Gruppe von Pa-
tientinnen und Patienten in Akutkrankenhäusern 
angemessen versorgen und betreuen zu können. 

Im Besonderen sollen Behandlungsmöglich-
keiten gefördert werden, mit denen Aufnahmen 
ins Krankenhaus vermieden werden können, die 
nicht notwendig sind. Dazu gehört im Bereich der 
psychiatrischen Versorgung eine stationsäquiva-
lente Behandlung im eigenen Wohnumfeld (z. B. 
Wohnung/Haus, Pflegeheim, Wohngruppe) nach 
§ 115d SGB V. Diese kann in bestimmten Fällen 
für Menschen mit Demenz große Vorteile haben 
und soll deshalb bundesweit ausgebaut und ggf. 
weiterentwickelt werden.

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

179  Hofmann (2016); Kirchen-Peters und Krupp (2019) 
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Einschränkungen, eine Demenz und bzw. oder 
ein Delir.180 Deshalb ist es notwendig, dass sich die 
Akutkrankenhäuser noch stärker als bisher auf 
diese Gruppe ihrer Patientinnen und Patienten 
einstellen.181 Dies gilt für alle Bereiche im Kran-
kenhaus, auch für die Notfallaufnahmen. Hier 
sind Menschen mit Demenz besonders darauf 
angewiesen, dass die Prozesse in der Notaufnahme 
in ihrem Sinne angepasst werden.182 

Eine allgemeine Voraussetzung für die gute 
medizinische und pflegerische Versorgung von 
Menschen mit Demenz im Krankenhaus ist, dass 
ihre kognitiven Einschränkungen erkannt werden 
und die Versorgung daran angepasst wird. Scree-
ning-Verfahren für das mögliche Vorliegen einer 
Demenz bei Patientinnen und Patienten bei der 
Aufnahme ins Krankenhaus haben sich hier be-
währt.183 Dabei ist die zuverlässige Abgrenzung 
zum Delir besonders wichtig.184 Der flächende-
ckende Einsatz geeigneter Verfahren soll daher 
gefördert werden. 

Menschen mit Demenz haben ein erhöhtes Risiko, 
im Fall eines Krankenhausaufenthaltes ein Delir 
zu entwickeln.185 Für die Umsetzung von Präven-
tionsmaßnahmen ist die systematische Zusam-
menarbeit der unterschiedlichen Berufsgruppen 
der Versorgung in Bezug auf die Delirprävention 
unerlässlich. Eine entsprechende Qualifizierung 
befähigt Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter dazu, 
frühzeitig Screening-Verfahren einzusetzen, die 
Ergebnisse zu bewerten und Präventionskonzepte 
umzusetzen.

Die Umsetzung des Expertenstandards „Bezie-
hungsgestaltung in der Pflege von Menschen 
mit Demenz“ kann auch im Krankenhaus dazu 
beitragen, die Versorgung von Menschen mit De-
menz besser zu gestalten. Die besondere Heraus-
forderung liegt darin, den Expertenstandard nicht 
nur auf gerontopsychiatrischen oder geriatrischen 

Stationen, sondern auch in anderen Bereichen, 
wie etwa der Notaufnahme oder einer chirurgi-
schen Station, umzusetzen. 

Für Menschen mit Demenz ist es besonders 
wichtig, dass organisatorische Abläufe der me-
dizinischen und pflegerischen Versorgung ihren 
besonderen Bedürfnissen angepasst werden. 
Durch eine abgestimmte Tagesstrukturierung mit 
aktivierender Betreuung durch z. B. Physio- und 
Ergotherapeuten oder auch ehrenamtliche Helfe-
rinnen und Helfer kann einem Verlust an Mobili-
tät und kognitiver Fähigkeiten entgegenwirkt 
werden. Diese und weitere zentrale Bausteine zum 
Aufbau demenzsensibler Krankenhäuser wurden 
im Zuge der Förderung durch die RBS in einem 
Praxisleitfaden zusammengetragen.186 

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

Damit Menschen mit Demenz eine gleichwer-
tige medizinische Behandlung im Krankenhaus 
erhalten, ist neben der personellen Ausstattung, 
der Qualifikation und der Anpassung von Kran-
kenhausprozessen auch eine demenzsensible 
Gestaltung der Räumlichkeiten erforderlich.187 Die 
dazu notwendigen Entwicklungen in Kranken-
häusern sollen gefördert werden. Dazu gehört z. B. 

 180  Bickel et al. (2018); Reynish et al. (2017)
181  Motzek et al. (2017)
182  Holthoff-Detto und Technische Universität Dresden (2019) 
183  Carpenter et al. (2019); Hessler et al. (2017)
184  Hewer et al. (2016)
185  Frühwald et al. (2014)
186  Kirchen-Peters und Krupp (2019)
187  Pöschel und Spannhorst (2018); Bundesministerium für Familie‚ Senioren‚ Frauen und Jugend (2018a); Büter und Marquardt 

(2019); Ingenium-Stiftung und Bayerisches Institut für alters- und demenzsensible Architektur (2018)
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eine möglichst überschaubare Gestaltung, welche 
die Selbstständigkeit von Menschen mit Demenz 
fördert und ihnen gleichzeitig Sicherheit bietet. 
Krankenhäuser haben die anspruchsvolle Aufgabe, 
hier unterschiedlichen Anforderungen gerecht zu 
werden. In Bezug auf den demenzsensiblen Um-
bau bzw. die bauliche Herrichtung von Räumlich-
keiten in Plankrankenhäusern bietet die Investi-
tionskostenförderung der Länder entsprechende 
Möglichkeiten. 

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

Um Verbesserungen im Bereich – Kapazitäten und 
Personal – zu erreichen, werden folgende Maß-
nahmen vereinbart:

3.3.1 Stationsäquivalente psychiatrische  
Behandlung

Die DKG setzt sich bei ihren Mitgliedern dafür ein, 
dass diese die flächendeckende Durchführung der 
stationsäquivalenten psychiatrischen Behand-
lung nach § 115d SGB V auch für Menschen mit 
Demenz bundesweit als eine Alternative zur voll-
stationären Behandlung etablieren, ausbauen und 
ggf. weiterentwickeln. 

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

Um Verbesserungen im Bereich – Qualifikation 
und Qualität – zu erreichen, werden folgende 
Maßnahmen vereinbart:

3.3.2 Empfehlungen für die Notfallversorgung von 
Menschen mit Demenz im Krankenhaus

Die DGGPP und die DGPPN entwickeln Empfeh-
lungen für die Notfallversorgung von Menschen 
mit Demenz im Krankenhaus. Sie beziehen die 
DAlzG, die DKG und weitere relevante Akteure in 
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die Entwicklung ein. Nach der Entwicklung wird 
die Implementierung der Empfehlungen durch 
Qualifizierungsangebote und Prozessoptimierun-
gen in den Krankenhäusern durch die beteiligten 
Akteure gefördert.

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

3.3.3 Demenz und Delir im Krankenhaus 

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

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

3.3.4 Umsetzung des Expertenstandards in der 
pflegerischen Praxis im Krankenhaus 

Der Expertenstandard „Beziehungsgestaltung in 
der Pflege von Menschen mit Demenz“188 stellt 
nach Abschluss der modellhaften Implementie-
rung eine konsentierte und anerkannte Grundlage 
für eine angemessene Pflege von Menschen mit 
Demenz dar. Die DKG unterstützt die Umsetzung 
und Anwendung des Expertenstandards in der 
pflegerischen Praxis. Das BMG prüft die Förde-
rung einer Fachveranstaltung zur Umsetzung. 

Bis Ende 2022 wird eine Fachveranstaltung zum 
Thema stattfinden. 

3.3.5 Demenzsensible Behandlungsplanung im 
Krankenhaus

Die DKG wirkt darauf hin, dass die organisato-
rischen Abläufe der medizinischen und pfle-
gerischen Versorgung in Krankenhäusern den 
besonderen Bedürfnissen demenzerkrankter 
Patienten angepasst werden. Dazu gehören z. B. 
Untersuchungen ohne Ortswechsel (auf Station), 
Berücksichtigung möglichst kurzer Nahrungs- 
und Flüssigkeitskarenzzeiten bei der OP-Planung, 
Begleitung auf Wegen innerhalb des Krankenhau-
ses und Vermeidung von Wartezeiten. Die DKG 
unterstützt die Krankenhäuser, auf der Basis eines 
angepassten Personal- und Raumkonzepts An-
gebote aktivierender Betreuung für Menschen mit 
Demenz während des Krankenhausaufenthalts 
bereitzustellen. Die DKG ermutigt die Kranken-
häuser zur Gewinnung, Qualifizierung und zum 
Einsatz ehrenamtlicher Helferinnen und Helfer als 
Begleiter demenzerkrankter Patienten.

Bis Ende 2024 wird die DKG Krankenhäuser darin 
unterstützen, dass die Behandlungsplanung bei 
Bedarf demenzsensibel ausgestaltet wird.

3.3.6 Demenzspezifische Qualifikation von Pflege-
kräften im Krankenhaus

Die DKG, die Länder und die Pflegekammern 
prüfen die Erstellung von Empfehlungen bzw. 
Regelungen über die Weiterbildung zur Fachkraft 
für Gerontopsychiatrische Pflege und Betreuung. 

Bis Ende 2022 werden die DKG, die Länder und 
die Pflegekammern die Erstellung entsprechender 
Empfehlungen bzw. Regelungen prüfen.

3.3.7 Basisqualifikation für alle Beschäftigten mit 
Kontakt zu Menschen mit Demenz 

Die BAGFW und die DKG setzen sich dafür ein, 
dass alle Berufsgruppen, die an der Versorgung 
von Menschen mit Demenz beteiligt sind und 
deren Ausbildung entsprechende Inhalte nicht 
enthält, eine möglichst barrierefreie Basisquali-
fikation und in angemessenen Abständen eine 
Auffrischung erhalten. Eine „Demenz Partner“-
Schulung kann einen Einstieg bilden.

 188  Deutsches Netzwerk für Qualitätsentwicklung in der Pflege (2019) 
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Bis Ende 2024 werden die DKG und die BAGFW 
über den Stand berichten.

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

3.3.8 Demenzsensible Umgebungsgestaltung und 
Architektur in Krankenhäusern

Die DKG informiert ihre Mitgliedsverbände zur 
demenzsensiblen Gestaltung und Architektur 
von Krankenhäusern. Grundlage bilden die Er-
kenntnisse aus den Förderprojekten der RBS189 
zu diesem Thema. Die Länder berücksichtigen im 
Rahmen ihrer Investitionskostenförderung die 
demenzsensible bauliche Gestaltung.

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

3.4 Medizinische Versorgung von 
Menschen mit Demenz verbessern

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

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

Krankheitsverlauf demnach von großer Bedeu-
tung. Zur Ergänzung der haus- und fachärztlichen 
Strukturen zur medizinischen Versorgung von 
Menschen mit Demenz gibt es in Deutschland u. a. 
Gerontopsychiatrische Institutsambulanzen.190 
Hier wird ein multiprofessioneller Ansatz der Ver-
sorgung umgesetzt. 

Eine weitere Möglichkeit ärztlicher Versorgung 
von Menschen mit Demenz kann die Telemedizin 
bieten. Telemedizin umfasst medizinische Leis-
tungen wie Diagnostik, Therapie, Rehabilitation 
sowie eine ärztliche Entscheidungsberatung. Sie 
kann unabhängig von räumlichen Distanzen und 
zeitlichen Beschränkungen stattfinden.191 Es soll 
das Potenzial von Telemedizin für die Versorgung 
von Menschen mit Demenz geprüft werden. 

Bei Verdacht auf eine demenzielle Erkrankung 
sind Hausärztinnen und Hausärzte eine wichtige 
Anlaufstelle für Betroffene und ihre Angehörigen. 
Hier können die Diagnosestellung sowie eine 
erste Beratung stattfinden. Menschen mit einer 
beginnenden Demenz benötigen oft (noch) keine 
praktische Pflege oder Hilfe, haben aber einen 
großen Beratungsbedarf.192 In der frühen Phase 
der Erkrankung kann die persönliche Beratung 
die betroffene Person besonders stark unterstüt-
zen, wobei auch im späteren Verlauf nicht darauf 
verzichtet werden darf. Entsprechende Konzepte 
zur Gestaltung dieser Beratung sollen für Haus-
ärztinnen und Hausärzte angepasst und nutzbar 
gemacht werden.

Eine besondere Herausforderung stellen die 
Diagnose und Beratung bei Menschen mit Mi-
grationshintergrund dar. Hier spielen kulturelle 
und sprachliche Barrieren eine große Rolle. Die 
gängigen diagnostischen Verfahren bauen auf 
Kenntnissen der deutschen Sprache und Kultur 
auf und sind daher nicht für alle Menschen mit 
Demenz geeignet. Die Diagnostik muss deshalb 
an unterschiedliche sprachliche Fähigkeiten und 
kulturelle Prägungen angepasst werden.193 

 189  Büter und Marquardt (2019); Ingenium-Stiftung und Bayerisches Institut für alters- und demenzsensible Architektur (2018) 
190  Die Gerontopsychiatrischen Institutsambulanzen behandeln mit einem Team (Fachärztliche Leitung, Pflege, Psychologie, Soziale 

Arbeit, Ergotherapie) und hochfrequent (auch aufsuchend) ältere Patientinnen und Patienten mit komplexen Erkrankungen und 
erhöhter Gefahr von akutem Erkrankungsrückfall, bei denen multiprofessionelle Behandlungsmodule notwendig sind. 

191  Bundesärztekammer (o. J.)
192  Hauser (2017)
193  Flüh (2014); Tillmann et al. (2018)
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An der Gestaltung einer guten medizinischen 
Behandlung von Menschen mit Demenz sind 
neben Hausärztinnen und Hausärzten eine Reihe 
weiterer Berufsgruppen aus Medizin und Therapie 
beteiligt. Richtungsweisend für die Behandlung 
sind die relevanten Leitlinien wie die S3-Leitli-
nie „Demenzen“, die Hinweise zu Diagnostik und 
Therapie bei Demenz umfasst. Ihre Anwendung in 
der Praxis soll gefördert werden. 

Um Ärztinnen und Ärzte bei der leitliniengerech-
ten Versorgung von Menschen mit Demenz zu 
unterstützen, können ärztliche Demenzbeauftrag-
te auf Landesebene hilfreich sein. Diese können 
als Anprechpartner bei Fragen zur Behandlung 
zur Verfügung stehen und außerdem die Ver-
netzung innerhalb der Versorgungsstrukturen 
stärken. Die Etablierung von Demenzbeauftragten 
innerhalb der Landesärztekammern soll daher be-
fördert werden. Für Menschen mit Demenz kann 
eine ärztliche Untersuchung und Behandlung zu 
Belastung und Stress führen. Weite Anfahrtswege 
und Wartezeiten tragen zusätzlich dazu bei. Des-
halb soll eine Behandlung möglichst im eigenen 
Wohnumfeld (z. B. Wohnung/Haus, Pflegeheim, 
Wohngruppe) oder in einer vertrauten Arztpraxis 
stattfinden. Um auch die fachärztliche Versorgung 
in diesem Sinne zu erweitern, sollen neue Wege 
gefunden werden. Die Durchführung von Hausbe-
suchen bietet hierfür besonderes Potenzial, ebenso 
wie der Einsatz von Mobilitätsdiensten und tele-
medizinischen Konsilen.

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

Um Verbesserungen im Bereich – Kapazitäten und 
Personal – zu erreichen, werden folgende Maß-
nahmen vereinbart:

3.4.1 Ambulante neuropsychiatrische Versorgung  
in Komplexzentren

Der SPIZ ZNS entwickelt in Kooperation mit 
der KBV ein multiprofessionelles Konzept zur 
ambulanten neuropsychiatrischen Versorgung 
in vertragsärztlichen Komplexzentren. In Kom-
plexzentren sollen Patientinnen und Patienten 
mit neurologischen und/oder psychiatrischen 

Erkrankungen, also auch Menschen mit Demenz, 
ambulant und wohnortnah von einem interdiszi-
plinären und multiprofessionellen Team versorgt 
werden.

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

3.4.2 Instrumente in der digitalen Versorgung von 
Menschen mit Demenz

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

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

Um Verbesserungen im Bereich – Qualifikation 
und Qualität – zu erreichen, werden folgende 
Maßnahmen vereinbart:
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3.4.3 Psychosoziale Beratung für Menschen mit 
Demenz in der frühen Phase

Die KBV und der GKV-SV als Träger des Bewer-
tungs ausschusses prüfen, ob durch bessere Abbil-
dung eines psychosozialen Beratungskonzepts für 
Patientinnen und Patienten, welche die Diagnose 
Demenz erhalten, und für deren Angehörige eine 
Verbesserung der Regelversorgung erreicht werden 
kann. Das Konzept beinhaltet ausführliche Infor-
mationen zur Prognose und Behandlungsmöglich-
keiten sowie zu regionalen Beratungsangeboten. 
Hierbei kann die Expertise von Fachgesellschaften 
wie DEGAM und SPIZ ZNS miteinbezogen werden. 

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

3.4.4 Mehrsprachiges, kultursensitives Assessment-
Instrument zur Demenzdiagnostik

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

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

3.4.5 Leitlinien für Ärztinnen und Ärzte zur Be-
handlung von Menschen mit Demenz

Die DEGAM, die DGGPP, die DGPPN, der SPIZ 
ZNS, die KBV und die BÄK setzen sich unter 
Einbeziehung der Arbeitsgemeinschaft der 
Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesell-
schaften e. V. dafür ein, die Anwendung der von 
den beteiligten Fachgesellschaften anerkannten 
Leitlinien bei der Behandlung von Menschen 
mit Demenz noch zielgerichteter zu befördern. 
Dazu nutzen sie u. a. etablierte Informations- und 
Austauschquellen (z. B. KBV-Praxisnachrichten 
und Fachforen) und fördern passgenaue Fort- und 
Weiterbildungsmaßnahmen für Ärztinnen und 
Ärzte. Durch leitliniengerechte interprofessio-
nelle Kooperation und Vernetzung können sich 

regionale Versorgungsketten für Menschen mit 
Demenz entwickeln.

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

3.4.6 Demenzbeauftragte in Landesärztekammern

Die BÄK empfiehlt den Landesärztekammern, 
ärztliche Demenzbeauftragte einzusetzen, die den 
Kammerangehörigen für Fragen zur Versorgung 
demenziell erkrankter Patienten und für Maßnah-
men der Fortbildung zu Demenz zur Verfügung 
stehen.

Bis Ende 2022 wird die BÄK eine Empfehlung an 
die Landesärztekammern aussprechen.

3.4.7 Sicherstellung fachärztlicher Versorgung von 
Menschen mit Nebendiagnose Demenz

Der GKV-SV, der PKV-Verband und die KBV 
prüfen, wie die fachärztliche Versorgung von 
Menschen mit Demenz sowohl zu Hause als auch 
in den vertragsärztlichen Praxen gefördert werden 
kann. Gefördert werden sollen einerseits Haus-
besuche, andererseits der Einsatz von Mobilitäts-
diensten. Dabei beziehen sie die Berufsverbände 
und die Fachgesellschaften ein. 

Bis Ende 2022 wird ein Workshop zu diesem 
 Thema stattfinden.

3.5 Zusammenarbeit im Versorgungs-
netz fördern

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

Für Menschen mit Demenz sind vor allem Notfall-
situationen aufgrund ihrer veränderten Wahr-
nehmung eine große Herausforderung, welche 
schnell zu Überforderung führen kann. Auch für 
das Notfallpersonal ist der Umgang oftmals nicht 
einfach und erfordert Wissen über die Erkrankung 
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und die damit einhergehenden Besonderheiten in 
der Kommunikation und Behandlung. In diesem 
Zusammenhang sollen mit den Partnern nach  
§ 8a Abs. 2 SGB XI gemeinsame Empfehlungen für 
die Notfallversorgung von Menschen mit Demenz 
erarbeitet werden. 

Die Zusammenarbeit an der Schnittstelle zwi-
schen der ärztlichen und pflegerischen Versor-
gung von Menschen mit Demenz hat zentrale 
Auswirkungen auf die Qualität der Versorgung 
in stationären Pflegeeinrichtungen.194 Das Pflege-
personal-Stärkungsgesetz regelt, dass seit Anfang 
2019 Kooperationsverträge nach § 119b Abs. 1  
SGB V verpflichtend abzuschließen sind.195 Die er-
folgreiche Nutzung dieser Verträge für Menschen 
mit Demenz soll gefördert werden.

Um eine funktionierende Vernetzung zu 
 erreichen, ist es notwendig, unter Beachtung 
gesetzlicher oder vertraglicher Festlegungen die 
Aufgaben aller Beteiligten zu definieren und 
die  Schnittstellen zwischen den Versorgungs-
bereichen offenzulegen. Es soll daher ein Versor-

gungspfad für Menschen mit Demenz entwickelt 
werden. Versorgungspfade können dazu beitragen, 
individuell passende Behandlungsprozesse für 
Menschen mit Demenz systematisch umzusetzen. 

Weil Demenz einen komplexen Versorgungs-
bedarf mit sich bringt, ist die Koordination der 
Versorgung eine zentrale Aufgabe. Hausärztinnen 
und Hausärzte sind häufig die erste Anlaufstelle 
für Menschen mit Demenz und ihre Angehörigen. 
Damit sie die Koordination übernehmen können, 
müssen entsprechende Rahmenbedingungen 
vorhanden sein. Eine Anpassung des Vergütungs-
systems der vertragsärztlichen bzw. vertragspsy-
chotherapeutischen Versorgung in diesem Sinne 
soll deshalb geprüft werden. 

Darüber hinaus soll die Vernetzung unter Ärz-
tinnen und Ärzten im Hinblick auf die Versor-
gung von Menschen mit Demenz gezielt gestärkt 
werden. Die KBV fördert die Qualitätsentwicklung 
in der vertragsärztlichen Versorgung mithilfe von 
Qualitätszirkeln. Dieses Konzept196 soll erweitert 
werden, um die Vernetzung und fachliche Weiter-

 194  Balzer et al. (2013); Snowdon (2010)
195  Nach einer Erhebung der KBV bestanden über 22.000 Kooperationsverträge zum Stand 31. Dezember 2018.
196  Siebolds und Quasdor (2018)
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entwicklung von Ärztinnen und Ärzten im Be-
reich Demenz zu verbessern. Besonders wichtig ist 
in diesem Zusammenhang die Verbesserung der 
Zusammenarbeit zwischen dem hausärztlichen 
und fachärztlichen Bereich. Die Entwicklung von 
Qualitätskriterien für diese Vernetzung soll hier 
einen Beitrag zur Verbesserung leisten. 

Die im Zuge des Dritten Pflegestärkungsgesetzes 
eingerichteten sektorenübergreifenden Landes-
pflegeausschüsse nach § 8a Abs. 2 SGB XI beraten 
über notwendige sektorenübergreifende Zusam-
menarbeit in der Versorgung und erarbeiten dies-
bezüglich Empfehlungen. Eine gute sektorenüber-
greifende Zusammenarbeit ist insbesondere in der 
medizinischen und pflegerischen Versorgung von 
Menschen mit Demenz zentral. 

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

Um Verbesserungen im Bereich – Qualifikation 
und Qualität – zu erreichen, werden folgende 
Maßnahmen vereinbart:

3.5.1 Empfehlungen zur ambulanten Notfallversor-
gung von Menschen mit Demenz 

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

Bis Ende 2024 werden sich die (sektorenübergrei-
fenden) Landespflegeausschüsse in den Ländern 
mit diesem Thema befassen.

3.5.2 Haus- und fachärztliche Versorgung in statio-
nären Pflegeeinrichtungen

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

Bis Ende 2022 wird die weiterentwickelte Verein-
barung getroffen.

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

3.5.3 Versorgungspfad für Menschen mit Demenz

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

Bis Ende 2024 wird der Versorgungspfad entwi-
ckelt.

3.5.4 Abbildung von Kooperation im Einheitlichen 
Bewertungsmaßstab 

Der GKV-SV und die KBV als Träger des Bewer-
tungsausschusses überprüfen, wie die Koordi-
nation und Kooperation bei der Versorgung von 
Patientinnen und Patienten mit Demenz durch 
eine mögliche Änderung der Abbildung im Ein-
heitlichen Bewertungsmaßstab verbessert werden 
kann. 

Bis Ende 2022 wird der Bewertungsausschuss die 
Prüfung abschließen.

3.5.5 Entwicklung eines Qualitätszirkelmoduls

Die KBV entwickelt in Zusammenarbeit mit der 
BÄK, der DGPPN, der DGGPP, der DEGAM und 
dem SPIZ ZNS Arbeitsmaterialien (Qualitätszirkel-
modul) für interdisziplinäre Qualitätszirkel zur 
Versorgung von Patientinnen und Patienten mit 
Demenz. 
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Bis Ende 2022 wird ein Modulhandbuch veröf-
fentlicht.

3.5.6 Qualitätskriterien für die Vernetzung im haus- 
und fachärztlichen Bereich

Die KBV und der GKV-SV entwickeln in Zusam-
menarbeit mit der BÄK, der DGPPN, der DGGPP, 
der DEGAM und dem SPIZ ZNS Qualitätskriterien 
für die Vernetzung der haus- und fachärztlichen 
Versorgung. 

Bis Ende 2022 werden die Qualitätskriterien ent-
wickelt.

3.6 Präventive und rehabilitative  
Angebote für Menschen mit Demenz 
stärken

Menschen mit Demenz haben grundsätzlich 
Anspruch auf Leistungen zur Prävention und 
Rehabilitation. Der Zugang zur medizinischen 
Rehabilitation ist in § 40 SGB V geregelt. Hinzu 
kommt die Erbringung von frührehabilitativen 
Leistungen während einer Krankenhausbehand-
lung gemäß § 39 SGB V. Zudem wirken nach  
§ 5 Abs. 4 SGB XI die Pflegekassen darauf hin, 
dass alle geeigneten Leistungen zur Prävention, 
zur Krankenbehandlung und zur medizinischen 
Rehabilitation eingeleitet werden, um den Eintritt 
von Pflegebedürftigkeit zu vermeiden.

Es wird davon ausgegangen, dass Menschen mit 
Demenz grundsätzlich von (früh-)rehabilitativen 
Behandlungsprogrammen profitieren können –  
und zwar unabhängig davon, ob diese auf die 
Demenzerkrankung selbst oder auf eine andere 
Erkrankung bezogen sind. So lässt sich mit Bezug 
auf die S3-Leitlinie „Demenzen“ darstellen, dass 
spezifische Behandlungsprogramme bei leicht- bis 
mittelgradig Betroffenen ähnliche bis nur mäßig 
geringfügigere Therapieerfolge hinsichtlich Mobi-
lität und Selbstversorgungsfähigkeit bewirken wie 
bei kognitiv Gesunden.197 

Bei der Beurteilung der Rehabilitationsfähig-
keit von Menschen mit Demenz sind aufgrund 
der verminderten kognitiven Leistungen und 
körperlichen Belastungsfähigkeit geringere 
 Anforderungen zu stellen. Dem wird in den 
 Rahmenempfehlungen zur ambulanten geriatri-
schen Rehabilitation Rechnung getragen und es 
werden niedrigschwelligere Anforderungen für 
das Vorliegen der Rehabilitationsfähigkeit defi-
niert.198 Für demenziell erkrankte Menschen, die 
Leistungen zur medizinischen Rehabilitation mit 
der Nebendiagnose Demenz erhalten, konnten 
hinsichtlich der Wirksamkeit gute wissenschaft-
liche Belege gefunden werden. Hingegen liegt 
eine unzureichende wissenschaftliche Evidenz für 
die Wirksamkeit und den Nutzen rehabilitativer 
Interventionen bei Patienten vor, bei denen die 
Diagnose Demenz die primär leistungsbergrün-
dende Diagnose darstellt.199 

In Bezug auf die Rehabilitation von Menschen 
mit Demenz als Hauptdiagnose bestehen unter 
den Akteuren der Nationalen Demenzstrategie 
unterschiedliche Positionen. Es wird daher ge-
prüft, ob und wie ein eigenständiges Projekt zur 
Klärung dieser Positionen und zur Beantwortung 
der Frage, wie die Rehabilitationsfähigkeit von 
Menschen mit Demenz grundsätzlich zu bewerten 
ist, durchgeführt werden kann. Unabhängig davon 
soll die Verordnungsfähigkeit von Rehabilita-
tionssport für Menschen mit Demenz gesondert 
geprüft werden. 

Die Prüfung und Einleitung einer Rehabilitations-
maßnahme nach einem Krankenhausaufenthalt 
ist Teil des Entlassmanagements. Menschen mit 
der Nebendiagnose Demenz sollen ebenfalls von 
einer Anschlussrehabilitation profitieren können. 
Dazu soll die Information und Sensibilisierung 
von Krankenhäusern und Krankenkassen im Sin-
ne einer Förderung der Verordnung ausgeweitet 
werden. Infolgedessen sollen Rehabilitationsindi-
katoren im Entlass- und Versorgungsmanagement 
systematischer erfasst werden. 

 197  Deutsche Gesellschaft für Psychiatrie und Psychotherapie, Psychosomatik und Nervenheilkunde und  
Deutsche Gesellschaft für Neurologie (2016)

198  GKV-Spitzenverband (2018b)
199  Der GKV-SV verweist zur Begründung auf: Meinck und Preuß (2015)
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Mobile Rehabilitation umfasst die Erbringung 
von rehabilitativen Maßnahmen im gewohnten 
Umfeld der betroffenen Person. Mobile Rehabi-
litation ist insbesondere für mehrfach erkrankte 
geriatrische Patientinnen und Patienten vorgese-
hen, deren Rehabilitationsfähigkeit steigt, wenn 
Rehabilitation im gewohnten Umfeld stattfindet. 
Hierbei kann etwa der Gebrauch von Hilfsmit-
teln, welche bereits in der Häuslichkeit verwendet 
werden, unter Einbindung und Begleitung der 
Angehörigen trainiert werden.200 Für Menschen 
mit Demenz ist dieses Vorgehen somit besonders 
geeignet. Derzeit gibt es in Deutschland jedoch zu 
wenige Angebote der mobilen geriatrischen Re-
habilitation, sodass der Bedarf bundesweit nicht 
gedeckt ist.201

Im Rahmen der Begutachtung zur Feststellung 
der Pflegebedürftigkeit werden neben Rehabili-
tationsbedarfen auch Präventionsbedarfe umfas-
send ermittelt und in einer gesonderten Präventi-
ons- und Rehabilitationsempfehlung erfasst. Die 
Pflegekassen sind gesetzlich aufgefordert, um-
fassend und begründet dazu Stellung zu nehmen, 
inwieweit auf der Grundlage der gutachterlichen 
Empfehlung die Durchführung einer Maßnahme 
zur Prävention oder zur medizinischen Rehabili-
tation angezeigt ist (vgl. § 18a Abs. 1 SGB XI). Die in 
der Pflegebegutachtung zu empfehlenden Präven-
tionsmaßnahmen waren ebenfalls Gegenstand der 
wissenschaftlichen Evaluation nach § 18c Abs. 2 
SGB XI. Unter anderem wurde thematisiert, wie 
sich die Begutachtungsempfehlungen bezüglich 
der Prävention entwickelt haben. Gesundheits-
fördernde und präventive Leistungen werden 
sowohl in § 20 Abs. 2 SGB V als auch in § 5 SGB XI 
erbracht. Entsprechende Konzepte werden durch 
die Pflegekassen gefördert und in den stationären 
Pflegeeinrichtungen zunehmend umgesetzt.202 
Infolge der Evaluation kann eine Anpassung der 
Leitfäden Prävention nach § 20 Abs. 2 SGB V und 
nach § 5 SGB XI sinnvoll sein. 

Die DAlzG hat ein Informationsblatt erstellt, in 
dem sie über unterschiedliche Formen von Re-

habilitations- und Vorsorgeangeboten informiert 
und über Voraussetzungen der Inanspruchnahme 
aufklärt.203 Um Menschen mit Demenz und ihre 
Angehörigen über das Angebot spezialisierter 
Rehabilitationseinrichtungen noch besser zu 
informieren, soll diese Übersicht weiterentwickelt 
und ergänzt werden. Sie soll weiterhin Grundlage 
für Empfehlungen zur bundesweiten Anpassung 
der rehabilitativen Versorgung sein. 

Es ist ein Ziel der Nationalen Demenzstrategie, 
die rehabilitative und präventive Versorgung von 
Menschen mit Demenz zu verbessern. 

Um Verbesserungen im Bereich – Kapazitäten und 
Personal – zu erreichen, werden folgende Maß-
nahmen vereinbart:

3.6.1 Rehabilitation für Menschen mit Hauptdiag-
nose Demenz

Das BMG prüft die Förderung eines Projektes zum 
Thema Rehabilitation für Menschen mit Haupt-
diagnose Demenz. Projektziel ist die Klärung 
der Fragen, welche Potenziale Rehabilitation für 
Menschen mit der Hauptdiagnose Demenz bietet, 
wie ein entsprechendes Angebot ausgestaltet 
werden müsste, ob es der Anpassung gesetzlicher 
Regelungen bedarf und inwieweit eine Rehabilita-
tionsempfehlung bei der Begutachtung befördert 
werden kann. 

Bis Ende 2022 wird die Prüfung des Projektvor-
habens abgeschlossen und über eine mögliche 
Umsetzung entschieden.

3.6.2 Rehabilitationssport für Menschen  
mit Demenz

Der GKV-SV und die KBV wirken darauf hin, dass 
die Partnerinnen und Partner der Rahmenver-
einbarung über den Rehabilitationssport und das 
Funktionstraining prüfen, wie Patientinnen und 
Patienten mit Demenz verstärkt von Rehabili-
tationssport profitieren können. Nach erfolgter 

200  GKV-Spitzenverband et al. (2007)
201  Bundesarbeitsgemeinschaft Mobile Rehabilitation e. V. (o. J.); Schmidt-Ohlemann (2017)
 202  Vgl. Medizinischer Dienst des Spitzenverbandes Bund der Krankenkassen e. V. und GKV-Spitzenverband (2019)
203  Reuter (2019)



Nationale Demenzstrategie 105

Prüfung setzen sie sich ggf. dafür ein, eine ent-
sprechende Anpassung der Rahmenvereinbarung 
vorzunehmen.

Bis Ende 2022 wird die Prüfung erfolgen. 

3.6.3 Konsequente Prüfung der Rehabilitations-
indikatoren im Entlassmanagement

Die DKG und der GKV-SV werden die Kranken-
häuser bzw. die Krankenkassen über die vorlie-
genden Erkenntnisse zur Rehabilitationsfähigkeit 
von Menschen mit der Nebendiagnose Demenz 
informieren. Sie wirken auf diese Weise darauf 
hin, dass im Rahmen des Entlassmanagements 
bzw. des bestehenden Verfahrens zur Einleitung 
einer Anschlussrehabilitation sowie im Rahmen 
des Versorgungsmanagements nach § 11 Abs. 4 
SGB V auch für Menschen mit der Nebendiagnose 
Demenz systematisch und flächendeckend eine 
Rehabilitationsindikation geprüft wird. 

Bis Ende 2022 werden die DKG die Krankenhäuser 
und der GKV-SV die Krankenkassen informieren. 

3.6.4 Mobile Rehabilitation für Menschen mit 
Nebendiagnose Demenz

Die BAGFW, der bpa und der GKV-SV setzen sich 
dafür ein, dass das Angebot mobiler Rehabili-
tation bedarfsgerecht ausgebaut wird, um auch 
den besonderen Bedarfen von Menschen mit der 
Nebendiagnose Demenz Rechnung zu tragen. Der 
GKV-SV berichtet über die Entwicklungen im Be-
reich der mobilen Rehabilitation.

Bis Ende 2024 wird der GKV-SV über die durch-
geführten Maßnahmen zur Entwicklung der 
mobilen Rehabilitation berichten.

3.6.5 Verbesserung präventiver Angebote für 
 Menschen mit Demenz

Das BMG wertet die Evaluationsergebnisse (§ 18c 
Abs. 2 SGB XI) sowohl hinsichtlich der Aussagen 
zum Thema „Prävention“ als auch im Hinblick auf 
dahingehende Empfehlungen systematisch aus. 
Das BMG prüft auf dieser Basis, inwieweit daraus 
gesetzgeberische Anpassungsbedarfe bzw. Anpas-
sungsmöglichkeiten zur Verbesserung der präven-
tiven Versorgung abgeleitet werden können. Der 
GKV-SV prüft, ob der Leitfaden Prävention nach 
§ 20 Abs. 2 SGB V und der Leitfaden Prävention 
nach § 5 SGB XI ergänzt werden müssen.

Bis Ende 2022 werden die Auswertung und die 
Prüfungen erfolgen. Bis Ende 2024 werden ggf. 
gesetzgeberische Maßnahmen umgesetzt. 

Um Verbesserungen im Bereich – Qualifikation 
und Qualität – zu erreichen, wird folgende Maß-
nahme vereinbart:

3.6.6 Übersicht zu Rehabilitationsangeboten für 
Menschen mit Demenz 

Die DVfR erarbeitet mit ihren Mitgliedern und 
in Kooperation mit der DAlzG eine barrierefreie 
Übersicht der Rehabilitationsangebote für Men-
schen mit Demenz und ihre Angehörigen. Hierbei 
werden die verschiedenen Stadien der Demenz 
ebenso berücksichtigt wie die entsprechenden 
Wohnformen der Betroffenen. Darauf aufbauend 
entwickelt die DVfR Handlungsempfehlungen 
für die Weiterentwicklung von Einrichtungen 
in Bezug auf die rehabilitative Versorgung von 
Menschen mit Demenz. Sie stellt diese Empfeh-
lungen den Verbänden der Leistungserbringer zur 
Verfügung. 

Bis Ende 2022 wird die Übersicht entwickelt und 
Handlungsempfehlungen für die demenzsensible 
Weiterentwicklung von Einrichtungen werden 
erarbeitet. 
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Eine exzellente und vernetzte Forschung zu De-
menz ist notwendig, um die Entstehung und den 
Verlauf der zugrunde liegenden Erkrankungen 
zu verstehen. Derzeit sind die Ursachen demen-
zieller Erkrankungen nicht abschließend geklärt. 
Forschung, beispielsweise Grundlagenforschung, 
klinische Forschung und Populationsforschung, 
liefert wichtige Erkenntnisse zu Ursachen und 
molekularen Mechanismen. Darauf aufbauend 
können Ansätze zur Prävention und Diagnostik 
sowie neue Therapien entwickelt werden. Außer-
dem leistet Forschung einen wichtigen Beitrag zur 
Verbesserung der Versorgung von Menschen mit 
Demenz. Anwendungsorientierte Versorgungsfor-
schung zu Demenz muss die Versorgungsbedarfe 
und -bedürfnisse von Menschen mit Demenz kon-
kretisieren sowie die Wirksamkeit und Effizienz 
medizinischer, pflegerischer und therapeutischer 
Maßnahmen untersuchen.204 Diese unterschied-
lichen Forschungsbereiche sollen gebündelt 
werden.

In der Demenzforschung müssen nicht nur die 
spezifischen Bedürfnisse von Menschen mit 
Demenz, sondern auch die ihrer Angehörigen205 
berücksichtigt werden. Darüber hinaus ist die 
Gruppe der Menschen mit Demenz sehr hetero-
gen. Sie umfasst u. a. allein oder in Partnerschaft 
lebende ältere und hochaltrige, aber auch (sehr) 
junge Menschen bzw. Menschen mit Demenz im 
Erwerbsalter, Menschen mit unterschiedlichem 
sozioökonomischen Status oder mit Migrations-

hintergrund sowie Menschen, die eine Komorbidi-
tät aufweisen, wie z. B. Menschen mit Trisomie 21. 
Ebenfalls sind Kombinationen unterschiedlicher 
Charakteristika möglich. Sie stellen besonders vul-
nerable Gruppen dar, die aus Forschungsvorhaben 
nicht ausgeschlossen werden sollten. 

Es sollen die Forschungsinfrastrukturen sowie 
die nationale und internationale Vernetzung in 
der Demenzforschung gestärkt werden. Gleiches 
gilt für die Kooperation zwischen Forschung und 
Versorgung. An dieser Stelle sind noch weitere 
Anstrengungen notwendig, um wissenschaftliche 
Erkenntnisse schneller in die Versorgung von 
Menschen mit Demenz zu übertragen und damit 
die Translation zu beschleunigen. Forschungs-
ergebnisse sind nicht nur für Fachleute, wie 
beispielsweise Ärztinnen und Ärzte, Therapeutin-
nen und Therapeuten sowie Pflegefachpersonen, 
relevant, sondern auch für Menschen mit Demenz 
und deren Angehörige sowie die interessierte Öf-
fentlichkeit. Nur wenn Forschungsergebnisse für 
die allgemeine Bevölkerung zugänglich und ver-
ständlich sind, können sich alle Bürgerinnen und 
Bürger informieren. Das BMBF unterstützt und 
betreibt allgemein verständliche, dialogorientierte 
Wissenschaftskommunikation mit dem Anspruch, 
die Gesellschaft in ihrer Breite zu erreichen. Das 
im November 2019 veröffentlichte „Grundsatz-
papier des BMBF zur Wissenschaftskommunika-
tion“ enthält zentrale Maßnahmen zur Stärkung 
der Wissenschaftskommunikation. Für die breite 

Handlungsfeld 4 
Exzellente Forschung zu Demenz fördern

204  Livingston et al. (2017)
205 Angehörige werden hier als diejenigen Personen verstanden, die zum engen sozialen Umfeld eines Menschen mit Demenz  
 gehören und Verantwortung für Pflege und Betreuung haben. Der Schwerpunkt in diesem Handlungsfeld liegt auf familiären  
 Beziehungen. Jedoch können Angehörige auch Menschen sein, die ein freundschaftliches oder nachbarschaftliches Verhältnis  
 zur Person mit Demenz haben.
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Bevölkerung sind dabei besonders Informationen 
über Möglichkeiten zur Reduktion des Risikos 
von Demenzerkrankungen relevant. Menschen 
mit Demenz und ihre Angehörigen können von 
Informationen zu vorhandenen Unterstützungs-
möglichkeiten und Weiterentwicklungen von 
Behandlungsansätzen bei Demenz besonders 
profitieren.

Die bessere Zusammenarbeit zwischen unter-
schiedlichen Forschungsbereichen ist entschei-
dend für den Erfolg der Nationalen Demenzstra-
tegie. Dazu soll die Formulierung einer Reihe von 
gemeinsamen Maßnahmen einen ersten Beitrag 
leisten. Das übergeordnete Ziel ist eine Vernetzung 
der unterschiedlichen Forschungsbereiche inner-
halb der Demenzforschung: Grundlagenforschung 
muss mit der Populationsforschung, klinischen 
Forschung, Versorgungsforschung und mit 
weiteren Forschungsbereichen stärker verknüpft 
werden. 

Für exzellente Demenzforschung ist es wichtig, 
dass Menschen mit Demenz bereits in der Phase 
der Konzeption von Forschungsvorhaben die 
Möglichkeit haben zu partizipieren.206 Dadurch 
können die tatsächlichen Bedarfe der Betroffe-
nen207 erfasst werden. Somit können Forschungs-
erkenntnisse dazu beitragen, die Lebens- und 
Versorgungsqualität von Menschen mit Demenz 
zu verbessern. Die Beteiligung an Forschungs-
studien muss stärker unterstützt werden, wenn 
beispielsweise repräsentative Studien zu Ursachen 
von Demenz oder zu neuen Therapieansätzen 
durchgeführt werden sollen. 

Die Nationale Demenzstrategie adressiert alle For-
schungseinrichtungen in Deutschland, die eine im 
internationalen Vergleich exzellente Demenzfor-
schung aufweisen. Dies schließt die in den Umset-
zungsmaßnahmen genannten Akteure ein, die mit 
weiteren kompetenten Partnern kooperieren kön-
nen. Die in diesem Rahmen erzielten Forschungs-
ergebnisse zu neuen Ansätzen zur Prävention und 
Diagnostik, neuen Therapien sowie Versorgungs- 
und Pflegekonzepten sollen deutschlandweit in 

die Versorgung und Pflege implementiert werden, 
um die Situation für Menschen mit Demenz zu 
verbessern. Diese national koordinierte Strategie 
bezieht Forschungsnetzwerke unterschiedlicher 
Ebenen sowie Fachleute von der Grundlagen- bis 
zur klinischen und Versorgungsforschung ein und 
soll die unterschiedlichen Disziplinen zusammen-
führen.

Bereits heute fördert die Bundesregierung die 
Forschung zu Demenz fortlaufend. Das BMBF 
veröffentlicht regelmäßig Förderrichtlinien. Im 
Rahmen dieser Förderrichtlinien können auch 
Projekte zur Demenzforschung beantragt werden. 
Wissenschaftlerinnen und Wissenschaftler sind 
aufgefordert, exzellente Forschungsvorhaben 
mit Fokus auf demenzielle Erkrankungen einzu-
reichen, über die im wettbewerblichen Verfahren 
entschieden wird. Weiterhin will das BMEL in 
Zukunft einen Beitrag zur Demenzforschung er-
bringen. Auch Länder fördern die Forschung zu 
Demenz weiterhin mit vielzähligen Aktivitäten. Es 
gibt in der Bundesrepublik eine breite exzellente 
Forschungslandschaft zu Demenz forschung.

Seit dem Jahr 2009 erforscht das DZNE demenziel-
le Erkrankungen und untersucht Möglichkeiten 
der Prävention, Diagnostik, Therapie und Ver-
sorgung. Das DZNE wird vom BMBF und den acht 
Ländern, in denen sich seine Standorte befinden, 
gefördert. Darüber hinaus gibt es in allen Ländern 
an Hochschulen und in Bund-Länder-finanzierten 
Leibniz- und Fraunhofer-Instituten exzellente 
Forschungsakteure, die zum Teil seit Jahrzehnten 
in der epidemiologischen und der Präventions-, 
der Pflege- und Versorgungsforschung sowie der 
klinischen Diagnostik und Therapie wesentliche 
Beiträge zur Demenzforschung leisten, u. a. mit-
hilfe der Einwerbung kompetitiver internationa-
ler, nationaler und regionaler Fördermittel. Seit 
2018 hat darüber hinaus die Stiftung „Deutsche 
Demenzhilfe“ des DZNE die Aufgabe, private 
Spenden aus der Bevölkerung zu sammeln, um 
Forschung und Innovation am DZNE zu fördern. 
Außerdem besteht seit 2002 das „Kompetenz-
netz Demenzen“, das auf die Initiative des BMBF 

 206 Alzheimer Europe (2017)
 207 Betroffene werden hier als diejenigen Personen verstanden, die an einer Demenz erkrankt sind. Personen, die Pflege und  
 Betreuung für eine demenzerkrankte Person übernehmen, sind auch von der Erkrankung „betroffen“. Sie werden im Text  
 jedoch nicht unter dem Begriff „Betroffene“ subsumiert.
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im Rahmen der „Kompetenznetze in der Medi-
zin“ zurückgeht. Dabei handelt es sich um einen 
Forschungsverbund von 14 Universitätskliniken, 
der sich u. a. mit möglichst frühzeitiger Diagnose, 
mit Therapien und mit Versorgungsstrukturen 
für Menschen mit Demenz beschäftigt. Weiter-
hin stellt der Innovationsfonds eine bedeutsame 
Maßnahme zur Optimierung der medizinischen 
und pflegerischen Versorgung von Menschen mit 
Demenz in Deutschland dar. Schließlich fördern 
verschiedene Stiftungen und Gesellschaften, wie 
z. B. die DAlzG, Forschung in diesem Feld. Durch 
diese beispielhaften Maßnahmen wird der ge-
sellschaftlichen Herausforderung Demenz bereits 
begegnet. 

Da die Ursachen und die Entstehung von demen-
ziellen Erkrankungen bislang noch nicht voll-
ständig aufgeklärt sind, ist auf die Erforschung 
von Fragen der Prävention, Diagnostik, Therapie, 
Versorgung, Versorgungsstrukturen, Pflegeinter-
ventionen und der Unterstützung zur Erreichung 
einer guten Lebensqualität von Menschen mit 
Demenz ein besonderes Gewicht zu legen.

4.1 Nationale und  internationale 
 Infrastruktur in der Demenz-
forschung stärken

Damit exzellente Demenzforschung stattfinden 
kann, sind gute Forschungsstrukturen notwendig. 
Diese müssen fortlaufend gefördert und ausgebaut 
werden. Durch eine verbesserte nationale und 
internationale Zusammenarbeit in der Demenz-
forschung können zudem bestehende Strukturen 
und vorhandenes Wissen besser genutzt werden. 

Vor diesem Hintergrund ist der Aufbau klinischer 
Forschungseinheiten in einem nationalen Netz-
werk notwendig. Dies wurde u. a. vom Forum für 
Gesundheitsforschung208 empfohlen.209 Speziali-
sierte Forschungseinheiten, in denen frühe 
klinische Studien durchgeführt werden können, 
existieren bisher nur an wenigen Standorten 

in Deutschland. Weil es bisher keine wirksame 
Therapie demenzieller Erkrankungen gibt, kommt 
der Reduktion von Krankheitsrisiken und der 
Erforschung neuer Therapieansätze eine große 
Bedeutung zu. Dabei ist eine enge Anbindung 
an die grundlagenorientierte Forschung wichtig. 
Die Stärkung der klinischen Forschung soll dazu 
beitragen, dass die Erkenntnisse der Grundlagen-
forschung besser als bisher Eingang in die Routi-
neversorgung von Menschen mit Demenz finden. 

Die Strukturen der Versorgungsforschung ein-
schließlich der Erforschung pflegewissenschaft-
licher Versorgungs- und Betreuungskonzepte 
sollen ebenfalls gestärkt werden. Auch hier ist der 
Aufbau nationaler Netzwerke notwendig, in denen 
interdisziplinär und intersektoral zu Demenz ge-
forscht wird. So kann die Versorgungsforschung 
inhaltlich, methodisch und institutionell weiter-
entwickelt werden. Die Zusammenarbeit zwischen 
Wissenschaft und Versorgungspraxis soll dadurch 
gefördert werden. 

Für die Gewinnung wertvoller Forschungsdaten 
ist außerdem der fortlaufende Ausbau von Bio-
banken relevant. In Biobanken werden Proben 
von Blut, andere Körperflüssigkeiten und Gewebe 
gesammelt, die von Forscherinnen und Forschern 
analysiert werden können. Dies ist beispielsweise 
eine Voraussetzung für die Identifikation und wei-
tere Erforschung von molekularen Mechanismen, 
Biomarkern und genetischen Risiko- und Schutz-
faktoren. In Deutschland existieren einschlägige 
Biobanken.210 Darüber hinaus veröffentlichte das 
BMBF 2015 die Richtlinie zur Förderung der „Er-
tüchtigung deutscher Biobank-Standorte zur An-
bindung an BBMRI“, um einen Verbund von deut-
schen Biobank-Standorten (Deutsche Biobank 
Allianz) zu fördern. Ziel dieses Verbundes, der von 
einer Kontakt- und Vermittlungsstelle (Nationaler 
Knoten) koordiniert wird, ist es, den Zugang zu 
biologischen Proben und Daten zu erleichtern 
und deren Nutzen für die Forschung zu fördern. 
Die Anbindung an die europäische Forschungs-
infrastruktur BBMRI-ERIC soll das koordinierte 
Handeln im internationalen Kontext ermöglichen 

 208 Weitere Informationen unter: www.gesundheitsforschung-bmbf.de/de/forum-gesundheitsforschung-5787.php
 209 Deutsches Ärzteblatt (2018)
 210 Unter anderem die Zentrale Biomaterialbank der Charité, die Biobank der „LIFE-Gesundheitsstudie“, das Zentrale Biorepository  
 im Rahmen der „NAKO Gesundheitsstudie“ sowie die Brain Bank und das Biorepository der klinischen Forschung am DZNE.
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zur Erarbeitung, Erprobung und Anwendung von 
übergreifenden genetischen Standards, Produkten 
und Lösungen. 

Ebenfalls verbessert werden soll die Bereitstellung 
von Routinedaten aus dem Gesundheitssystem zu 
Forschungszwecken. Mithilfe dieser Daten kann 
beispielsweise untersucht werden, welche Ver-
sorgungsleistungen von Menschen mit Demenz in 
Anspruch genommen werden. Datensätze einzel-
ner Krankenkassen können nach § 75 SGB X von 
Krankenkassen an Forscherinnen und Forscher 
übermittelt werden. Darüber hinaus können 
Abrechnungsdaten der GKV von bestimmten 
Institutionen für definierte Zwecke ausgewertet 
werden. Mit dem Digitale-Versorgung-Gesetz wird 
das ursprünglich beim Deutschen Institut für 
Medizinische Dokumentation und Information 
(DIMDI) angesiedelte Informationssystem (Da-
TraV-Daten), das einen bundesweit geregelten Zu-
gang zu krankenkassenübergreifenden Daten aus 
dem Datenbestand des morbiditätsadjustierten 
Risikostrukturausgleichs eröffnete, weiterentwi-
ckelt. Dabei wurde insbesondere das Verfahren des 
Datenflusses neu geregelt und beim GKV-SV eine 
Datensammelstelle eingeführt, was das Verfahren 
deutlich beschleunigen soll. Die bisherige zeitliche 
Kopplung an den Abschluss des Risikostruktur-
ausgleichs führte dazu, dass die Daten erst bis zu 
vier Jahre nach der Erhebung für Nutzungsbe-
rechtigte bereitgestellt werden konnten. Auch der 
Umfang der bereitgestellten Daten wird ausge-
weitet. Weiterhin handelt es sich jedoch nur um 
einen Teil aller Abrechnungsdaten. Leistungen der 
sozialen Pflegeversicherung und sozialen Renten-
versicherung sind beispielsweise nicht enthalten.

Zur Stärkung der Kooperation auf nationaler und 
internationaler Ebene hat die Bundesregierung 
in den vergangenen Jahren bereits Maßnahmen 
ergriffen. Ein Beispiel für ein erfolgreiches Projekt 
ist die Initiative „EU Joint Programme – Neurode-
generative Disease Research“ (JPND). Das BMBF ist 
Partner in JPND und fördert den Aufbau interdis-
ziplinärer und multiprofessioneller Kooperations-
strukturen auf europäischer Ebene. Wichtig sind 

in Zukunft die nachhaltige Förderung dieser Ini-
tiative sowie die Sicherung der deutschen Beteili-
gung. Weiterhin ist eine Projektförderung durch 
das Netzwerk „Centres of Excellence in Neuro-
degeneration“ (COEN) möglich. Diese Initiative 
hat das Ziel, kooperative Forschungsaktivitäten in 
der Neurodegenerationsforschung über  Grenzen 
hinweg aufzubauen. Daneben ist auch eine Ein-
bindung von Forschungskooperationen unter 
deutscher Beteiligung wie dem paneuropäischen 
Netzwerk Interdem in Förder- und Forschungs-
initiativen sinnvoll.

Es ist Aufgabe der Wissenschaft, ihre Erkenntnisse 
der Öffentlichkeit zugänglich zu machen.211 In der 
Bevölkerung ist ein breites Interesse an den Er-
gebnissen der Demenzforschung vorhanden. Eine 
Studie des ZQP konnte z. B. zeigen, dass 58 Pro-
zent der Befragten an Informationen zur Vorsorge 
gegen Demenz interessiert sind.212 Fachartikel zu 
neuen Forschungsergebnissen zu Demenz sind 
für Betroffene, Angehörige und die interessierte 
Öffentlichkeit häufig nicht zugänglich und nur 
schwer verständlich. Viele sind auf eine Inter-
pretation Dritter angewiesen. Im Rahmen der 
Lokalen Allianzen für Menschen mit Demenz 
startete 2014 die Alzheimer Gesellschaft München 
das Projekt EinBlickDemenz. In Kooperation mit 
dem „Munich Cluster for Systems Neurology“ 
(SyNergy) und dem DZNE werden wissenschaft-
liche Forschungsergebnisse zu Demenz verständ-
lich formuliert und für die Öffentlichkeit zugäng-
lich gemacht. Zudem werden laienverständliche 
Informationsangebote im Internet u. a. durch den 
„Wegweiser Demenz“ des BMFSFJ, die DAlzG und 
die Stiftung Gesundheitswissen bereitgestellt. Dies 
sind wichtige Ansätze, die durch weitere Maßnah-
men ergänzt werden sollen. 

Die Nationale Demenzstrategie zielt darauf ab, 
die nationale und internationale Infrastruktur 
der Demenzforschung und Zusammenarbeit 
zu stärken. Dazu werden folgende Maßnahmen 
umgesetzt, bei denen die in den Maßnahmen 
genannten Akteure mit weiteren kompetenten 
Forschungseinrichtungen kooperieren können:

 211 Deutsches Netzwerk Evidenzbasierte Medizin e. V. (2016)
 212 Zentrum für Qualität in der Pflege (2017)
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4.1.1 Erweiterung eines nationalen klinischen 
 Demenzforschungsnetzwerkes

Das DZNE baut die Infrastruktur lokaler klinischer 
Forschungseinheiten für die Demenzforschung 
zusammen mit der Universitätsmedizin weiter 
aus. Diese Forschungseinheiten sind ausschließ-
lich für die klinische Forschung vorgesehen. Sie 
werden eng an die Grundlagenforschung an-
gebunden. Themenschwerpunkte sind die Erfor-
schung von Präventions-, Diagnose- und Thera-
piemaßnahmen. Hierzu werden beispielsweise in 
dem klinischen Forschungsnetzwerk vermehrt 
klinische Studien durchgeführt; dabei besteht 
enger Kontakt u. a. zur pharmazeutischen Indus-
trie und zu den regulatorischen Behörden. Für 
die Forschungseinheiten sind z. B. eigene Studien-
ärztinnen und Studienärzte, Studienpflegekräfte, 
technische Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter 
sowie Pflegewissenschaftlerinnen und Pflege-
wissenschaftler, Psychologinnen und Psycho-
logen, Therapeutinnen und Therapeuten sowie 
Gerontologinnen und Gerontologen vorgesehen. 

Die Forschungseinheiten sollen über eine zen-
trale klinische Forschungsplattform koordiniert 
werden (Projektmanagement, Qualitätskontrolle, 
Datenmanagement und zentrales Biobanking). Die 
zentrale klinische Forschungsplattform stellt auch 
offene Fortbildungs- und Trainingsprogramme 
bereit. Eine klinische Konferenz aller teilnehmen-
den Forschungseinheiten legt die Aktivitäten der 
zentralen klinischen Forschungsplattform fest. 
Finanziert wird dieser Ausbau hauptsächlich vom 
BMBF. Das BMG wird die Erweiterung begleiten. 
Bei der Konzeption und Umsetzung der Maßnah-
me werden Fachgesellschaften, wie die Deutsche 
Gesellschaft für Pflegewissenschaft, die DGN und 
die DGPPN, beteiligt.

Bis Ende 2024 wird ein nationales klinisches 
Demenzforschungsnetzwerk aufgebaut und stetig 
weiterentwickelt. Dabei werden mindestens fünf 
verschiedene lokale klinische Forschungsein-
heiten etabliert. Weiterhin wird der Aufbau einer 
übergreifenden, koordinierenden klinischen For-
schungsplattform bis Ende 2024 gestartet.
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4.1.2 Ausbau eines nationalen Netzwerks zur 
 Demenzversorgungsforschung 

Das DZNE baut in Kooperation mit einschlägi-
gen außeruniversitären und hochschulischen 
Forschungseinrichtungen ein nationales Netz-
werk zur Demenzversorgungsforschung aus und 
integriert bundesweit aktive Gruppen. Das BMBF 
fördert diese Maßnahme. Das BMG fördert er-
gänzend auf Forschungsprojektbasis. Das BMFSFJ 
unterstützt diese Maßnahme durch das Einbrin-
gen von Expertise. Durch dieses Netzwerk werden 
Ressourcen und Kompetenzen in der Demenz-
versorgungsforschung gebündelt. Es findet ein 
systematisierter Austausch zu Erkenntnissen und 
Methoden der Versorgungsforschung innerhalb 
dieses Netzwerkes statt und die spezifische Ex-
pertise wird im deutschen Netzwerk für Versor-
gungsforschung geteilt. Es werden Kompetenzen 
etabliert und regionale Versorgungsforschungs-
einheiten in einer Forschungsplattform aufge-
baut. Die DKG wird beim Ausbau des Netzwerkes 
inhaltlich einbezogen. Hierzu könnten die vom 
BMBF neu gegründeten Forschungspraxennetze 
in der Allgemeinmedizin einbezogen werden. Es 
beteiligen sich außerdem Fachgesellschaften, wie 

z. B. die Deutsche Gesellschaft für Pflegewissen-
schaft, die DEGAM und die DGPPN dabei, eine 
Infrastruktur für die Versorgungsforschung hin-
sichtlich Demenz weiter auszubauen.

Bis Ende 2024 wird ein nationales Netzwerk be-
züglich der Versorgungsforschung für Menschen 
mit Demenz aufgebaut und stetig weiterentwi-
ckelt. Als ein Ergebnis der Arbeit im Netzwerk 
wird bis Ende 2024 mindestens eine Multi-Site-
Versorgungsstudie erfolgreich implementiert.

4.1.3 Ausbau und Vernetzung von Biobanken

Das BMBF unterstützt im Rahmen der Förderini-
tiative „Ertüchtigung deutscher Biobank-Standor-
te zur Anbindung an BBMRI“ den Ausbau und die 
Vernetzung von bestehenden Biobanken. In die 
vom BMBF geförderte Deutsche Biobank Allianz 
sollen weitere geeignete Biobank-Standorte auf-
genommen werden. Das DZNE zielt mit der dort 
etablierten Biobank darauf ab, eine bessere Daten-
grundlage für die Forschung zu Demenzen zu 
schaffen. Die NAKO Gesundheitsstudie mit ihrer 
Biobank kann für zukünftige Forschungsvorha-
ben auf diesem Themengebiet ebenfalls wertvolle 
Informationen liefern.

Bis Ende 2024 werden weitere Forschungsinsti-
tutionen einander besseren Zugang zu eingela-
gertem Biomaterial gewähren, wodurch Wissen-
schaftlerinnen und Wissenschaftler Ursachen und 
Mechanismen, die zu Demenzen führen, unter-
suchen, verstehen und genetische Risiko- und 
Schutzfaktoren von demenziellen Erkrankungen 
identifizieren können.

4.1.4 Zugang zu umfassenden Routinedaten für 
Forschungszwecke

Das BMG schafft die Voraussetzungen und setzt 
sich dafür ein, dass Forscherinnen und Forscher 
einen besseren Zugang zu forschungsrelevanten 
Routinedaten erhalten. So wird im Rahmen des 
Digitale-Versorgung-Gesetzes die Datenauf-
bereitungsstelle zum Forschungsdatenzentrum 
ausgebaut. Dazu werden die verteilt bei den Kran-
kenkassen liegenden Abrechnungsdaten über den 
GKV-SV als Datensammelstelle pseudonymisiert 
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im Forschungsdatenzentrum zusammengeführt. 
Auf Antrag analysiert das Forschungsdatenzen-
trum die Daten und übermittelt den Nutzungs-
berechtigten nach einer Prüfung aggregierte und 
anonymisierte Ergebnisse. Einzelheiten insbeson-
dere zu Art und Umfang der Daten und den Auf-
gaben des Forschungsdatenzentrums sind in einer 
Rechtsverordnung des BMG zu regeln.

Das Nähere zur technischen Ausgestaltung der 
Datenübermittlung wird bis Ende 2022 durch den 
GKV-SV erarbeitet. Bis Ende 2022 wird die Imple-
mentierung eingeleitet.

4.1.5 Förderung von Demenzforschung im EU Joint 
Programme – Neurodegenerative Disease Research 

Das BMBF beteiligt sich am JPND und fördert 
transnationale Verbünde, die u. a. demenzspezi-
fische Fragestellungen erforschen. Die nationale 
Förderung dieses Programms wird weitergeführt 
und erfolgreiche Antragsteller werden im Rahmen 
zukünftiger Bekanntmachungen, beispielsweise 
zum geplanten Themenschwerpunkt zur Metho-
den- und Technologieentwicklung im Jahr 2021, 
gefördert. Darüber hinaus setzt sich das BMBF 
aktiv dafür ein, dass ein Schwerpunkt auf der 
Forschung zu Demenzerkrankungen beibehalten 
bleibt, und wirbt für die Teilnahme weiterer Staa-
ten an JPND, z. B. im Rahmen von G20.

Mindestens bis Ende 2024 wird die nationale För-
derung des JPND weitergeführt und der Schwer-
punkt auf der Forschung zu Demenzerkran-
kungen bleibt erhalten. Das BMBF wird für die 
Teilnahme weiterer Staaten an JPND werben. Eine 
Weiterführung der Förderung über das Jahr 2024 
hinaus wird angestrebt.

4.1.6 Aufbau eines evidenzbasierten 
 Online-Informationsangebots 

Das ZQP erarbeitet ein Konzept für eine multime-
diale Online-Plattform zum Wissenstransfer und 
zur Informationsvermittlung von Erkenntnissen 
aus der Demenzforschung in die Gesellschaft. 
Dadurch werden insbesondere wegweisende 
Forschungsergebnisse – von der Grundlagen-
forschung bis zur Versorgungsforschung – laien-

verständlich aufbereitet und eine Einordnung 
dieser Ergebnisse vorgenommen. Zentrale Koope-
rationspartner hierfür und insbesondere für die 
spätere Umsetzung des Konzepts sind einschlä-
gige Forschungseinrichtungen wie beispielsweise 
das DZNE sowie ferner das BMG, das BMBF, das 
BMFSFJ und die DAlzG. Die zu adressierenden 
Zielgruppen sind, neben allgemein zum Thema 
Demenz Interessierten, insbesondere Menschen 
mit beginnender Demenz und Angehörige von 
Menschen mit Demenz. Ebenfalls soll die Online-
Plattform Forscherinnen und Forschern sowie 
Praktikerinnen und Praktikern der Gesundheits-
professionen als Informationsressource dienen. 
Die Online-Plattform wird einen integrativen, 
vernetzenden Charakter zu bereits bestehenden 
psychosozialen, medizinischen und pflegerischen 
Informationsangeboten haben und diesen Sicht-
barkeit geben. Das Konzept wird auf Grundlage 
bestehender wissenschaftlicher Erkenntnisse erar-
beitet; ggf. wird die Evidenzbasis – gemeinsam mit 
anderen Dritten wie der Stiftung Gesundheitswis-
sen – in relevanten assoziierten Forschungsfeldern 
zielgerichtet erweitert.

Bis Ende 2022 wird das Konzept für die On-
line-Plattform vorgelegt. Anschließend wird das 
Konzept vom ZQP mit Unterstützung durch die 
Expertise der zentralen Partner schrittweise in 
einer ersten Entwicklungsstufe bis Ende 2024 
und in einer zweiten Entwicklungsstufe bis Ende 
2026 budgetorientiert realisiert. Das BMG wird 
eine Förderung der Realisierung einzelner Bau-
steine des Konzepts nach dessen Vorlage prüfen. 
Das BMFSFJ wird die Inhalte auf dem „Wegweiser 
Demenz“ verlinken und wird so für eine weitere 
Verbreitung sorgen. 

4.2 Forschung zu Prävention und 
Therapie der Demenz fördern

Die Ursachen für Demenz bei einer Alzheimer-
Krankheit sowie bei anderen Demenzerkrankun-
gen sind bis heute nicht abschließend geklärt. 
Es konnte noch keine wirksame Therapie gegen 
Demenz entwickelt werden.213 Daher sind in den 
kommenden Jahren weitere Anstrengungen im 
Bereich der Grundlagenforschung, klinischen 

 213 Livingston et al. (2017); Laschet (2018)
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Forschung und Populationsforschung notwendig. 
Hierfür sind auch neue Partnerschaften zwischen 
Forschung und Industrie sowie eine frühzeiti-
ge Einbeziehung der regulatorischen Behörden 
erforderlich. Spezieller Fokus soll auch auf der 
Zusammenarbeit mit Ausgründungen aus der 
Wissenschaft sowie kleinen und mittleren Unter-
nehmen aus dem Bereich der Lifesciences liegen. 

Diese Art der Forschung kann dazu beitragen, 
die Entstehung und den Krankheitsverlauf von 
Demenzerkrankungen besser zu verstehen und 
die Potenziale für Prävention, Diagnose, Therapie, 
Pflegeinterventionen und Rehabilitation zu erken-
nen und nutzbar zu machen. 

Auch die Ernährung spielt womöglich eine wichti-
ge Rolle in der Prävention von Demenz. Es existie-
ren Hinweise, dass bestimmte Ernährungsformen 
das Risiko einer Demenzerkrankung verringern 
können. Um vertiefte Aussagen zum Zusammen-
spiel zwischen Ernährung und Demenz treffen zu 
können, muss jedoch die vorläufige Evidenzlage 
durch weitere Studien gestützt werden.

Dabei ist die Forschung am Menschen von beson-
derer Wichtigkeit. Sie kann Hinweise auf thera-
peutisch nutzbare Mechanismen geben. Diese 
Erkenntnisse dienen der Entwicklung von Thera-
pien, die den Verlauf von Demenz positiv beein-
flussen können.214 Forschung an Tiermodellen hat 
zu vielen wichtigen Erkenntnissen geführt, jedoch 
konnten therapeutische Ansätze im Tiermodell 
bisher nicht erfolgreich in die Anwendung beim 
Menschen transferiert werden.215 Daher soll die 
Humanforschung zu Demenz in den Mittelpunkt 
gestellt werden.

Um die Risikofaktoren von Demenz und deren 
Präventionspotenzial abschätzen zu können, ist, 
wie oben bereits erwähnt, nicht nur klinische 
Forschung erforderlich, sondern auch die Erfor-
schung der Entwicklung von Demenz auf Popu-
lationsebene, wie z. B. die „Lancet Commission 
on Dementia Prevention, Intervention, and Care“ 
festgestellt hat. Um solche Forschung zu ermögli-
chen, muss die an großen epidemiologischen uni-

versitären und außeruniversitären Forschungsein-
richtungen bestehende Expertise gebündelt und 
die Kooperation zwischen diesen Einrichtungen 
gestärkt werden. 

Um Erkenntnisse über mögliche Ursachen für 
Demenzerkrankungen und über ihren Verlauf zu 
gewinnen, sind repräsentative Kohortenstudien 
notwendig. Die vom DZNE im Jahr 2016  gestartete 
Rheinland-Studie ist ein Beispiel dafür. Über einen 
Zeitraum von mindestens 30 Jahren sollen rund 
30.000 Teilnehmerinnen und Teilnehmer aus ei-
nem Teil Nordrhein-Westfalens in die Studie ein-
geschlossen werden. Die Rheinland-Studie ist eine 
lebenslange Längsschnittstudie zum Verständnis 
der Ursachen und Mechanismen von Demenz 
und schließt Personen ab 30 Jahren, einschließlich 
Personen, die älter als 85 Jahre sind, ein, die alle  
3 bis 5 Jahre zu einer beispiellos tiefen phänotypi-
schen Untersuchung eingeladen werden. Darüber 
hinaus wird in Deutschland seit 2014 im Rahmen 
der NAKO Gesundheitsstudie eine Kohorte von 
zu Beginn 20- bis 69-jährigen Personen aufgebaut. 
Über einen Zeitraum von 20 bis 30 Jahren wer-
den bundesweit 200.000 Menschen wiederholt 
untersucht. Dies beinhaltet u. a. die Erhebung von 
Informationen zu kognitiven Funktionen sowie 
kognitiven Leistungsstörungen. Damit ist sie eine 
wertvolle Basis, an der Forschungsprojekte zu 
Demenz anknüpfen können. Durch diese beiden 
Langzeitstudien soll das Zusammenspiel von 
Erbfaktoren, Lebensstil und Umwelteinflüssen als 
Ursachen für ein gesundes Altern untersucht wer-
den, um somit Ursachen von Volkskrankheiten 
aufzuklären, Risikofaktoren zu erkennen, Wege 
einer wirksamen Vorbeugung aufzuzeigen, aber 
auch, um Möglichkeiten der Früherkennung von 
Krankheiten zu identifizieren. Weitere Beispiele 
sind u. a. die DELCODE-, die AgeCoDe- und die 
AgeQualiDe-Studie sowie die LIFE-Gesundheits-
studie. Zur Identifizierung von Faktoren, die eine 
Demenzerkrankung verhindern können oder die 
therapeutisch relevant sind, sind Kohorten, beste-
hend aus gesunden älteren und höchstaltrigen216 
Menschen, erforderlich. Vor diesem Hintergrund 
ist der weitere Aufbau repräsentativer Kohorten-
studien sinnvoll.

 214 Tacik (2018); Laschet (2018)
 215 Laschet (2018)
216 Personen, die 80 Jahre alt oder älter sind.



Nationale Demenzstrategie 115

Bereits laufende Studien des Gesundheitsmonito-
rings am RKI, wie die Gesundheitsstudien DEGS 
und GEDA, können Aufschluss über die allgemei-
ne Verteilung von Risiko- und Schutzfaktoren, 
Prävalenzen chronischer Erkrankungen und die 
allgemeine Versorgungssituation in der Gesamt-
bevölkerung geben.217 Um die Ergebnisse des Ge-
sundheitsmonitorings für die Demenzforschung 
nutzen zu können, ist die Aufnahme demenzrele-
vanter Indikatoren notwendig. Das RKI führt seit 
Januar 2019, mit finanzieller Unterstützung des 
BMG, die bundesweite Studie MonAge für Men-
schen ab 65 Jahren durch. Dabei werden hochaltri-
ge (80+) und gesundheitlich eingeschränkte ältere 
Menschen einbezogen, die bislang im Rahmen 
der Gesundheitsberichterstattung des Bundes 
unzureichend repräsentiert waren, da sie über 
die bisherigen Surveymethoden für eine Teil-
nahme an Befragungen und Untersuchungen nur 
schwierig erreicht werden konnten. Im Rahmen 
von  MonAge wird auch ein Demenz-Risikofaktor-
Monitoring durchgeführt, welches neben ausge-
wählten kardiometabolischen Risikofaktoren eine 
kurze Untersuchung der kognitiven Funktions-

fähigkeit und die selbst berichtete Gedächtnisein-
schränkung umfasst.

Des Weiteren sollen Studien zu frühen Stadien 
einer Demenz durchgeführt werden. Auf diese 
Weise sollen Prävention, Diagnose, Therapie und 
Pflegeinterventionen von und bei Demenz ver-
bessert werden. Von besonderem Interesse sind 
Studien an Risikopersonen oder an Personen mit 
ersten demenzspezifischen Symptomen.218 Eine 
bevölkerungsrepräsentative Studie verwies darauf, 
dass 69 Prozent der Bevölkerung bereit seien, sich 
einer Frühdiagnostik für Demenz zu unterzie-
hen.219 Darüber hinaus haben zahlreiche Studien 
schützende Faktoren identifiziert, die mit dem Er-
halt der geistigen Fähigkeiten assoziiert sind und 
die Entwicklung einer Demenz möglicherweise 
verzögern können. Dies konnte z. B. im Rahmen 
der „Finnish Geriatric Intervention Study“ (FIN-
GER) oder dem „Multidomain Alzheimer Preven-
tive Trial“ (MAPT) gezeigt werden. So reduzieren 
eine regelmäßige körperliche Bewegung, eine 
ausgewogene Ernährung und soziale Aktivitäten 
vermutlich die Wahrscheinlichkeit, eine Demenz 

217 Fehr et al. (2017)
 218 Jessen (2018); Laschet (2018)
 219 Luck et al. (2012)
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zu entwickeln. Bluthochdruck, Übergewicht sowie 
Nikotin- und übermäßiger Alkoholkonsum sind 
dagegen mit einem erhöhten Risiko verbunden.220 
Die WHO hat im Mai 2019 Empfehlungen zur 
Reduktion von Risiken für eine kognitive Ver-
schlechterung und Demenz im Alter publiziert 
und auf das Potenzial der Risikoreduktion, aber 
auch auf die gleichzeitig noch bestehenden erheb-
lichen Evidenzlücken hingewiesen. Erste inter-
nationale Präventionsstudien zeigen ermutigende 
Resultate (z. B. FINGER, MAPT). In Deutschland 
wurde die erste multimodale lebensstilbasierte 
Interventionsstudie zur Prävention der Demenz 
bei über 1.000 Risikopersonen 2018 gestartet.221 
Breit angelegte Beobachtungs- und Interventions-
studien sind daher erforderlich.

Klinische Forschung ermöglicht durch detail-
lierte Untersuchung von Risikopersonen sowie 
von Patientinnen und Patienten u. a. die Ent-
wicklung neuer Biomarker. Diese können für eine 
zeitgerechte Diagnose und die Definition von 
Untergruppen bestimmter Krankheiten genutzt 

werden. So kann mithilfe der Untersuchung von 
Biomarkern oder genetischen Tests bei einem be-
stimmten Patientenkollektiv die Entwicklung von 
Demenzerkrankungen einige Jahre, bevor Symp-
tome auftreten, vorhergesagt werden. Biomarker 
können zukünftig verwendet werden, um The-
rapieansätze in Frühstadien der Krankheiten zu 
testen und Therapien individueller einzusetzen.222 
Die BÄK veröffentlichte 2018 eine Stellungnahme 
zum Umgang mit prädiktiven Tests auf das Risiko 
für die Alzheimer-Krankheit.223 Dies stellt einen 
wichtigen Schritt im gesellschaftlichen Diskurs 
dar. Ein weiterer Schritt ist das vom BMBF geför-
derte Diskursverfahren „Konfliktfall Demenzvor-
hersage“, in dem voraussichtliche Auswirkungen 
der Demenzprädiktion mit zahlreichen interdiszi-
plinären Akteuren diskutiert wurden.224 Für neue 
wissenschaftliche Erkenntnisse und Innovatio-
nen ist der systematische, nachhaltige Zugang 
zu digitalisierten Datenbeständen unverzichtbar. 
Dazu gehören auch Daten zur Validierung von 
Biomarkern. Diese müssen so verfügbar gemacht 
werden, dass sie auch für Dritte leicht und geord-

 220 Livingston et al. (2017); Hussenoeder und Riedel-Heller (2018); Luck et al. (2018)
 221 Zülke et al. (2019) 
222  Grimmer und Kurz (2018); Strech und Götzelmann (2018)
223  Bundesärztekammer (2018)
224  Bartholomeyczik et al. (2018)
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net auffindbar sind und über die Grenzen einzel-
ner Datenbanken, Fachdisziplinen und Länder 
hinweg analysiert und verknüpft werden können. 
Damit aus Forschungsdaten wissenschaftlich breit 
nutzbare Datenschätze mit gesellschaftlichem 
Mehrwert werden, haben sich Bund und Länder 
darauf geeinigt, eine Nationale Forschungsdaten-
infrastruktur (NFDI) aufzubauen und gemein-
sam zu fördern. In der NFDI sollen Anbieter und 
Nutzerinnen und Nutzer von Forschungsdaten in 
Konsortien zusammenarbeiten und existierende 
Datensammlungen und Dienste zusammenführen 
sowie neue, übergreifende Dienste und die sich 
daraus ergebenden Lösungen für das Forschungs-
datenmanagement in Deutschland etablieren.

Die Einstellungen, die in der Bevölkerung Men-
schen mit Demenz entgegengebracht werden, 
bestimmen das gesellschaftliche Klima im Um-
gang mit Demenz. Bislang ist allerdings wenig 
darüber bekannt, wie Einstellungen zu Menschen 
mit Demenz in der Bevölkerung ausgeprägt sind. 
Die Erkenntnisse aus dem Deutschen Alterssurvey 
(DEAS)225 werden sowohl für die Sozialbericht-
erstattung als auch für die sozial- und verhaltens-
wissenschaftliche Forschung genutzt werden. 
Deshalb sollen Einstellungen zu Menschen mit 
Demenz in der Bevölkerung bei zukünftigen Erhe-
bungen berücksichtigt werden. Erkenntnisse zur 
Lebenssituation von hochaltrigen Menschen mit 
Demenz sollen erstmalig durch den Deutschen 
Hochaltrigkeitssurvey „Hohes Alter in Deutsch-
land (D80+)“226 abgebildet werden. Damit bilden 
diese Umfragen eine Informationsgrundlage für 
politische Entscheidungsträgerinnen und Ent-
scheidungsträger, für die Öffentlichkeit und für 
die wissenschaftliche Forschung.

Die Nationale Demenzstrategie zielt darauf ab, 
die Forschung zu Prävention und Therapie der 
Demenz zu fördern. Insbesondere die Erforschung 
von Präventionskonzepten für ein gesundes 
Altern und zur Verhinderung von Demenzerkran-
kungen werden von großen epidemiologischen 

Forschungsinstituten durchgeführt, beispielsweise 
im Leibniz-Institut für Präventionsforschung und 
Epidemiologie (BIPS) im Rahmen seines grund- 
und drittmittelfinanzierten Forschungsschwer-
punktes „Life Course Epidemiology“ einerseits 
und der Beteiligung an der „Leibniz Research Alli-
ance Healthy Ageing“ zusammen mit 18 weiteren 
Leibniz-Instituten andererseits. Darüber hinaus 
werden folgende Maßnahmen vereinbart, bei 
denen die in den Maßnahmen genannten Akteure 
mit weiteren kompetenten Forschungseinrichtun-
gen kooperieren können bzw. sollten.

4.2.1 Förderung der Grundlagenforschung zu 
 Demenz am Menschen 

Das BMBF fördert weiterhin die Grundlagen-
forschung zu Demenz am Menschen. Auf dieser 
Grundlage kann z. B. das DZNE im Rahmen der 
institutionellen Forschungsförderung Ursachen 
und Mechanismen sowie Risiko- und Schutzfak-
toren bei Demenz weiterhin auf hohem Niveau 
untersuchen.

Bis mindestens Ende 2026 wird das BMBF die 
Grundlagenforschung am Menschen mit Fokus 
auf Demenz fördern. Als Vergleichsmaßstab wird 
dabei die Fördersumme aus dem Jahr 2019 dienen. 
Eine Weiterführung dieser Förderung über das 
Jahr 2026 hinaus wird angestrebt.

4.2.2 Repräsentative Kohortenstudien mit Fokus 
auf Demenz

Um mögliche Ursachen von Demenz zu analysie-
ren und Resilienz-, Risiko- und Schutzfaktoren 
im Zusammenhang mit Demenz zu beobachten, 
führt das DZNE Kohortenstudien durch. Diese 
repräsentativen Kohortenstudien mit einem 
Fokus auf Demenz werden hauptsächlich vom 
BMBF gefördert. Bei der Bildung von Kohorten 
werden zur Untersuchung von Resilienzfaktoren 
auch hoch- und höchstaltrige gesunde Personen 
berücksichtigt.

 225  Der DEAS ist eine bundesweit repräsentative Quer- und Längsschnittbefragung von Personen, die sich in der zweiten 
 Lebenshälfte befinden (d. h. 40 Jahre und älter sind); siehe auch www.deutscher-alterssurvey.de). 

226  Der Hochaltrigkeitssurvey D80+ ist eine bevölkerungsrepräsentative Befragung, bei der Personen in Privathaushalten  
und Institutionen ab 80 Jahren bzw. ggf. Stellvertreterpersonen interviewt werden; siehe auch www.dza.de/forschung/hochaltri-
genstudie-d80.html). 
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Bis Ende 2026 wird das DZNE die bestehende 
Rheinland-Studie mit einem Fokus auf Demenz 
fortführen und prüfen, ob eine Erweiterung 
dieser Studie sinnvoll ist. Das DZNE und das BMG 
werden darauf hinwirken, dass Ergebnisse aus 
bestehenden Kohortenstudien bis Ende 2026 in 
die Entwicklung neuer Präventionsmöglichkeiten 
und Therapien hinsichtlich Demenz einfließen.

4.2.3 Demenzrelevante Indikatoren in Gesund-
heitsmonitorings 

Das BMG hat das RKI beauftragt, zu erforschen, 
inwieweit bekannte Indikatoren für das De-
menzrisiko bei Erweiterung bereits bestehender, 
langfristig angelegter Studien des Gesundheits-
monitorings auf die Gruppe älterer Personen 
praktikabel ergänzt werden können. Dazu wird 
das MonAge-Projekt des RKI ausgewertet, um 
zusätzlich demenzrelevante Indikatoren heraus-
zustellen. Ein Fokus in MonAge liegt auf einer 
Beschreibung von Häufigkeit und Verteilung 
bekannter Demenz-Risikofaktoren bzw. Kombi-
nationen von Risikofaktoren in der Bevölkerung. 
Insgesamt werden die Ergebnisse von MonAge 
Aufschluss über Praktikabilität und Nutzen eines 
bevölkerungsbasierten Demenz-Risikofaktor-
Monitorings geben, das in zukünftigen bundes-
weiten repräsentativen Gesundheitsmonitoring-
studien bei älteren und hochaltrigen Menschen 
in Deutschland periodisch wiederkehrend durch-
geführt wird.

Bis Ende 2022227 wird das RKI die Studie MonAge 
durchführen. Mit den Daten von MonAge wird 
geprüft werden können, inwieweit sich bekannte 
Zusammenhänge, z. B. zwischen kardiometabo-
lischen Risikofaktoren, kognitiver Funktion und 
selbst berichteten Gedächtniseinschränkungen, 
auch in einer bundesweiten Bevölkerungsstudie 
zeigen.

4.2.4 Durchführung von Studien in frühen Stadien 
einer Demenz

Das DZNE führt Beobachtungs- und Interven-
tionsstudien im frühen Stadium einer Demenz 
durch.228 Diese Studien werden hauptsächlich vom 
BMBF gefördert. In diesen Studien wird die Effek-
tivität von zielgruppenspezifischen, lebensstilba-
sierten Interventionen untersucht. Dabei werden 
beispielsweise die Aspekte Bewegung, Ernährung, 
kognitives Training und Therapiemonitoring be-
rücksichtigt. Bei laufenden Interventionsstudien 
wird eine langfristige Förderung geprüft. Weiter-
hin erforscht das DZNE in Beobachtungs- und 
Interventionsstudien im frühen Stadium einer 
Demenz Diagnoseverfahren und die Wirksamkeit 
von Arzneimitteln. Im Rahmen von wissenschaft-
lichen Beratungsangeboten können die Bundes-
oberbehörden, das BfArM und das Paul-Ehrlich-
Institut (PEI), im Vorfeld der Genehmigung einer 
klinischen Prüfung auf Nachfrage des Antragstel-
lers beratend tätig werden.

Bis Ende 2024 wird das DZNE mindestens zwei 
klinische Studien zur Erforschung von Diagnose-
verfahren und zur Wirksamkeit von Arzneimitteln 
verbindlich und unter Nutzung national vorhan-
dener Expertise planen.229 Bis Ende 2026 wird das 
DZNE mit Studien zur Erforschung der Wirk-
samkeit sekundärpräventiver Maßnahmen für 
Menschen mit Demenz beginnen. 

4.2.5 Ausweitung der Forschung zur klinischen 
Validierung von Biomarkern 

Das BMBF fördert Studien zur klinischen Validie-
rung von Biomarkern und Therapien bei Demenz. 
Das DZNE führt diese Studien durch. Das BfArM 
berät dazu ggf. im Vorfeld und genehmigt diese 
Studien nach entsprechender Prüfung. 

Bis Ende 2024 wird das DZNE Studien zur klini-
schen Validierung von Biomarkern und den damit 
verbundenen Therapiemöglichkeiten planen und 
dabei über das DZNE hinaus vorhandene Experti-

 227  Das Projekt MonAge läuft bis zum 30. September 2022.
228  Für diese Studien werden Menschen gewonnen, die entweder ein hohes genetisch bedingtes Demenzrisiko, aber keine 

 Symptome aufweisen, oder in einem sehr frühen Demenzstadium sind und erste Symptome aufweisen.
229  Unter Voraussetzung der Zustimmung der entsprechenden Aufsichtsbehörden.
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se einbinden. Die Entwicklungen der Nationalen 
Forschungsdateninfrastruktur werden berück-
sichtigt und Möglichkeiten der Kooperation 
genutzt.

4.2.6 Repräsentative Befragung zur Einstellung  
zu Menschen mit Demenz in der allgemeinen 
 Bevölkerung 

Das BMFSFJ fördert den DEAS, der vom DZA 
durchgeführt wird. Im Rahmen der Erhebung 
2020 werden im DEAS erstmalig auch Einstellun-
gen zu Menschen mit Demenz in der allgemeinen 
Bevölkerung erhoben. Die Erkenntnisse aus dem 
DEAS werden politischen Entscheidungsträgerin-
nen und Entscheidungsträgern, der Öffentlichkeit 
sowie Forscherinnen und Forschern zur Verfü-
gung gestellt. 

Bis Ende 2024 wird das DZA im Rahmen des DEAS 
die Einstellungen zu Menschen mit Demenz in 
der allgemeinen Bevölkerung erforschen.

4.2.7 Erhebung von Informationen zu Demenz in 
der repräsentativen Befragung hochaltriger Men-
schen

Das BMFSFJ fördert den Deutschen Hochaltrig-
keitssurvey „Hohes Alter in Deutschland (D80+)“, 
der von der Universität zu Köln und dem DZA 
durchgeführt wird. In der Studie D80+ werden  
Lebenssituationen und Lebensqualität von 
Menschen ab 80 Jahren untersucht. Dabei werden 
erstmalig bevölkerungsrepräsentative Informa-
tionen zu in Privathaushalten und darüber hinaus 
in Pflegeeinrichtungen lebenden Menschen im 
hohen und sehr hohen Alter erhoben. Diese Zu-
gangsweise ermöglicht auch die Beschreibung von 
Menschen im Alter von 80 Jahren und älter, die an 
Demenz leiden. Die Erkenntnisse aus der Studie 
D80+ werden politischen Entscheidungsträgerin-
nen und Entscheidungsträgern, der Öffentlichkeit 
sowie Forscherinnen und Forschern zur Verfü-
gung gestellt.

Bis Ende 2024 werden die Universität zu Köln und 
das DZA Lebenssituationen und Lebensqualität 
von Menschen ab 80 Jahren untersuchen. 

4.3 Versorgungsforschung  
zu Demenz fördern

Damit Menschen mit Demenz optimal behandelt 
werden können, nimmt die Versorgungsforschung 
die medizinische, pflegerische und therapeutische 
Versorgung in den Blick. Sie untersucht bestehen-
de Strukturen, um Über-, Unter- und Fehlversor-
gung zu identifizieren, und entwickelt geeignete 
Maßnahmen, um diese zu vermeiden. Dazu wer-
den auch neue Versorgungskonzepte entwickelt, 
praxisnah implementiert und evaluiert, die beson-
ders die Perspektive von Menschen mit Demenz 
und ihrer Angehörigen berücksichtigen.230 Mit 
der zunehmenden Evidenz zur Risikoreduktion 
gewinnt die präventive Versorgungsforschung an 
Bedeutung.231 

In den vergangenen Jahren wurden bereits zahl-
reiche Forschungsprojekte dieser Art gefördert 
und durchgeführt, u. a. im Rahmen des Innova-
tionsfonds.232 Damit stellt der Innovationsfonds 
eine bedeutsame Maßnahme zur Optimierung 
der medizinischen, pflegerischen und therapeu-
tischen Versorgung von Menschen mit Demenz 

 230  Scheel et al. (2019); Thyrian (2017)
231  Zülke et al. (2019)
232  Blettner et al. (2018)
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in Deutschland dar. Weitere Maßnahmen sind 
jedoch notwendig. Das BMBF unterstützt bereits 
die Entwicklung und Erforschung neuer Pflege-
technologien.

Im Rahmen der Nationalen Demenzstrategie wur-
den darüber hinaus im Bereich der Versorgungs-
forschung eine Reihe von Themen und Fragestel-
lungen identifiziert, die bisher nicht ausreichend 
erforscht wurden. 

Es sollen u. a. evidenzbasierte Konzepte zur 
individuellen Diagnose, Therapie, Pflegeinterven-
tion und Versorgung von Menschen mit Demenz 
erforscht und hinsichtlich ihrer Wirksamkeit 
sowie gesundheitsökonomischen Effizienz über-
prüft werden. Ein Aspekt ist dabei die individuelle 
Beratung und Begleitung von Menschen mit 
Demenz und ihren Angehörigen im Rahmen von 
Case Management sowie für die Unterstützung, 
Strukturentwicklung und Vernetzung in der Ver-
sorgung durch Care Management.233 Die „DelpHi-
MV“-Studie, die vom DZNE koordiniert wird, hat 
das „Dementia Care Management“ bereits positiv 
evaluiert.234 Nun sollen Möglichkeiten untersucht 

werden, um das „Dementia Care Management“ 
besser in der Versorgung von Menschen mit De-
menz zu etablieren.

Zusätzlich sollen Konzepte der Sekundär- und Ter-
tiärprävention entwickelt und evaluiert werden. 
Sie zielen auf die Vermeidung von Komplikatio-
nen und Begleiterkrankungen (Sekundärpräven-
tion) sowie auf die Rehabilitation von Fähigkeiten 
(Tertiärprävention) ab. In diesem Zusammenhang 
sollen Studien durchgeführt werden, welche die 
Wirksamkeit von sekundärpräventiven und re-
habilitativen Maßnahmen in praxisnahen Settings 
untersuchen. Dabei liegt ein Fokus auf der Erhal-
tung der Selbstständigkeit und der Förderung der 
Teilhabemöglichkeit von Menschen mit Demenz.

Es soll weiterhin erforscht werden, wie evidenz-
basierte Präventions- und Versorgungskonzepte in 
die Routineversorgung überführt werden können. 
Menschen mit Demenz können ein herausfor-
derndes Verhalten zeigen, das mit Ruhelosigkeit, 
aggressivem Verhalten oder Apathie einhergehen 
kann. Dieses Verhalten kann für Menschen, die 
an der Versorgung der Menschen mit Demenz 

 233  Riedel-Heller (2018b); Thyrian et al. (2017); Thyrian et al. (2018)
234  Thyrian et al. (2017); Eichler et al. (2014); Thyrian et al. (2012); Michalowsky et al. (2019)
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beteiligt sind, belastend sein.235 Herausforderndes 
Verhalten und andere Belastungen, wie beispiels-
weise kognitive Schwierigkeiten von Menschen 
mit Demenz, werden häufig durch Aufnahme 
und Aufenthalt in ein bzw. in einem Kranken-
haus verstärkt.236 Daher sollen Krankenhaus-
aufenthalte von Menschen mit Demenz, wenn 
möglich, vermieden werden. Ist die Aufnahme 
in ein Krankenhaus unvermeidbar, ist es umso 
bedeutender, dass Krankenhäuser im Hinblick auf 
die medizinischen, pflegerischen und therapeuti-
schen Prozesse, bei Fragen der Patientensteuerung 
und der Einbindung von Angehörigen sowie im 
Hinblick auf Architektur und Umgebung demenz-
sensibel gestaltet sind und es ein demenzsensibles 
Entlassmanagement gibt.237 Darüber hinaus haben 
Menschen mit Demenz ein erhöhtes Risiko, im 
Fall eines Krankenhausaufenthaltes ein Delir zu 
entwickeln.238 Dabei hat ein Delir negative Auswir-
kungen auf die Entwicklung von Demenzen. Das 
Erkennen eines Delirs bei einer bereits bestehen-
den Demenz kann allerdings schwierig sein, da 
die Symptome bei Delir und Demenz ähnlich sein 
können. Dies erschwert die Abgrenzung beider 
Syndrome.239 Ein demenzsensibles Delirmanage-
ment ist vor diesem Hintergrund notwendig. Evi-
denzbasierte Konzepte sollen im Zusammenhang 
mit diesen Aspekten betrachtet werden.

Fertigarzneimittel dürfen nur in den Verkehr 
gebracht werden, wenn sie von der zuständigen 
nationalen Bundesbehörde, dem BfArM oder dem 
PEI, zugelassen wurden oder in einem zentralen 
Verfahren von der Europäischen Kommission 
genehmigt wurden. Mit den Instrumenten der 
bedingten Zulassung und der Zulassung unter be-
sonderen Umständen existieren auf europäischer 
Ebene verschiedene Möglichkeiten, innovative 
Arzneimittel für Patientinnen und Patienten 
möglichst frühzeitig zur Verfügung zu stellen. Da-
neben haben Antragsteller die Möglichkeit, über 
wissenschaftliche Beratungsgespräche bei den 
Bundesoberbehörden oder der Europäischen Arz-

neimittelagentur (EMA) Informationen zu regu-
latorischen und verfahrenstechnischen Aspekten 
im Rahmen der Entwicklung und Zulassung von 
Arzneimitteln zu erhalten. Ziel ist es, Antragstel-
lern bereits zu einem sehr frühen Entwicklungs-
zeitpunkt orientierende Hilfestellungen in Bezug 
auf ggf. erforderliche regulatorische Verfahrens-
schritte anzubieten. Entsprechend erteilen die 
Bundesoberbehörden allgemeine Auskünfte über 
Möglichkeiten der Verfahrensbeschleunigung und 
beraten zu konkreten Inhalten und Abläufen eines 
geplanten Zulassungsverfahrens.

Ein weiterer notwendiger Forschungsschwer-
punkt besteht hinsichtlich der Untersuchung sek-
torenübergreifender Vernetzung im Rahmen der 
Versorgung. In der Versorgung von Menschen mit 
Demenz bestehen zahlreiche inter- und intrasek-
torale Schnittstellen, die zu Kontinuitätsbrüchen 
führen.240 Die Versorgungsforschung kann dazu 
beitragen, die sektorenübergreifende Zusammen-
arbeit aller Beteiligten zu verbessern. 

Die Digitalisierung bietet große Chancen für die 
Verbesserung der Prävention demenzieller Er-
krankungen und der Versorgung von Menschen 
mit Demenz. Gleichzeitig sind die mit digitalen 
Systemen verbundenen Möglichkeiten und Gren-
zen noch nicht ausreichend erforscht. Hier soll 
in den kommenden Jahren eine ganze Reihe von 
Fragestellungen untersucht werden. Dazu gehört 
beispielsweise der Einsatz von digitalen Lösun-
gen, wie Telemedizin und Telepflege, Robotik und 
künstlicher Intelligenz. Diese können prinzipiell 
das Potenzial haben, Pflegekräfte und Angehörige 
zu entlasten und so die pflegerische Versorgung 
von Menschen mit Demenz zu verbessern.241 
Zusätzlich können interaktive Assistenzsysteme 
die Selbstständigkeit von Menschen mit Demenz 
fördern, sodass sie ihren Alltag zu Hause besser 
bewältigen können und dabei auf weniger Hilfe 
angewiesen sind. Zudem müssen die Nutzerakzep-
tanz und Wirksamkeit der digitalen Systeme für 

 235  Kastner und Löbach (2018); Alltag et al. (2019); Riedel-Heller (2018a); Conrad et al. (2018)
236  Hofmann (2016) 
237  Büter und Marquardt (2019); Pöschel und Spannhorst (2018)
238  Frühwald et al. (2014)
239  Hewer (2018) 
240  Albrecht und Sander (2015); Baumgardt et al. (2014); Stephan et al. (2015)
241  Livingston et al. (2017); Nordheim et al. (2015); Kramer (2016)
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Menschen mit Demenz und Angehörige stärker 
erforscht werden.242 Dabei sollen auch Aspekte 
sozialer Ungleichheit berücksichtigt werden. Die 
Partizipation von Menschen mit Demenz in den 
geförderten Forschungs- und Entwicklungspro-
jekten ist dabei ein zentraler Bestandteil. Nur so 
lassen sich die Möglichkeiten und die Grenzen von 
neuen digitalen Entwicklungen für Menschen mit 
Demenz aus ethischer, sozialer und rechtlicher 
Sicht, aber auch für Angehörige, Ärztinnen, Ärzte 
und Pflegefachpersonen einschätzen und berück-
sichtigen. Das vom BMBF 2017 gestartete Cluster 
„Zukunft der Pflege“ erprobt bereits Pflegetechno-
logien im klinischen, stationären sowie ambulan-
ten Umfeld, die u. a. für die soziale Betreuung, die 
Therapiegestaltung und zur Förderung der Sicher-
heit von Menschen mit Demenz zur Anwendung 
kommen können. Diese Erkenntnisse sollen in 
zukünftige Forschungsvorhaben einfließen. Die 
digitalen Chancen für die Prävention und das da-
mit verbundene Potenzial, digitale Innovationen 
im Rahmen präventiver Interventionen zu nutzen, 
soll durch entsprechende Forschungsvorhaben 
untersucht werden. Dies kann sinnvollerweise in 
Kooperation mit z. B. dem Leibniz-Wissenschafts-
Campus Digital Public Health, der vom Land 
Bremen, von der Leibniz-Gemeinschaft und dem 
Leibniz-Institut für Präventionsforschung und 
Epidemiologie-BIPS finanziert wird, erfolgen. 

Die Situation der Angehörigen und die Situation 
in der häuslichen Pflege sollen zudem grund-
legend in den Fokus der Forschung genommen 
werden. Menschen mit Demenz, die zu Hause 
wohnen, werden überwiegend von nahen Ange-
hörigen versorgt. Diese Aufgabe ist für pflegende 
Angehörige mit einem hohen Maß an psychi-
schen und körperlichen Belastungen und Be-
anspruchungen verbunden, beispielsweise einem 
hohen Risiko für Erschöpfung.243 Ohne gezielte 
Unterstützung laufen hochbelastete Angehörige 
Gefahr, einen gravierenden Verlust an Lebens-
qualität zu erleiden oder sogar selbst zu erkran-
ken. Interventionsprogramme zur Unterstützung 
hochbelasteter pflegender Angehöriger existieren 

bereits, werden allerdings noch zu selten in den 
Versorgungsalltag umgesetzt. Die Weiterentwick-
lung und Evaluation gestufter, auf die individu-
ellen Bedürfnisse pflegender Angehöriger abge-
stimmter Hilfekonzepte sind daher ein wichtiges 
Forschungsanliegen. Ein weiterer Fokus liegt auch 
auf der Pflege durch Angehörige, die weit entfernt 
leben, sowie auf dem Pflege-Mix. So sollen die 
unterschiedlichen Kombinationen von Versor-
gungssettings untersucht werden. Die Forschung 
kann hier Wege zur Verbesserung aufzeigen.

Viele pflegende Angehörige müssen Familie und 
Beruf miteinander vereinbaren. Dabei ist aktuell 
noch nicht abschließend erforscht, welche Rah-
menbedingungen notwendig sind, um pflegende 
Angehörige bestmöglich in ihrem Alltag zu unter-
stützen. Besondere Herausforderungen ergeben 
sich dabei für Angehörige von Menschen mit 
Demenz, da mit dem Fortschreiten einer Demenz 
eine intensivere Betreuung sicherzustellen ist.244 

Verstärkt werden soll zudem die Legal-Impact-
Forschung im Bereich Demenz. Wenn Gesetze er-
lassen werden, welche die Situation von Menschen 
mit Demenz verbessern sollen, ist es Aufgabe der 
Forschung, die Wirkung dieser Gesetze zu über-
prüfen. Dabei wird die Frage gestellt, ob die inten-
dierten Verbesserungen tatsächlich eingetroffen 
sind. Mit dem Zweiten Pflegestärkungsgesetz wur-
den z. B. ein neuer Begriff der Pflegebedürftigkeit 
und ein neues Begutachtungsinstrument einge-
führt.245 Vor diesem Hintergrund beauftragte das 
BMG, gemäß § 18c Abs. 2 SGB XI, eine begleitende 
wissenschaftliche Evaluation insbesondere zu 
Maßnahmen und Ergebnissen der Vorbereitung 
und Umsetzung der Umstellung des Verfahrens 
zur Feststellung der Pflegebedürftigkeit. Grund-
sätzlich soll die Evaluation Erkenntnisse bezüglich 
der Frage liefern, inwieweit die intendierten Wir-
kungen insbesondere des Zweiten und des Dritten 
Pflegestärkungsgesetzes eingetreten sind. Ein 
Bericht zur Evaluation wurde zum 1. Januar 2020 
vorgelegt. Auf der Grundlage der Evaluations-
ergebnisse wird geprüft, ob gesetzliche Vorschrif-

242  Bossen et al. (2015); 
243  Pantel (2018); Thyrian et al. (2017)
 244  Zentrum für Qualität in der Pflege (2016)
245  PSG II Zweites Pflegestärkungsgesetz
246  Auth et al. (2018)
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ten oder untergesetzliche Regelungen angepasst 
werden müssen. In diesem Sinne sollen weitere 
Gesetzgebungsprozesse untersucht werden. 

In einer Studie wurden unterschiedliche Pflege-
bewältigungsstrategien von Angehörigen, die 
Menschen mit einem hohen Hilfebedarf unter-
stützen, untersucht. Dabei wurde der Einfluss 
verschiedener Faktoren, wie sozioökonomischer 
Status, Geschlecht, Ethnizität und  Erwerbsstatus, 
betrachtet.246 Zudem wurden in der Studie „Redu-
zierung von freiheitsentziehenden Maßnahmen“ 
(ReduFix) bzw. der Studie „Implementierung 
einer komplexen Intervention zur Vermeidung 
von freiheitseinschränkenden Maßnahmen in 
Alten- und Pflegeheimen“ (IMPRINT) untersucht, 
wie freiheitsentziehende Maßnahmen vermieden 
werden können.247 Diese Beispiele geben wertvolle 
Anhaltspunkte, um die Qualität in der häuslichen 
Pflege zu verbessern. Zusätzliche Forschungen 
mit einem Fokus auf Demenz sind jedoch nötig. 
Die Qualität der Versorgung von Menschen mit 
Demenz wird u. a. von psychosozialen Faktoren, 
von sozialer und sozioökonomischer Ungleich-

heit beeinflusst. Ein niedriges Bildungsniveau 
geht beispielsweise mit durchschnittlich höheren 
Risiken für schwerere körperliche Erkrankungen 
einschließlich bestimmter Formen der Demenz 
einher.248 Diese Zusammenhänge sollen stärker 
erforscht werden. Gleiches gilt für die verstärkte 
Erforschung der Auswirkungen einer Demenz auf 
die Lebenswelt der Betroffenen. 

Ein weiterer wichtiger Aspekt der Versorgungs-
forschung ist außerdem eine Auseinandersetzung 
mit ethischen Fragen, welche die Erforschung 
von Demenz mit sich bringt. Diskussionsbedarf 
im Forschungskontext besteht beispielsweise bei 
den Themen biomarkergestützte Frühdiagnostik 
und der Einwilligungsfähigkeit von Menschen mit 
Demenz. 

Die Nationale Demenzstrategie zielt darauf ab, die 
Versorgungsforschung unter möglichst breiter 
Einbindung der relevanten Akteure zu Demenz zu 
fördern. Dieses Thema wird schwerpunktmäßig 
auch in zahlreichen drittmittelfinanzierten Pro-
jekten aktuell und weiterhin bearbeitet, wie z. B. 

247  Bredthauer (2008)
248  Kümpers (2012); Müller (2018)
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im Institut für Public Health- und Pflegeforschung 
der Universität Bremen. Darüber hinaus werden 
folgende Maßnahmen umgesetzt, bei denen die in 
den Maßnahmen genannten Akteure mit weiteren 
kompetenten Forschungseinrichtungen kooperie-
ren können bzw. sollten:

4.3.1 Entwicklung von evidenzbasierten Konzepten 
zur Versorgung von Menschen mit Demenz

Das DZNE entwickelt evidenzbasierte Konzepte 
zur individuellen Diagnostik, Behandlung und 
Versorgung und überprüft sie auf ihre Wirk-
samkeit. Schwerpunkte sind dabei gesundheits-
ökonomische Aspekte und Möglichkeiten zur 
Qualifikation von akademisierten oder speziell 
weitergebildeten Pflegefachpersonen zur ver-
antwortlichen Durchführung des Dementia Care 
Managements. Eine entsprechende Maßnahme 
wird vom BMG gefördert. Der GKV-SV fördert im 
Rahmen seiner Modellprogramme zur Weiterent-
wicklung der Pflegeversicherung Projekte, die zur 
Verbesserung der Versorgung von Menschen mit 
Demenz beitragen. Ein Schwerpunkt liegt dabei 
auf nicht medikamentösen Interventionen, deren 
Entwicklung und Nachweis von Wirksamkeit. Bei 
der Umsetzung der Maßnahme bringen außerdem 
die DAlzG, die DEGAM und die Deutsche Gesell-
schaft für Pflegewissenschaft Expertise ein.

Bis Ende 2024 werden die gewonnenen Erkennt-
nisse für die Weiterentwicklung der Behandlungs- 
und Versorgungsrichtlinien genutzt. 

4.3.2 Entwicklung und Evaluierung von Konzepten 
zur Sekundär- und Tertiärprävention

Das DZNE entwickelt und evaluiert Konzepte zur 
Sekundär- und Tertiärprävention (Rehabilitation), 
zum Erhalt einer höchstmöglichen Selbststän-
digkeit von Menschen mit Demenz. Das BMFSFJ 
beteiligt sich in beratender Funktion. Bei der 
Entwicklung der Konzepte bringen Fachgesell-
schaften, wie die Deutsche Gesellschaft für Pflege-
wissenschaft, und die DAlzG sowie BÄK, KBV, 
DEGAM und der GKV-SV ihre Expertise ein. Im 
Sinne eines ganzheitlichen Ansatzes beziehen die 
Akteure die Alltagsbewältigung und gesellschaftli-
che Integration von Menschen mit Demenz in die 
Konzeptentwicklung und Konzeptevaluierung ein. 

Hinsichtlich der Selbstständigkeit wird analysiert, 
welche Faktoren sich hinderlich und welche sich 
fördernd auf die Selbstständigkeit auswirken. 
Hieraus werden Empfehlungen für die Gestal-
tung des Sozialraums für Menschen mit Demenz 
abgeleitet. Es wird untersucht, wie eine Beratung 
für Menschen mit Demenz gestaltet sein muss, 
um die Selbstständigkeit in jedem Stadium der 
demenziellen Erkrankung zu fördern. Die Akteure 
setzen sich dafür ein, dass sekundäre und tertiäre 
Präventionsmaßnahmen integraler Bestandteil 
der Behandlung von Menschen mit Demenz sind.

Bis Ende 2024 werden Konzepte der Sekundär- 
und Tertiärprävention entwickelt und evaluiert 
und Empfehlungen für die Gestaltung des So-
zialraums und der Beratung für Menschen mit 
Demenz erarbeitet.

4.3.3 Transfer evidenzbasierter Präventions- und 
Versorgungskonzepte in die Routineversorgung

Das DZNE und andere Forschungseinrichtun-
gen der Versorgungsforschung wirken in Zu-
sammenarbeit mit dem Deutschen Netzwerk 
für Versorgungsforschung darauf hin, mehr 
Forschungsvorhaben hinsichtlich der Voraus-
setzungen und Bedingungen eines nachhaltigen 
Transfers evidenzbasierter Präventions- und 
Versorgungskonzepte für Menschen mit Demenz 
in die Routineversorgung zu initiieren. Hierbei 
wird ein besonderer Fokus auf die Überführung 
von evidenzbasierten Erkenntnissen bezüglich 
des Umgangs mit herausforderndem Verhalten 
sowie demenzsensiblem Delirmanagement und 
Entlassmanagement in unterschiedlichen Ver-
sorgungssettings gelegt. Zudem werden weitere 
Versorgungsansätze im Bereich Demenz systema-
tisch begleitet und dabei u. a. auf fördernde und 
hemmende Faktoren für eine Wirksamkeit der 
Modelle in der Regelversorgung untersucht. Das 
BMG fördert eine entsprechende Maßnahme. Bei 
der Umsetzung der Maßnahme bringen Fach-
gesellschaften, wie die Deutsche Gesellschaft für 
Pflegewissenschaft und die DAlzG, Expertise ein.

Bis Ende 2024 werden Voraussetzungen und Bedin-
gungen für einen nachhaltigen Transfer evidenzba-
sierter Versorgungskonzepte in die Routineversor-
gung bestimmt und es werden Lösungsvorschläge 
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in Form eines Konzepts für die Implementierung 
wirksamer und gesundheitsökonomisch effizienter 
Versorgungsmodelle in die Praxis entwickelt. 

4.3.4 Beschleunigte Verfahren bei der Zulassung 
von Arzneimitteln für Menschen mit Demenz

Das BfArM und das PEI bieten neben der EMA 
orientierende Hilfestellungen in Bezug auf ggf. 
erforderliche regulatorische Verfahrensschritte zu 
einem sehr frühen Zeitpunkt im Entwicklungs-
prozess von Arzneimitteln an. Dies umfasst auch 
allgemeine Auskünfte über Möglichkeiten der 
Verfahrensbeschleunigung und eine wissenschaft-
liche Beratung zu konkreten Inhalten und Abläu-
fen eines geplanten Zulassungsverfahrens über die 
Innovationsbüros der Bundesoberbehörden. Das 
DZNE nutzt dieses Angebot bereits beim Koopera-
tionspartner BfArM, um Zulassungsverfahren von 
Arzneimitteln für Menschen mit Demenz durch 
die frühestmögliche Berücksichtigung regulatori-
scher Anforderungen zu beschleunigen. Dadurch 
können Forschungsergebnisse aus Arzneimittel-
studien zeitnäher in die Versorgung von Men-
schen mit Demenz transferiert werden. 

Unter Berücksichtigung der regulatorischen Vor-
gaben wird das DZNE darauf hinwirken, dass bis 
Ende 2026 mindestens ein beschleunigtes Zulas-
sungsverfahren für Arzneimittel im Zusammen-
hang mit Demenz angestoßen wird.

4.3.5 Untersuchung der sektorenübergreifenden 
Vernetzung der Versorgungsformen

Das DZNE untersucht, welche fördernden und 
hemmenden Faktoren hinsichtlich der Koope-
rationen zwischen den unterschiedlichen Ver-
sorgungsformen und Gesundheitssystemsektoren 
bestehen, wie bestehende Hürden überwunden 
und ob gesetzliche Maßnahmen diesbezüglich er-
griffen werden können. 

Bis Ende 2024 werden fördernde und hemmende 
Faktoren identifiziert und Handlungsempfehlun-
gen für die Initiierung von angepassten Versor-
gungsformen abgeleitet. Zudem werden Vorschlä-
ge für gesetzliche Maßnahmen zur Verbesserung 
der sektorenübergreifenden Vernetzung der Ver-
sorgungsformen (auch durch bessere Vergütungs-
möglichkeiten) erarbeitet.

4.3.6 Erforschung von Digitalisierung in der 
 Prävention und Versorgung

Das BMBF beabsichtigt weiterhin, Forschungs- 
und Entwicklungsprojekte zu unterstützen, deren 
Ziel es ist, durch Digitalisierung den Alltag für 
Menschen allgemein und im Besonderen für 
Menschen mit Demenz zu erleichtern und diese 
bei einem selbstständigen Leben in den eigenen 
vier Wänden zu unterstützen. Die Partizipation 
von Menschen mit Demenz in den geförderten 
Forschungs- und Entwicklungsprojekten ist dabei 
ein zentraler Bestandteil. Insbesondere interaktive 
Assistenzsysteme, Telemedizin und -pflege, Robo-
tik und künstliche Intelligenz stehen hierbei im 
Zentrum der Forschung. Das BMBF baut hier auf 
Erfahrungen von bestehenden Fördermaßnahmen 
wie „Pflegeinnovationen für Menschen mit De-
menz“, der Medizintechnik, des Clusters „Zukunft 
der Pflege“ und des Leibniz-WissenschaftsCampus 
auf. Im Bereich der Medizintechnik liegt der Fokus 
u. a. auf der Therapieunterstützung (auch digital) 
oder Diagnostik. Das DZNE wird sich ebenfalls an 
entsprechenden Forschungsaktivitäten beteiligen. 
So entwickelt das DZNE in Zusammenarbeit mit 
Hochschulen, Pflegeeinrichtungen und Unter-
nehmen im Projekt „DigiCare“ digitale Angebote 
für die pflegewissenschaftliche Ausbildung im 
Flächenland Mecklenburg-Vorpommern. Der 
GKV-SV fördert im Rahmen der Modellprogram-
me zur Weiterentwicklung der Pflegeversicherung 
und des neu eingerichteten Förderschwerpunkts 
„Digitalisierung in der Pflege“ Projekte, die insbe-
sondere den konkreten Nutzen digitaler Assis-
tenztechnologien für Pflegebedürftige und dabei 
auch für Menschen mit Demenz adressieren. Ein 
Schwerpunkt liegt dabei auf ihrer Selbstständig-
keit und Selbstbestimmung, um das Leben in der 
gewohnten häuslichen Umgebung so lange wie 
möglich sicherzustellen. Bei der Konzeption und 
Umsetzung der Maßnahme bringen auch Fach-
gesellschaften, wie die Deutsche Gesellschaft für 
Pflegewissenschaft und die DAlzG, Expertise ein. 
Das BMBF und das DZNE beziehen auch Mitglie-
der des Deutschen Ethikrates ein, um sich dafür 
einzusetzen, dass ethische Rahmenbedingungen 
erarbeitet und eingehalten werden. Weitere Ak-
teure, wie z. B. kleine und mittlere Unternehmen 
sowie Stiftungen, können sich im Rahmen ihrer 
Möglichkeiten in die Umsetzung dieser Maßnah-
me einbringen.
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Bis spätestens Ende 2026 werden die gewonnenen 
Forschungserkenntnisse in die Weiterentwicklung 
technischer und digitaler Möglichkeiten zu Prä-
vention, Diagnose und Therapie für Menschen mit 
Demenz einfließen. Eine Weiterführung der För-
derung über das Jahr 2026 hinaus wird angestrebt.

4.3.7 Forschung zur Unterstützung von hochbelas-
teten pflegenden Angehörigen

Das vom BMBF geförderte Verbundprojekt Re-
DiCare erprobt den Einsatz eines kombinierten 
gestuften Hilfskonzeptes für hochbelastete pfle-
gende Angehörige. Eine dreimonatige Beratung, 
die auf einem strukturierten Problemlöseansatz 
basiert, wird anschließend durch eine sechsmona-
tige telefonische verhaltenstherapeutische Inter-
vention ergänzt. Ziel ist es, wichtige Informatio-
nen für die zukünftige Umsetzung der Ergebnisse 
in den Versorgungsalltag zu gewinnen.

Nach Abschluss der Studie werden die vorliegen-
den Ergebnisse bis Ende 2024 daraufhin geprüft, 
auf welcher rechtlichen Basis ein Transfer in die 
Regelversorgung möglich ist.

4.3.8 Versorgungsforschung in Bezug auf Angehöri-
ge von Menschen mit Demenz

Das DZNE prüft die bestehenden Angebote zur 
Unterstützung von Angehörigen bei der Be-
treuung von Menschen mit Demenz. In diesem 
Zusammenhang untersucht das DZNE, welche 
Versorgungsformen aktuell existieren, welche 
Kompetenzen Angehörige benötigen, um Men-
schen mit Demenz optimal pflegen und betreu-
en zu können, sowie welche Auswirkungen die 
häusliche Pflege auf die betroffenen Familien hat, 
insbesondere auf pflegende Frauen (persönliche 
Belastung, ökonomische Situation, soziales Um-
feld). Auch die Situation ausländischer Hilfs- und 
Betreuungskräfte, Pflege durch Angehörige, die 
weit entfernt wohnen, sowie Aspekte sozialer Un-
gleichheit (z. B. Geschlecht und Migrationshinter-
grund) werden dabei berücksichtigt. Das BMFSFJ 
unterstützt diese Maßnahme. Bei der Umsetzung 
der Maßnahme bringen Fachgesellschaften, wie 
die Deutsche Gesellschaft für Pflegewissenschaft, 
die DEGAM und die DAlzG, Expertise ein.

Bis Ende 2024 wird das DZNE einen umfassenden 
Überblick über verschiedene Settings in der Ver-
sorgung von Menschen mit Demenz in Deutsch-
land erstellen, Handlungsempfehlungen für die 
Überwindung von Barrieren der Inanspruchnah-
me von Hilfsangeboten erarbeiten und Versor-
gungskonzepte entwickeln, um die Gesundheit 
von Angehörigen zu erhalten.

4.3.9 Studie zur Vereinbarkeit von Pflege und Beruf 

Das BMFSFJ gibt eine Studie zur Situation pfle-
gender Angehöriger, die einen Menschen mit 
Demenz betreuen und  gleichzeitig erwerbstätig 
sind, in Auftrag. Dabei werden Genderaspekte be-
sonders berücksichtigt. 

Bis Ende 2024 wird das BMFSFJ die Studie vor-
legen. 

4.3.10 Förderung von Legal-Impact-Forschung zu 
Demenz

Das DZNE erforscht, welche Auswirkungen ein-
zelne Gesetze (z. B. SGB V, SGB XI) auf Menschen 
mit Demenz, Angehörige und Leistungserbringer 
haben. Dabei werden die laufenden bzw. geplan-
ten Evaluierungen des SGB V und SGB XI be-
rücksichtigt. Das BMBF fördert diese Maßnahme 
finanziell im Rahmen der Förderung des DZNE. 
Bei der Umsetzung der Maßnahme bringen Fach-
gesellschaften, wie die Deutsche Gesellschaft für 
Pflegewissenschaft ihre Expertise ein.

Das DZNE wird auf Grundlage der Erkenntnisse 
bis Ende 2024 Handlungsempfehlungen für Geset-
zesänderungen erarbeiten. 

4.3.11 Forschung zur Lebenswelt von Menschen 
mit Demenz

Das BMFSFJ und das DZNE wirken darauf hin, die 
Lebenswelten von Menschen mit Demenz zu er-
forschen. Dabei werden unterschiedliche Aspekte 
betrachtet, die für die Entstehung von Demenz 
sowie die Behandlung und Versorgung von Men-
schen mit Demenz relevant sind: psychosoziale 
Faktoren, soziale Ungleichheit, sozioökonomische 
Ungleichheit und gesellschaftliche Altersbilder. 
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Weiterhin wird das Erleben einer Demenz im 
Verlauf der Erkrankung, aus der Perspektive der 
Betroffenen und der Menschen im nahen sozialen 
Umfeld untersucht. Betrachtet wird der Einfluss 
der Ausprägung der Symptomatik auf die All-
tagsgestaltung und -bewältigung in verschiede-
nen Settings (informelle Versorgung, ambulante 
Versorgung, stationäre Versorgung, Versorgungs-
Mix) und Lebenssituationen (z. B. Alleinlebende, 
Menschen mit Migrationshintergrund) sowie auf 
zwischenmenschliche Beziehungen (Angehörige, 
Pflegende, Betreuende). Das BMFSFJ fördert diese 
Maßnahme. Bei der Umsetzung der Maßnahme 
bringen Fachgesellschaften wie die Deutsche Ge-
sellschaft für Pflegewissenschaft und die DEGAM, 
Forschungseinrichtungen wie das DZNE und die 
DAlzG Expertise ein.

Bis Ende 2024 werden vier Projekte zur beschrie-
benen Thematik durchgeführt und entsprechende 
Handlungsempfehlungen erstellt und der Fachöf-
fentlichkeit zur Verfügung gestellt.

4.3.12 Forschung zu ethischen Fragestellungen der 
prädiktiven Demenzdiagnostik

Das BMBF plant eine spezifische, internationale 
Förderrichtlinie zur ELSA-Forschung im Rahmen 
des ERA-NET NEURON, welche den Bereich der 
Neurowissenschaften adressiert. Hierbei können 
auch Projekte im Bereich der prädiktiven Dia-
gnostik bei Demenz gefördert werden. Dabei kön-
nen bioethische Fragestellungen im Zusammen-
hang mit der frühzeitigen Diagnose einer Demenz 
erforscht und bearbeitet werden. Dies könnte 
ggf. auch die Akzeptanz und Verlässlichkeit der 
(biomarkergestützten249) Frühdiagnostik, dem 
Bekanntwerden von Zufallsbefunden (Recht auf 
Nichtwissen) und der Behandlung von symptom-
freien Patientinnen und Patienten umfassen. 

Bis Ende 2022 wird das BMBF Maßnahmen zur 
Erforschung von ethischen, rechtlichen und sozia-
len Aspekten im Bereich der Neurowissenschaften 
fördern. 

249  Zukünftig zunehmend durch blutbasierte Marker. 
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4.4 Partizipation in der Demenz-
forschung verbessern

Damit Forschungserkenntnisse bedarfs- und 
bedürfnisgerecht die Versorgungs- und Lebens-
qualität von Menschen mit Demenz verbessern 
können, müssen Menschen mit Demenz und ihre 
Angehörigen von Beginn an partizipativ in die 
Demenzforschung einbezogen werden. Alzheimer 
Europe empfiehlt, dass Menschen mit Demenz 
gleichberechtigt mit Forscherinnen und For-
schern zusammenarbeiten und so im gesamten 
Forschungsprozess involviert werden. Dies soll 
bei Bedarf mit entsprechender und angemessener 
Unterstützung erfolgen.250 

Voraussetzung für Partizipation von Menschen 
mit Demenz ist auch eine Auseinandersetzung 
mit ethischen Fragen. Grundlage für eine Teil-
nahme an einer Studie ist eine informierte Ein-
willigung der Menschen mit Demenz. Die derzeit 
üblichen Einwilligungsverfahren sind allerdings 
für Menschen mit kognitiven Einschränkungen 
nicht immer geeignet. Zum Beispiel werden eher 
anspruchsvolle Texte verwendet, um die Ziele von 
Studien und die Rechte der Studienteilnehmerin-
nen und Studienteilnehmer zu erläutern.251 Wenn 
eine demenzielle Erkrankung fortschreitet, ist die 
Einwilligungsfähigkeit zudem häufig vermindert. 
Daher soll untersucht werden, wie angemessene 
Patienteninformationen und Einwilligungsver-
fahren für Menschen mit Demenz gestaltet sein 
müssen.

Auch neue Formen der Partizipation sollen stärker 
miteinbezogen werden. So beabsichtigt beispiels-
weise das BMBF, verstärkt auch Maker,252 also 
Anwender und Nutzer, die bestehende Produkte 

eigenständig verbessern, zu fördern. Dies kann 
auch genutzt werden, um anwendungsorientierte 
Lösungen für Herausforderungen zu erarbeiten, 
denen Menschen mit Demenz und ihre Angehöri-
gen im Alltag begegnen. 

Die Nationale Demenzstrategie zielt darauf ab, die 
Partizipation von Menschen mit Demenz an der 
Forschung auf allen Ebenen zu verbessern. Dazu 
werden folgende Maßnahmen vereinbart:

4.4.1 Forschungsprojekte zu Patienteninformatio-
nen und Einwilligungsverfahren

Das BMBF unterstützt im Rahmen der „ELSA“-
Forschung innovative Projekte im Rahmen von 
nationalen und internationalen Förderrichtlinien 
bei der Erforschung von gesellschaftlich relevan-
ten Fragen im Bereich der neurodegenerativen 
Erkrankungen. Zu diesen können auch spezi-
fische Projekte zur Einwilligungsfähigkeit von 
Patienten im Rahmen einer Demenzerkrankung 
gehören. Die Förderung könnte durch eine spezi-
fische, internationale Förderrichtlinie im Rahmen 
der „ELSA“-Forschung bei „ERA-NET NEURON“ 
erfolgen, welche den Bereich der Neurowissen-
schaften anspricht und für 2020 geplant ist. Die 
gewonnenen Forschungsergebnisse werden dazu 
dienen, die wissenschaftlichen, politischen und 
regulativen Rahmenbedingungen zu analysieren 
und kontinuierlich zu entwickeln sowie den ge-
sellschaftlichen Diskurs zu stärken.

Bis Ende 2022 wird das BMBF Maßnahmen zur 
Erforschung von ethischen, rechtlichen und sozia-
len Aspekten im Bereich der Neurowissenschaften 
fördern. 

250  Alzheimer Europe (2017) 
251  Hoffmann et al. (2017); Sturma (2018)
252  Maker im engeren Sinne sind Anhänger einer „Do-it-yourself“-Kultur, die in der Freizeit Produkte selbst herstellen und dabei 

zunehmend auf technische Hilfsmittel zurückgreifen. Im weiteren Sinne können auch Anwender und Nutzer, die bestehende 
Produkte eigenständig verbessern oder Alternativen herstellen, zu den Makern gezählt werden. Wesentliches Merkmal ist dabei, 
dass das Machen nicht Inhalt der eigentlichen Haupttätigkeit ist. Im weitesten Sinne fallen hierunter auch Mitarbeiterentwick-
lungen am Arbeitsplatz, wodurch sich ein fließender Übergang zu klassischem Innovationsgeschehen in Unternehmen ergibt.



Nationale Demenzstrategie 129

4.4.2 Verfahren zur Einbindung von Menschen mit 
Demenz in Forschungsvorhaben

Die DAlzG und das DZNE erarbeiten gemeinsam 
ein Verfahren zur Einbindung von Menschen mit 
Demenz und ihren Angehörigen in die partizipa-
tive Demenzforschung. Dabei werden Selbsthil-
fe- und Patientenorganisationen gemeinsam mit 
Hausärztinnen und Hausärzten in die jeweilige 
Studiendesignentwicklung involviert. Forscherin-
nen und Forscher werden außerdem befähigt, die 
Kommunikation mit Menschen mit Demenz und 
ihren Angehörigen angemessen und verständlich 
zu gestalten. Die partizipative Forschung mit Men-
schen mit Demenz wird vom BMG unterstützt. 
Darüber hinaus bildet das DZNE einen Patienten-
beirat neu und trägt diesen Beirat. Zusammen 
mit der Medizinethik Göttingen und Unterneh-
men erforscht das DZNE im Projekt EIDEC die 
ethischen und personellen Voraussetzungen für 
die Konsequenzen des Einsatzes digitaler Tech-
nologien in der Diagnostik und Versorgung von 
Demenzpatienten. Dabei werden die Betroffenen 
und ihre Angehörigen frühzeitig und konsequent 
in die medizinethische Forschung einbezogen.

Bis Ende 2024 wird ein Verfahren zur barriere-
freien Einbindung von Menschen mit Demenz 
entwickelt, der Patientenbeirat neu gebildet und 
Selbsthilfe- und Patientenorganisationen werden 
besser miteinander vernetzt.
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Anhang
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AAL Ambient Assisted Living 
AAPV Allgemeine ambulante Palliativversorgung
AgeCoDe  German Study on Ageing, Cognition and Dementia in Primary Care Patients
AgeQualiDe  AgeQualiDe-Studie: Bedarf und Inanspruchnahme von Versorgungsleistungen,  

direkte Kosten und gesundheitsbezogene Lebensqualität bei hochaltrigen  
Hausarztpatientinnen und -patienten (85+)

ARD  Arbeitsgemeinschaft der öffentlich-rechtlichen Rundfunkanstalten  
der Bundesrepublik Deutschland

BAGFW  Bundesarbeitsgemeinschaft der Freien Wohlfahrtspflege e. V.
BAGSO  Bundesarbeitsgemeinschaft der Seniorenorganisationen e. V.
BÄK Bundesärztekammer
BBMRI-ERIC  Biobanking and Biomolecular Resources Research Infrastructure –  

European Research Infrastructure Consortium
BfArM  Bundesinstitut für Arzneimittel und Medizinprodukte
BIPS         Leibniz-Institut für Präventionsforschung und Epidemiologie – BIPS GmbH
BMAS Bundesministerium für Arbeit und Soziales
BMBF  Bundesministerium für Bildung und Forschung
BMEL  Bundesministerium für Ernährung und Landwirtschaft
BMFSFJ  Bundesministerium für Familie, Senioren, Frauen und Jugend
BMG Bundesministerium für Gesundheit
BMI  Bundesministerium des Innern, für Bau und Heimat 
BMJV  Bundesministerium der Justiz und für Verbraucherschutz
BMVI  Bundesministerium für Verkehr und digitale Infrastruktur 
bpa  Bundesverband privater Anbieter sozialer Dienste e. V. 
BZgA  Bundeszentrale für gesundheitliche Aufklärung
CDU  Christlich Demokratische Union Deutschlands
COEN  Centres of Excellence in Neurodegeneration
CSU Christlich-Soziale Union in Bayern
DAlzG  Deutsche Alzheimer Gesellschaft e. V. Selbsthilfe Demenz
DaTraV  Verordnung zur Umsetzung der Vorschriften über die Datentransparenz  

(Datentransparenzverordnung)
DEAS Deutscher Alterssurvey
DED  Deutsche Expertengruppe Dementenbetreuung e. V.
DEGAM  Deutsche Gesellschaft für Allgemeinmedizin und Familienmedizin e. V.
DEGS  Studie zur Gesundheit Erwachsener in Deutschland
DELCODE  DZNE-Longitudinal Cognitive Impairment and Dementia Study
DelpHi-MV  Demenz: Lebenswelt- und patientenzentrierte Hilfen in Mecklenburg-Vorpommern
DemNet-D  Demenznetzwerke in Deutschland
DGG  Deutsche Gesellschaft für Geriatrie e. V.
DGGG  Deutsche Gesellschaft für Gerontologie und Geriatrie e. V.
DGGPP  Deutsche Gesellschaft für Gerontopsychiatrie und -psychotherapie e. V.
DGN Deutsche Gesellschaft für Neurologie e. V.
DGP  Deutsche Gesellschaft für Palliativmedizin e. V.

Abkürzungsverzeichnis
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DGPPN  Deutsche Gesellschaft für Psychiatrie und Psychotherapie, Psychosomatik  
und Nervenheilkunde e. V.

DHPV Deutscher Hospiz- und Palliativverband
DIMDI  Deutsches Institut für Medizinische Dokumentation und Information
DITIB  Türkisch-Islamische Union der Anstalt für Religionen e. V.
DKG Deutsche Krankenhausgesellschaft e. V.
DPR Deutscher Pflegerat e. V. 
DVfR Deutsche Vereinigung für Rehabilitation
DZA Deutsches Zentrum für Altersfragen e. V.
DZNE  Deutsches Zentrum für Neurodegenerative Erkrankungen e. V.
EIDEC  Ethische und soziale Aspekte co-intelligenter sensorgestützter Assistenzsysteme  

in der Demenzpflege
ELSA-Forschung  BMBF-Förderschwerpunkt „Ethische, rechtliche und soziale Aspekte  

in den Lebenswissenschaften“ 
EMA Europäische Arzneimittelagentur
ERA-NET  European Research Area Networks
EU Europäische Union
FDP Freie Demokratische Partei
FINGER Finnish Geriatric Intervention Study
G-BA Gemeinsamer Bundesausschuss
GEDA Gesundheit in Deutschland aktuell
GG Grundgesetz
GKV Gesetzliche Krankenversicherung
GKV-SV GKV-Spitzenverband 
GVFG Gemeindeverkehrsfinanzierungsgesetz
IMPRINT  Implementierung einer komplexen Intervention zur Vermeidung  

von freiheitseinschränkenden Maßnahmen in Alten- und Pflegeheimen
JPND EU Joint Programme – Neurodegenerative Disease Research
KAP Konzertierte Aktion Pflege
KBV Kassenärztliche Bundesvereinigung 
KDA Kuratorium Deutsche Altershilfe e. V.
KfW KfW Bankengruppe
KMK Kultusministerkonferenz 
LIFE Leipziger Forschungszentrum für Zivilisationserkrankungen
MAPT Multidomain Alzheimer Preventive Trial
MonAge Studie zur Gesundheit älterer Menschen in Deutschland–Gesundheit 65+
NAKO Nationale Kohorte
NEURON Network of European Funding for Neuroscience Research
NFDI Nationale Forschungsdateninfrastruktur
ÖPNV Öffentlicher Personennahverkehr
OSHI-PA Online Selbsthilfe Initiativen für Pflegende Angehörige
PEI Paul-Ehrlich-Institut
pHKP psychiatrische häusliche Krankenpflege
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PKV-Verband Verband der Privaten Krankenversicherung e. V.
PURFAM Potenziale und Risiken in der familialen Pflege alter Menschen
RBS Robert Bosch Stiftung
ReDiCare  Unterstützung von hochbelasteten pflegenden Angehörigen:  

Eine pragmatische Studie zur Untersuchung der Wirksamkeit eines gestuften  
Beratungsansatzes aus Pflegeberatung und telefonischer Kurzzeitpsychotherapie

ReduFix Reduzierung von freiheitsentziehenden Maßnahmen
RKI Robert Koch-Institut
RVG Rechtsanwaltsvergütungsgesetz
SAPV spezialisierte ambulante Palliativversorgung
SGB Sozialgesetzbuch
SPD Sozialdemokratische Partei Deutschlands
SPIZ ZNS Spitzenverband ZNS253

SyNergy Munich Cluster for Systems Neurology
UN United Nations (Vereinte Nationen)
VDAB Verband Deutscher Alten- und Behindertenhilfe e. V. 
WHO World Health Organization (Weltgesundheitsorganisation)
ZQP Zentrum für Qualität in der Pflege

253  Zusammenschluss der Verbände BVDN (Bundesverband Deutscher Nervenärzte), BDN (Berufsverband Deutscher Neurologen), 
BVDP (Berufsverband Deutscher Psychiater) und BKJPP (Berufsverband für Kinder- und Jugendpsychiatrie, Psychosomatik und 
Psychotherapie in Deutschland e. V.).
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Handlungsfeld 1 – Strukturen zur gesellschaftlichen Teilhabe von Menschen mit Demenz an  
ihrem Lebensort aus- und aufbauen

Aktion Demenz e. V.
Arbeits- und Sozialministerkonferenz (ASMK) – Hessen
Bundesarbeitsgemeinschaft der Freien Wohlfahrtspflege e. V. (BAGFW)
Bundesarbeitsgemeinschaft der Seniorenorganisationen e. V. (BAGSO) –  
Netzwerkstelle Lokale Allianzen für Menschen mit Demenz des BMFSFJ
Bundesministerium des Innern, für Bau und Heimat (BMI)
Bundesministerium für Familie, Senioren, Frauen und Jugend (BMFSFJ)
Deutsche Alzheimer Gesellschaft e. V. Selbsthilfe Demenz (DAlzG)
Deutsche Bischofskonferenz (DBK)
Deutsche Fernsehlotterie
Deutscher Städte- und Gemeindebund (DStGB)
Deutscher Verein für öffentliche und private Fürsorge e. V. 
Evangelische Kirche in Deutschland (EKD)
Kuratorium Deutsche Altershilfe e. V. (KDA)
Ministerium für Soziales, Arbeit, Gesundheit und Demografie Rheinland-Pfalz  
(Demenzstrategie Rheinland-Pfalz)
Prof. Dr. Adelheid Kuhlmey

Handlungsfeld 2 – Menschen mit Demenz und ihre Angehörigen unterstützen

Aktion Psychisch Kranke e. V. (APK) 
Bayerisches Staatsministerium für Gesundheit und Pflege (Bayerische Demenzstrategie)
Beirat für die Vereinbarkeit von Pflege und Beruf
Bundesarbeitsgemeinschaft der Freien Wohlfahrtspflege e. V. (BAGFW)
Bundesministerium der Justiz und für Verbraucherschutz (BMJV)
Bundesministerium für Arbeit und Soziales (BMAS)
Bundesministerium für Familie, Senioren, Frauen und Jugend (BMFSFJ)
Bundesministerium für Gesundheit (BMG)
Bundesverband privater Anbieter sozialer Dienste e. V. (bpa)
Deutsche Alzheimer Gesellschaft e. V. Selbsthilfe Demenz (DAlzG)
Deutsche Gesellschaft für Palliativmedizin e. V. (DGP)
Deutscher Hospiz- und PalliativVerband e. V. (DHPV)
Deutsche Sporthochschule Köln (DSHS)
Deutscher Landkreistag (DLT)
Gesundheitsministerkonferenz (GMK) – Niedersachsen
GKV-Spitzenverband (GKV-SV)
Malteser Deutschland gGmbH – Fachstelle Demenz
Robert Bosch Stiftung GmbH (RBS)
Verband Deutscher Alten- und Behindertenhilfe e. V. (VDAB)
Zentrum für Qualität in der Pflege (ZQP)

Mitwirkende Akteure in den Arbeitsgruppen
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Handlungsfeld 3 – Medizinische und pflegerische Versorgung von Menschen mit Demenz weiterentwickeln

Arbeits- und Sozialministerkonferenz (ASMK) – Bremen
Bundesarbeitsgemeinschaft der Freien Wohlfahrtspflege e. V. (BAGFW)
Bundesärztekammer (BÄK)
Bundesministerium für Gesundheit (BMG)
Bundesverband privater Anbieter sozialer Dienste e. V. (bpa)
Bundeszentrale für gesundheitliche Aufklärung (BZgA)
Der Pflegebevollmächtigte der Bundesregierung
Deutsche Alzheimer Gesellschaft e. V. Selbsthilfe Demenz (DAlzG)
Deutsche Expertengruppe Dementenbetreuung e. V.
Deutsche Gesellschaft für Allgemeinmedizin und Familienmedizin (DEGAM) 
Deutsche Gesellschaft für Gerontopsychiatrie und -psychotherapie e. V. (DGGPP)
Deutsche Gesellschaft für Psychiatrie und Psychotherapie, Psychosomatik und Nervenheilkunde e. V. (DGPPN)
Deutsche Krankenhausgesellschaft e. V. (DKG)
Deutsche Vereinigung für Rehabilitation e. V. (DVfR)
Deutscher Pflegerat e. V. (DPR)
Deutscher Städtetag (DST)
Gesundheitsministerkonferenz (GMK) – Hamburg
GKV-Spitzenverband (GKV-SV)
Kassenärztliche Bundesvereinigung (KBV)
Kultusministerkonferenz (KMK) – Berufliche Bildung
Kuratorium Deutsche Altershilfe e. V. (KDA)
Ministerium für Soziales, Gesundheit, Frauen und Familie (Demenzplan Saarland)
Spitzenverband ZNS (ZNS)
Verband der Privaten Krankenversicherung e. V. (PKV-Verband)
Verband Deutscher Alten- und Behindertenhilfe e. V. (VDAB)

Handlungsfeld 4 – Exzellente Forschung zu Demenz fördern

Bundesinstitut für Arzneimittel und Medizinprodukte (BfArM)
Bundesministerium für Bildung und Forschung (BMBF)
Bundesministerium für Familie, Senioren, Frauen und Jugend (BMFSFJ)
Bundesministerium für Gesundheit (BMG)
Deutsche Alzheimer Gesellschaft e. V. Selbsthilfe Demenz (DAlzG)
Deutsche Gesellschaft für Pflegewissenschaft e. V.
Deutsche Sporthochschule Köln (DSHS)
Deutsches Zentrum für Neurodegenerative Erkrankungen e. V. (DZNE)
GKV-Spitzenverband (GKV-SV)
Institut für Sozialmedizin, Arbeitsmedizin und Public Health, Universität Leipzig
Kultusministerkonferenz (KMK) – Hochschulen und Wissenschaft
Ministerium für Soziales, Gesundheit, Jugend, Familie und Senioren des Landes Schleswig-Holstein  
(Demenzplan Schleswig-Holstein)
Zentrum für Qualität in der Pflege (ZQP)
Prof. Dr. Adelheid Kuhlmey
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