HESSEN

Hessisches Ministerium

far Familie, Senioren, Sport,
Gesundheit und Pflege

HESSISCHE
DEMENZSTRATEGIE



INHALT

Vorwort
Ausgangslage

Die fiinf Handlungsfelder
1. Koordination und Vernetzung
2. Sozialraum und gesellschaftliche Teilhabe
3. Interdisziplinare, qualifizierte und
bedarfsorientierte Versorgung
4. Forschung und Innovation
5. Partizipation und Nachhaltigkeit

Impressum




VORWORT

Demenz beginnt selten mit einer Schlag-
zeile. Sie beginnt oft leise: mit einem ver-
gessenen Termin, einer wiederkehrenden
Frage, einer kleinen Unsicherheit im Alltag.
Viele Menschen haben solche Momente
schon bei Angehorigen, Nachbarn oder im
beruflichen Umfeld erlebt. Genau deshalb
ist Demenz kein fernes Thema, dass nur
Wenige betrifft. Sie ist Teil unserer Gesell-
schaft, und kann friher oder spater jede
Familie, jede Gemeinschaft und jeden von

uns erreichen.

~Wir sind alle einzigartige, unverwechselbare menschliche Wesen. Und diese Einzig-
artigkeit verschwindet nicht einfach, weil wir mit den Symptomen einer Demenz leben.”
(Richard Taylor, 2011).

Hinter jeder Diagnose steht ein Mensch mit einer eigenen Lebensgeschichte, und ein
Umfeld aus Familie, Freunden, Unterstlutzenden, die gemeinsam mit den Verdnderun-
gen leben lernen mussen.

Mit einer dalter werdenden Gesellschaft wdchst auch die Zahl der Menschen, die von
Demenz betroffen sind. Damit wird deutlich: Demenz fordert uns alle heraus, neue For-
men des Miteinanders zu entwickelnh — menschlich, solidarisch und vorausschauend!

Mit der vorliegenden Demenzstrategie setzt die Hessische Landesregierung genau hier
an. Sie verfolgt das Ziel, Rahmenbedingungen zu schaffen, die Menschen mit Demenz
und ihre Angehorigen unterstitzen, ihre Lebensqualitdt sichern und gesellschaftliche
Teilhabe ermaoglichen. Zugleich geht es darum, Strukturen so weiterzuentwickeln, dass
Versorgung, Beratung und Unterstitzung verldsslich, koordiniert und bedarfsgerecht
gestaltet werden.

Die Hessische Demenzstrategie verbindet medizinische, soziale und gesellschaftliche
Perspektiven und versteht Demenz als gemeinsame Aufgabe unterschiedlichster Ak-
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teurinnen und Akteure. Ein zentraler Bestandteil dabei ist Pravention. Wissenschaftliche
Erkenntnisse zeigen, dass bestimmte Lebensweisen und Rahmenbedingungen das
Risiko einer Demenzerkrankung beeinflussen konnen. Pravention bedeutet deshalb
nicht nur einem Abbau entgegenzuwirken, sondern gleichzeitig auch Bildung, soziale
Teilhabe und die Starkung von Lebensqualitat Gber alle Lebensphasen hinweg.

Menschen mit Demenz sollen moglichst lange am gesellschaftlichen Leben teilhaben
konnen, begleitet von einer breiteren 6ffentlichen Sensibilisierung fur das Thema.

Die Hessische Demenzstrategie versteht sich als gemeinsamer Weg. Sie ladt dazu ein,
Verantwortung zu teilen, Wissen zu bindeln und neue Perspektiven zu entwickeln. Fur
eine Gesellschaft, die auch mit Demenz lebenswert bleibt.

lhre

Diana Stolz
Hessische Ministerin fiir Familie, Senioren, Sport, Gesundheit und Pflege
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AUSGANGSLAGE

Das Thema Demenz stellt unsere Gesell-
schaft vor groBe Herausforderungen. Die
Zahl der Menschen, die an Demenz er-
kranken bzw. indirekt davon betroffen
sind (insbesondere An- und Zugehdrige),
wdchst aufgrund der steigenden Lebens-
erwartung und des demografischen
Wandels weltweit stetig an.

In Hessen lebten Ende des Jahres 2023
schatzungsweise rund 125.000 Men-
schen Uber 65 Jahren mit der Diagnose
Demenz (Deutsche Alzheimer Gesell-
schaft, Die Haufigkeit von Demenzerkran-
kungen, Stand August 2024). Basierend

auf der Bevolkerungszahl des Jahres 2019
in Hessen, bedeutet dies einen jahrlichen
Zuwachs von rund 26.000 Neuerkrankun-
gen an Demenz in der Bevodlkerungs-
gruppe 65+. Der Anteil von Menschen mit
Demenz in dieser Altersgruppe ist regio-
nal unterschiedlich.

Die Demenz vom Alzheimer-Typ ist mit
rund 60 % der Erkrankungen die haufigste
Demenzerkrankung und tritt meist nach
dem 65. Lebensjahr auf. Mit jeweils rund
15 % der Falle bilden vaskuldre Demenzen
und Mischformen aus Alzheimer- und
vaskuldrer Demenz die zweithdufigsten

Anteil Mmd an
Gesamtbevolkerung
(geschatzt)

0-1,65%
1,65%-1,65%
1,65%-177%
177%-2,07%
207%-221%
221%-246%
246%-27%
2,7%-284%
2,84%-3,04%
304%-312%
312%-342%
342%—-3,65%
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Anteil Menschen mit Demenz an der Gesamtbevélkerung in Hessen 2020 und 2040 (geschétzt), Angaben in Prozent

Quelle: IGES, Konzeptpapier des Hessischen Demenzkonzeptes, Datenbasis Alzheimer Europe (2020), Statistisches Bundesamt (2021)
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Formen. Weitere Formen sind etwa die
frontotemporale Demenz, die Lewy-
Korperchen-Demenz oder Demenzen, die
in Folge anderer Grunderkrankungen auf-
treten. Je nach Demenzform treten unter-
schiedliche Symptome auf, die von
Einschrankungen des Geddchtnisses
(Kurzzeitgeddchtnis, Merkfdhigkeit) Gber
Orientierungsstorungen, Verhaltensauf-
falligkeiten bis hin zu Sprachstérungen
und Beeintrachtigungen der Selbststdn-

digkeit reichen.

Demenzerkrankungen werden damit zu-
nehmend Teil der Lebensrealitat des Ein-
zelnen. Immer hdufiger werden wir mit
Demenz in der Familie, dem Freundes-
kreis, im Beruf oder in der Nachbarschaft
konfrontiert. Demenz geht uns alle an,
jeder von uns kann betroffen sein.

Die Ubernahme von Pflege und Betreu-
ung seitens der Angehorigen bringt kor-
perliche und emotionale Belastungen mit
sich, die Risiken fur die eigene Gesundheit
darstellen. Hessen will deshalb nicht nur
die an Demenz Erkrankten, sondern auch
das Thema Pravention und die pflegen-
den Angehorigen stdarker in den Fokus
nehmen. Im Regierungsprogramm wurde
deshalb vereinbart mit einem Demenz-
konzept die Versorgung zu verbessern.
Um ein konzeptionelles Vorgehen bei der
Unterstltzung der betroffenen Menschen
zu ermoglichen, wurden deshalb seit
2021 umfangreiche Vorarbeiten unter Ein-
beziehung wissenschaftlicher Expertise
vorgenommen. Diese wurde unter Be-
rucksichtigung der Nationalen Demenz-
strategie und unter Beteiligung von
Expertinnen und Experten sowie Akteurin-

nen und Akteuren auf Landes- und Kom-
munadlebene erarbeitet.

Basierend auf diesen Vorarbeiten setzt
die Hessische Landesregierung mit der
hier vorliegenden Demenzstrategie ein
sichtbares Zeichen, um dem Thema De-
menz Ubergreifend als gesamtgesell-
schaftliche Herausforderung und
Aufgabe zu begegnen. Die vorliegende
Strategie markiert dabei die Leitplanken
und Handlungsleitlinien fur die Umset-
zung von konkreten MaBnahmen. Ein
MaBnahmenkatalog ist deshalb nicht ex-
pliziter Bestandteil der Strategie, sondern
Strategie (als Dach) und MaBnahmen-
plan zusammen bilden das Hessische De-

menzkonzept.

Demenzerkrankungen sind kein rein me-
dizinisches oder pflegerisches Thema,
sondern Demenzerkrankungen koénnen
uns alle in unseren Familien, Freundes-
kreisen und Nachbarschaften betreffen
und unseren Alltag in erheblichem MaB
verandern. Die Bewaltigung der Heraus-
forderungen rund um das Thema De-
menz begreifen wir in Hessen deshalb als
gesamtgesellschaftliche Aufgabe. Vom
diagnostizierenden Arzt bis zur geschul-
ten Polizistin konnen und sollen alle ihren
Beitrag zur Verbesserung der Lebenssitua-
tion von Menschen mit Demenz leisten.

Eine moglichst frihe Erkennung und Di-
agnostik ist essentiell, um den Krankheits-
verlauf positiv zu beeinflussen und
frihzeitig Zugang in das Hilfe- und Unter-
stUtzungssystem zu erhalten. Um den Er-
krankten wie auch deren An- und
Zugehorigen zu helfen, ist das Wissen um

die Symptome und den Umgang mit
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ihnen in der Bevolkerung von besonderer
Bedeutung. Haufig fuhrt die Erkrankung
zu sozialer Isolation und extremen psy-
chischen Belastungen. Deshalb sind die
Enttabuisierung und eine starkere 6ffent-
liche Wahrnehmung essentieller Bestand-
teil unseres Handelns.

Menschen mit Demenz und ihre An- und
Zugehorigen stehen im Zentrum unseres
Handelns. Ziele und MaBnahmen mussen
sich an den sich im Krankheitsverlauf dn-
dernden Bedurfnissen und Bedarfen ori-
entieren. Oftmals wird zu frih Uber die
Kopfe der Betroffenen hinweg entschie-
den und somit die Selbstbestimmungs-
fahigkeiten auch an den Stellen
eingeschrankt, wo die Person Situationen
durchaus einschdtzen und bewerten
kann. Zur Sicherstellung einer nachhalti-
gen Umsetzung sollen alle an der Versor-
gung, Unterstutzung und Betreuung von
Menschen mit Demenz Beteiligten sowie
Menschen mit Demenz selbst und ihre
An- und Zugeharigen in Entscheidungs-
und Umsetzungsprozesse eingebunden
werden.
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DIE FUNF

HANDLUNGSFELDER

@ 1. Koordination und Vernetzung

@ 2. Sozialraum und gesellschaftliche Teilhabe

@ 3. Interdisziplindre, qualifizierte, bedarfsorientierte Versorgung

/J\ 4. Forschung und Innovation

@ 5. Partizipation und Nachhaltigkeit

& 1. Koordination und Vernetzung

Die vorhandenen Vernetzungs- und Ko-
operationsstrukturen in Hessen mussen
weiterentwickelt werden, um die effektive
Nutzung von Versorgungsstrukturen zu
ermoglichen. Durch FortfUhrung und
Starkung bestehender Netzwerke sowie
durch die Unterstlitzung zur Grindung
von neuen Netzwerken wird es gelingen,
Gesundheitsdienstleister und Akteure re-
gional noch besser zusammenzufuhren.
Bestehende Strukturen der Netzwerk-

arbeit werden unter Beteiligung von Men-

schen mit Demenz und deren An- und Zu-
gehorigen genutzt und ausgebaut.

Wir wollen eine zielgerichtete und ver-
bindliche Koordination der Akteure und
Angebote in der Versorgung und der
Unterstutzung ermoglichen, indem wir
auf bestehenden Strukturen aufbauen,
zentrale Anlaufstellen flir Betroffene
schaffen und die Versorgung im Rah-
men des Case- und Care Manage-
ments koordinieren.
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Zur Verbesserung der Koordinations- und
Vernetzungsarbeit von Versorgungsstruk-
turen und Angeboten fir Menschen mit
Demenz und ihre An- und Zugehodrigen
werden wir die Information, Beratung,

Begleitung, Qualifikation und Vernet-
zung von Akteuren und Organisationen
im Themenfeld Demenz auf Landesebene
mit zielgerichteten MaBnahmen verbes-
sern.

@ 2. Sozialraum und gesellschaftliche Teilhabe

Die meisten Menschen wunschen sich
einen Verbleib im gewohnten Lebens-
umfeld, solange dies moglich ist.

Wir stellen deshalb das Quartier als So-
zialraum in den Mittelpunkt und starken
die Vernetzung der unterschiedlichen
Akteure vor Ort. Das umfasst sowohl die
offentliche Wahrnehmung in der Gesell-
schaft als auch die konkreten Angebots-
strukturen und den weiteren Ausbau
von ehrenamtlichen Nachbarschafts-
hilfen und weiteren Unterstlitzungs-
angeboten.

Dabei mussen auch regionalspezifische
Unterschiede Berucksichtigung finden.

Um die Bekanntheit bestehender An-
gebote zu steigern und um einen niedrig-
schwelligen Informationszugang zu
gewadhrleisten, bedarf es einer zentralen
Informationsplattform zu Informations-,
Beratungs- und Freizeitangeboten. In die-
sem Zusammenhang wollen wir regel-
maBige Erhebungen und aktualisierte
Bestandsaufnahmen zu Quantitat und
Qualitat bestehender Angebote zur Un-
terstUtzung bzw. sozialen Teilhabe vor-

nehmen.

Wir wollen den Bedarf an alternativen
Wohnformen, wie dem betreuten Wohnen
und Demenz-WG@Gs, in den Blick nehmen.
Die Schaffung von demenzsensiblen
Quartieren und Anpassungen des Wohn-
raums kdnnen einen langeren Verbleib im
gewlnschten Lebensumfeld ermog-
lichen. Dabei muss auch der Ausbau von
Versorgungsangeboten wie der Tages-
und/oder Nachtpflege mitgedacht wer-
den, da solche Angebote erheblich zur
Entlastung von An- und Zugehorigen bei-

tragen konnen.

Die Weiterentwicklung des Ehrenamtes ist
uns ein wichtiges Anliegen. Es braucht
hier eine verbesserte Offentlichkeits-
arbeit, um ehrenamtliche Angebote bei
Familien und ambulanten Anbietern be-
kannter zu machen. Gleichzeitig richten
sich unsere Bemuhungen auf die Schaf-
fung entsprechender Strukturen, damit
eine kontinuierliche Begleitung der Ehren-
amtlichen gewdhrleistet ist. Auf diese
Weise wollen wir im Ehrenamt Anreize
schaffen flr eine langerfristige Betreuung
und Unterstltzung von Menschen mit De-
menz und ihren An- und Zugeharigen.
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+] 3. Interdisziplindre, qualifizierte und

bedarfsorientierte Versorgung

Der Verlauf und Phdanotyp von Demenz-
erkrankungen ist sehr heterogen, nicht
immer werden Anzeichen oder Symptome
einer beginnenden Demenzerkrankung
rechtzeitig mit der Erkrankung in Verbin-
dung gebracht. Um eine moglichst fruhe
Erkennung und Diagnostik fordern zu kon-
nen, und sowohl den Betroffenen als auch
deren An- und Zugehorigen zu helfen,
muss das Wissen um prdaventive Moglich-
keiten, die Symptome und der Umgang
mit ihnen in der Bevolkerung steigen.

Wir wollen die medizinische und pflege-
rische Versorgungssituation der einzel-
nen Regionen Hessens in den Blick
nehmen. Fur die Bedarfsgerechtigkeit
der Versorgung von Menschen mit De-
menz betrachten wir medizinische,
pflegerische und psychosoziale Versor-
gungsstrukturen ganzheitlich.

Versorgungsangebote wollen wir mog-
lichst so ausbauen, dass

— Menschen mit Demenz und ihre An-
und Zugehorigen in allen Krankheits-
phasen ein entsprechendes Versor-
gungsangebot in Anspruch nehmen
konnen,

- bei Betroffenen und Akteuren Kennt-
nisse Uber die Angebote selbst vorlie-
gen, daruber hinaus aber insbesondere
auch der Zugang zu diesen Angeboten
bekannt und sichergestellt ist,

— Angebote regionenspezifisch und be-
darfsgerecht ausgebaut bzw. weiter-

entwickelt werden (z.B. in enger Zu-
sammenarbeit mit der Landesdrzte-
kammer Hessen, mit den Trdgern von
sozialen Diensten und Einrichtungen
sowie bestehenden Netzwerk- und Be-
ratungsstellen)

- auch digitale Angebote (z.B. fur pfle-
gende Angehdrige) entstehen.

Unter einer bedarfsgerechten Versorgung
verstehen wir neben kurativen Angeboten
auch gleichberechtigt praventive und
palliative Versorgungsangebote. Beson-
deres Augenmerk legen wir auf die Pra-
vention, indem beispielsweise
vorhandene Unterstltzungsangebote be-
kannter gemacht werden, die In-
anspruchnahme prdaventiver Angebote
erhdht wird und drohende Uberlastungs-
situationen bei pflegenden Angehdrigen

frUhzeitig erkannt werden.
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A 4. Forschung und Innovation

Trotz fortwdhrender Forschung sind die
zugrundeliegenden Ursachen und Pro-
zesse von Demenzerkrankungen noch
nicht gdanzlich geklart. Zudem bedarf es
neuer und innovativer Ansatze in der Ver-
sorgung z.B. in den Bereichen Pravention,
Wohnformen oder digitaler Unterstit-
zung.

Wir wirken daraufhin, dass eine bessere
Vernetzung von Universitaten und Ak-
teuren in der Versorgung und Betreuung
erfolgt, um eine Verstarkung und Verste-
tigung des Transfers von Wissen aus der
Theorie in die Praxis zu ermdglichen.
Hessen wird auch weiterhin die modell-
hafte Erprobung von innovativen Ansat-
zen unterstutzen.

Die Perspektive und Expertise samtlicher
relevanter Akteure, einschlieBlich der un-
mittelbar Betroffenen, sollte im Sinne
eines partizipativen Ansatzes in neue For-
schungsprojekte einflieBen.

2 5. Partizipation und Nachhaltigkeit

Wir sehen die Bewaltigung der mit
Demenz einhergehenden Herausforde-
rungen als gesamtgesellschaftliche Auf-
gabe. In der Entwicklung und Umsetzung
der Hessischen Demenzstrategie ist das
Einbinden aller relevanter Berufsgruppen,
Personen und vor allem der Betroffenen
selbst ein zentraler Erfolgsfaktor. Hierzu
braucht es nachhaltige und verlassliche
Strukturen, fur die wir uns im Rahmen der
Umsetzung der Demenzstrategie einset-
zen.

Zu allen hier formulierten Handlungsfel-
dern wird deshalb ein MaBnahmenkata-

log erarbeitet und in regelmaBigen

Abstanden aktualisiert. Zur Nachhaltig-
keit gehort zudem ein geeignetes Monito-
ring zur Uberpriifung der Umsetzung der
jeweiligen MaBnahmen.

Die Demenzstrategie Hessen markiert
die Eckpfeiler unseres Handelns im The-
menfeld Demenz und ist nicht als sta-
tisch zu betrachten. Gemeinsam mit
einem MaBnahmenkatalog bildet sie
das Demenzkonzept fur Hessen.

Aktuelle Entwicklungen auf Bundes- und
Landesebene sowie in der Wissenschaft
werden anlassbezogen durch Anpassun-
gen der Strategie abgebildet.
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