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Vorwort

Sehr geehrte Damen und Herren, geehrte Kollegen und Unterstutzer,

dank medizinischem Fortschritt hat sich unsere Lebenserwartung in den letz-
ten hundert Jahren bereits annahernd verdoppelt. Diese erfreuliche Entwicklung
stellt unser Gesundheitssystem vor neue Herausforderungen: Altersbedingte Er-
krankungen wie die Demenz haufen sich und wir missen damit rechnen, dass
eine zunehmende Zahl von Menschen zunehmend hilfsbedurftiger wird. Insbe-
sondere Angehorige aber auch Arzte, Pflegepersonal und die Solidargemein-
schaft stehen bereits heute an der Grenze ihrer Belastbarkeit. Der Umgang mit
Demenz ist ein schwieriger Spagat zwischen Okonomie und Menschlichkeit, der
ethische Fragen aufwirft.

Mit diesem zweiten Heft aus der Schriftenreihe der Stiftung Allgemeinmedizin
suchen wir nach Antworten und stellen Ihnen Experten vor, die durch ihr Wissen
auf diesem Gebiet herausragen. Sie sind beim letzten medizinethischen Sympo-
sium, das von der Stiftung Allgemeinmedizin und der Melanchthon-Akademie
am 15. April 2016 in Koln veranstaltet wurde, zusammengekommen um uUber die
medizinethischen Aspekte des Themas Demenz zu referieren.

Die Gesundheits- und Pflegewissenschaftlerin Frau Professor Gabriele Meyer
und der Allgemeinmediziner Professor Horst Christian Vollmar verschaffen |h-
nen einen Uberblick Uber die Entwicklung von Demenzerkrankungen. Wie ist die
aktuelle Situation? Inwieweit nehmen sie zu und was bedeutet diese Prognose
fur die Zukunft? Mit welchen Herausforderungen —aber auch Chancen - rechnen
Experten bis zum Jahr 20307

Der Gesundheitsethiker Dr. Michael Coors fiihrt Sie auf eine gedankliche Rei-
se um zu ergrunden, was macht Menschsein ausmacht. Wenn die geistigen Fa-
higkeiten eines Menschen schwinden - schwindet damit auch sein Selbst? Der
Theologe zeigt auf, warum wissenschaftliche Anthropologie beim Thema De-



menz an ihre Grenzen stoBt. Mit seiner Reflexion Uber die Leiblichkeit des Selbst
erweitert er unseren Blick darauf, dass mit dem Verlust geistiger Fahigkeiten
nur ein Teilaspekt der leiblichen Identitat schwindet. Ethisch bedeutet dies: Eine
demenzielle Erkrankung beruhrt nicht das Recht auf Selbstbestimmung. Dieser
Herausforderung mussen wir gerecht werden.

Wie dies ganz konkret im Umgang mit Demenzpatienten gelingen kann, erortert
Frau Dr. Martina Schmidhuber am Begriff der Autonomie. Indem das Umfeld
auch kleinste Alltagsentscheidungen - etwa die Wahl beim Essen oder Anklei-
den - als Selbstbestimmung wertschatzt , sollten Betroffene so weit wie irgend
moglich in Entscheidungen eingebunden bleiben. Fordern ohne zu Uberfordern:
Diesen heiklen Balanceakt weitet die Pflegewissenschaftlerin auf die Forschung
aus. Konnen Patienten mit stark fortgeschrittener Demenz entscheiden, ob sie
an Studien teilnehmen wollen? Eine Patientenverfigung ist hier juristisch ein
adaquates Mittel, doch aus ethischer Sicht ist sie schwierig. Denn Autonomie
bedeutet auch, seine Meinung andern zu konnen. Viele Angehorige von Men-
schen mit stark fortgeschrittener Demenz finden, dass die Patientenverfugung
den aktuellen Bedurfnissen nicht mehr entspricht. Andererseits sind gerade flr
diese Patienten Studien besonders wichtig: Denn mit jedem Forschungserfolg
konnen sie ein Stuck Selbstandigkeit zurtick gewinnen.

Wir freuen uns Uber Ihr Interesse an unserer neuen Heftreihe und laden Sie
herzlich ein, beim nachsten Symposium dabei zu sein.

Prof. Dr. Sylvia Sanger,
Prases i.R. Manfred Kock und Prof. Dr. Jochen Gensichen
Stiftung Allgemeinmedizin

Dr. Martin Bock,
Melanchthon Akademie, Koln



Aspekte des aktuellen
Wissens uber Demenz
und Perspektiven

Gabriele Meyer
Martin-Luther-Universitat Halle-Wittenberg

Die Lebenserwartung in Deutschland ist seit den 80er Jahren deutlich gestie-
gen. Dies ist eine erfreuliche Public Health Botschaft. Im gleichen Atemzug
wird jedoch zumeist die altersassoziierte Krankheitslast kommuniziert. In Be-
zug auf Demenz ist in den Medien oftmals von einer Volkskrankheit die Rede,
die sich dramatisch ausbreitet und enorme Summen verschlingt (1). Ja gar von
der Pest des 21. Jahrhunderts ist die Rede (2).

Ein globaler Blick auf die Herausforderungen der Gesundheitsversorgung
durch Demenz wird meist nicht eingenommen. Der World Alzheimer Report
2015 zeigt, dass in den Landern der Welt mit niedrigem und mittlerem Brut-
tosozialprodukt im Vergleich zu den G7 Landern in den nachsten Jahrzehnten
ein Uberproportionaler Anstieg der Demenz zu erwarten ist (3). Eine Relati-
vierung der Berichterstattung uber Demenz vor dem Hintergrund der wahren
Verteilung der Krankheitslast in der Welt wirde dem offentlichen Diskurs gut
zu Gesichte stehen.

In Deutschland ist erwartungsgemal die Anzahl von Menschen mit Demenz je
100.000 Einwohner im Osten hoher, denn das Durchschnittsalter der Biirgerin-
nen und Blrger ist hier hoher und wird auch weiterhin zunehmen (4).

Neuere epidemiologische Literatur legt einen Trend zu sinkenden altersadjus-
tierten Demenzraten in Deutschland nahe (5). Analysen aus anderen westli-
chen Landern bestatigen dieses Ergebnis (6). Uber die Faktoren, die zu diesem
Trend flhren, kann nur spekuliert werden. Eine bessere Kontrolle der kardio-
vaskularen Risikofaktoren wird als eine mogliche Ursache diskutiert (5,6).

Friiherkennung von Demenz nicht evidenzbasiert

Screening von alteren Menschen auf Demenz ist in Deutschland nicht regelhaft
in der ambulanten und stationaren Versorgung verankert. In der revidierten Fas-
sung der S3 Leitlinie Demenz wird eine negative Empfehlung fur die Anwendung
kognitiver Tests oder apparativer diagnostischer Verfahren zum Zwecke des De-
menzscreenings ausgesprochen (7). Diese Empfehlung steht im Einklang mit den
Empfehlungen des NHS (8) und der U.S. Services Preventive Task Force (9). Grund
ist die derzeitige unzureichende wissenschaftliche Beweislage. Eine Abschatzung
des Verhaltnisses von Nutzen und Schaden des Screenings ist nicht moglich.



Aktionismus zum Thema Demenz

In Deutschland — wie in allen europaischen Landern, doch allen voran Grof3-
britannien — ist eine gewisse Umtriebigkeit im Hinblick auf das Thema Demenz
zu konstatieren. Hierzulande wurde die Allianz fiir Demenz gegriindet (http://
www.allianz-fuer-demenz.de/startseite.html), die vorhandene Aktivitaten bzw.
deren Akteure zusammen fuhrt und beschreibt, welche Modelle, Projekte und
Aktivitaten zu Demenz laufen. Ein nationaler Demenzplan fehlt in Deutschland,
ganz im Unterschied zu vielen europaischen Nachbarlandern. Zwar hat das
Zusammentragen der diversen Aktivitaten moglicherweise auch einen Mehr-
wert, doch ersetzt es nicht eine konzertierte und am besten wissenschaftli-
chen Stand des Wissens orientierte Versorgungsstrategie. Derweilen sind viele
Akteure dabei, Empfehlungspapiere zu verabschieden und mit kleinen lokalen
Projekten regionale demenzfreundliche Strukturen zu erproben.

Fehlende Forschungsagenda Demenz

Auch fur die Forschung zu Themen der Demenz liegt hierzulande keine Agenda
vor. Eine Priorisierung der Forschungsthemen ware erstrebenswert. Eine sol-
che wurde kurzlich zum Beispiel in GroRRbritannien von der James Lind Alliance
in Zusammenarbeit mit Betroffenenvertretern erarbeitet (10) und steht nun
Wissenschaftlern, Forderern und Entscheidungstragern zur Verfugung. Die TOP
10 der Forschungsprioritaten zeigen hier, dass mehr Wirksamkeitsforschung
zu Pflege und Betreuung von Menschen mit Demenz und ihren pflegenden
Angehorigen als notwendig erachtet werden. Es handelt sich um Interventi-
onen zur Unterstitzung der relativen Unabhangigkeit, zur Implementierung
von Gute-Praxis-Strategien, zu den Auswirkungen der frihen Diagnosestellung
und zur Gestaltung von Behandlungspfaden nach Diagnosestellung, zu phar-
makologischer und nicht-pharmakologischer Behandlung von herausfordern-
den Verhaltensweisen, zur Versorgung von Menschen mit Demenz im Setting
Krankenhaus, zur Unterstutzung von Essen und Trinken und der Aufrechter-
haltung von Nahrungsaufnahme, zur Unterstutzung des hauslichen Verbleibs,
zu palliativer Pflege, zum optimalen Zeitpunkt des Umzugs in ein Pflegeheim,
zur Gestaltung von Demenz-freundlichen Lebenswelten, zu Hause und in der
Nachbarschaft (10). Zwar sind einige dieser Bereiche durchaus beforscht, doch
zeigen neuere Evidenzsynthesen wie limitiert und wenig belastbar die Erkennt-
nisse sind (1112).

Gute Beschreibung als Basis der Verbesserung der Versorgung -
Beispiel RightTimePlaceCare

GrolRe deskriptive Studien der letzten Jahre haben die Lebenssituation von
Menschen mit Demenz und ihrer pflegenden Angehorigen in vielen Aspekten
beschrieben, so zum Beispiel im Rahmen der europaischen 7th Framework
Studie RightTimePlaceCare (www.righttimeplacecare.eu). Acht Lander waren in
der Studie vertreten: Deutschland (Koordinator), England, Estland, Finnland,
Frankreich, Niederlande, Schweden, Spanien. Ziel war es unter anderem, die
Lebens- und Pflegesituation von Menschen mit Demenz und ihren pflegenden
Angehorigen in der Hauslichkeit und die von Menschen mit Demenz nach kurz-
lich erfolgtem Einzug in ein Pflegeheim zu beschreiben. Untersucht wurden
2014 Menschen mit Demenz und ihre pflegenden Angehorigen bzw. zusatzlich
die professionellen Pflegekrafte (im Pflegeheim) im Rahmen von personlichen,
standardisierten Interviews. Insgesamt 791 Menschen mit Demenz wurden in
einer stationaren Langzeitpflege betreut und 1223 Menschen in der Hauslich-
keit. Davon waren es n=119 bzw. n=116 in Deutschland. Die Lebensqualitat der
Menschen mit Demenz und diverse klinische Zustandsbeschreibungen wurden
erhoben (13).

Die Lebensqualitat der Menschen mit Demenz wurde sowohl bei der Selbst-
einschatzung als auch bei der Einschatzung durch die am besten informierte
Bezugsperson in westeuropaischen Teilnehmerlandern hoher eingeschatzt als
in ost- und sudeuropaischen Landern. Die Lebensqualitat der Menschen mit
Demenz wurde in Schweden und England am hochsten eingeschatzt und in
Estland und Spanien am niedrigsten. Beim durchschnittlichen Wert aus allen
Teilnehmerlandern konnte kein klinisch relevanter Unterschied - sowohl in
der Selbsteinschatzung als auch in der Fremdeinschatzung - zwischen stati-
onarer Langzeitpflege und hauslicher Pflege identifiziert werden. Die Lebens-
qualitat der Studienteilnehmer/-innen darf insgesamt in beiden Settings als
maliig bezeichnet werden.
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Pflegequalitat bei Demenz im europaischen Vergleich

Obwohl in RightTimePlaceCare zum Teil erhebliche Unterschiede im Hinblick auf
einzelne Indikatoren der Qualitat der pflegerischen Versorgung zwischen den
Landern festzustellen sind, sind keine Muster erkennbar. Kein Land weist durch-
gangig bessere oder schlechtere Ergebnisse in allen Bereichen auf. Zwischen
den Settings, d.h. stationare Langzeitpflege versus hausliche Pflege, bestehen
ebenfalls Unterschiede. Auch hier ist kein Setting im Hinblick auf alle Indikato-
ren Uberlegen. In der hauslichen Pflege erhalten die Menschen mit Demenz in
allen Landern weniger psychotrop wirksame Medikamente als in der stationaren
Langzeitpflege (im europaischen Mittel: 55,9% versus 70,0%). Vergleichbare Er-
gebnisse werden bei den freiheitsentziehenden MalBnahmen und den dekubita-
len Geschwiiren ermittelt (im europaischen Mittel: 9,9% versus 31,4% bzw. 2,9%
versus 6,7%) mit Ausnahme der deutschen Stichprobe, in der die Ergebnisse
dieser beiden Indikatoren der Qualitat der Pflege genau umgekehrt ausfallen.

Fiir die Teilnehmer/-innen in der hauslichen Pflege werden im Vergleich zu de-
nen in der stationaren Langzeitpflege im europaischen Mittel mehr und starker
ausgepragte depressive Symptome (8,2 + 6,0 versus 61 + 51 Punkte) berichtet,
mehr Gewichtsverlust (21,3% versus 14,5%) und mehr Schmerz (50,4% versus
441 %).

Zwischen Lebensqualitat und Indikatoren der Qualitat der Pflege fanden sich
einige Assoziationen. So waren vorhandene depressive Symptomen durchge-
hend in den Teilstichproben aller Lander und in beiden Pflegesettings mit einer
geringeren Lebensqualitat assoziiert. In der stationaren Langzeitpflege war die
niedrigere Lebensqualitat statistisch signifikant mit Dekubitus assoziiert, in der
hauslichen Pflege mit Gewichtsverlust, Sturz und Schmerz (14).

Die Daten aus RightTimePlaceCare geben interessante Hinweise und eroffnen
Forschungsperspektiven. Trotz aller Unterschiede zwischen den Teilnehmerlan-
dern gibt es kein Land, das fur sich beanspruchen kann, in allen gemessenen
Indikatoren der Qualitat der Pflege herausragend zu sein. Zudem ist kein Versor-
gungssetting wirklich Uberlegen, auch nicht im Hinblick auf die Lebensqualitat
der Menschen mit Demenz.

Resiimee

Zusammenfassend bleibt festzuhalten, dass es hierzulande viel Aktionismus
zum Thema Demenz gibt, viele Modellprojekte und Vorschlage, Pluralismus in
der Versorgung und der Forschung, doch kein konzertiertes Vorgehen. Ein evi-
denzbasierter nationaler Demenzplan konnte einen entscheidenden Beitrag
leisten zur Standardisierung und zur Qualitatssicherung der Versorgung. Eine
Forschungsagenda konnte helfen, sinnvolle Forschungsentwicklung und -for-
derung im Bereich zu unterstiitzen. Die Betroffenen und ihre Vertreter/-innen
sollten dabei eine gewichtige Stimme erhalten. Einschlagige deskriptive und
explorative Informationen aus Forschung wie der RightTimePlaceCare Studie
liegen vor. Allein die umfangreiche Deskription aus dieser Studie bietet An-
satzpunkte fur die Modellierung von bedarfsgerechten Interventionsprogram-
men zur Gestaltung von Versorgungsstrategien bei Demenz. Entsprechende
Angebote sind immer komplexer Natur und umfassen mehrere Interventions-
komponenten, die — um wirksam und akzeptiert zu sein — sorgsam vorbereitet
werden mussen. Wissenschaftlern in diesem Bereich sei angeraten, sich von
dem methodischen Rahmenmodell der UK Medical Research Council (15) lei-
ten zu lassen.

Literatur beim Autor / bei der Autorin
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Wie konnte die Versor-
gung von Menschen mit
Demenz im Jahre 2030
aussehen?

Ergebnisse eines interdisziplinaren Szenario-Prozesses
(Sze-Dem)

Horst Christian Vollmar

Institut fur Allgemeinmedizin Jena

Ines Buscher

Deutsches Zentrum fur neurodegenerative Erkrankungen,
DZNE, Witten

Sabine Bartholomeyczik

Deutsches Zentrum fur neurodegenerative Erkrankungen,
DZNE, Witten

Zusammenfassung:

Um die Gesundheitsversorgung von Menschen mit Demenz in der Zukunft anti-
zipieren zu konnen, wurde ein multidisziplinarer Szenario-Prozess initiiert. Die
Szenario-Methode ist ein gebrauchliches Tool aus dem strategischen Manage-
ment. Sie hilft auf der Basis qualitativer und quantitativer Daten alternative
Bilder der Zukunft zu ermitteln. Als Ergebnis des Szenario-Prozesses wurden
funf konsistente Szenarien entwickelt. Zwei davon lassen sich als so genannte
Dark Scenarios mit sehr schlechten Perspektiven klassifizieren; ein weiteres
wurde betitelt mit ,gut gemeint, aber schlecht gemacht”. Zwei Szenarien wie-
sen Uberwiegend positive Aspekte auf, wenngleich eines die Tendenz zu einem
,Orwellschen Uberwachungsstaat” zeigte. Die Autoren versuchen Handlungs-
optionen und Empfehlungen zu geben, um die Entwicklung eher in Richtung
der positiven Szenarien zu beeinflussen.

1. Einleitung

Demenzerkrankungen haben sich zu einer Volkskrankheit entwickelt, deren In-
zidenz und Pravalenz aufgrund der demografischen Veranderungen weltweit
zunehmen werden. Auch Deutschland ist von dieser Entwicklung betroffen:
Schatzungsweise eine Million Deutsche leiden an einer Demenz, und es treten
ca. 200.000 Neuerkrankungen pro Jahr auf (Bickel 2001; Vollmar, Mand et al.
2008). Prognosen zufolge wird sich diese Zahl bis zum Jahr 2030 ungefahr ver-
doppeln. Bereits heute gehoren Demenzerkrankungen zu den grofRten Krank-
heitskostenverursachern in Deutschland, ca. 9,4 Milliarden Euro wurden 2008
fur medizinische Heilbehandlungen, Rehabilitation und Pflege ausgegeben
(Statistisches Bundesamt Deutschland 2010). Die Politik hat dem Rechnung
getragen und die krankheits- und versorgungsbezogene Forschungsforderung
in diesem Bereich durch Grindung neuer Institutionen sukzessive angeho-
ben (Kompetenznetzwerk Demenzen 2001/2002, krankheitsbezogenes Kom-
petenznetz zum Thema Degenerative Demenzen (KNDD) 2006/2007, Leucht-
turmprojekte Demenz 2007/2008 und zuletzt das Deutsche Zentrum fir
Neurodegenerative Erkrankungen (DZNE) 2008/2009 unter dem Dach der
Helmholtz-Gemeinschaft). Diesen Anstrengungen auf der Forschungsseite ste-
hen Defizite in der Versorgung und Betreuung von Menschen mit Demenz und
ihren Angehorigen gegenuber, wie dies z. B. der 4. Altenbericht und das Son-
dergutachten des Sachverstandigenrates zur Begutachtung der Entwicklung im
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Gesundheitswesen thematisiert haben (Bundesministerium fiir Familie Senio-
ren Frauen und 2002; Sachverstandigenrat zur Begutachtung der Entwicklung
im Gesundheitswesen 2009). Hinzu kommt, dass aufgrund einer Veranderung
der Gesellschaftsstrukturen von einem Ruckgang des familiaren Versorgungs-
potenzials ausgegangen wird (Bartholomeyczik, Halek et al. 2006). Immer mehr
Menschen mit Demenz werden demzufolge alleine leben. Die Demenz wird zu
einer zunehmenden gesellschaftlichen und gesundheitsokonomischen Her-
ausforderung. Daruber wie sich die Versorgungssituation in der Zukunft ge-
stalten wird und welche Weichen bereits heute gestellt werden konnten, um
die zuklnftige Situation in einer gewunschte Weise zu beeinflussen, ist unklar.

2. Ziele des Projektes

Im Hinblick auf die Relevanz der zunehmenden Probleme in der Versorgung
von Menschen mit Demenz wollte das DZNE am Standort Witten in Kooperation
mit dem Fraunhofer Institut fir System- und Innovationsforschung (ISl), der
Technischen Universitat Berlin und der Universitat Witten/Herdecke den Blick
fur zukunftige Problemstellungen scharfen und Losungsstrategien entwerfen.
Ziel war es, Szenarien fur die Versorgungssituation von Menschen mit Demenz
im Jahre 2030 zu entwickeln und den heutigen Akteuren Handlungsoptionen
und Empfehlungen fir den Umgang mit der zukinftigen Situation aufzuzeigen.
Adressaten sind in erster Linie Vertreter in Forschung und Politik. Auf diese
Weise sollen bereits heute gezielte Entscheidungen getroffen werden, welche
die Weichenstellungen in die gewtinschte Richtung unterstitzen. Das Projekt
startete im Marz 2010 und wurde im Frihjahr 2011 abgeschlossen.

3. Methodik

Die Projektergebnisse sollen vielseitige Wechselbeziehungen zwischen den
Einflussfeldern und eine Vielzahl denkbarer Entwicklungsrichtungen beruck-
sichtigen. Die Szenario-Methode ist solch ein universelles Instrument, welches
komplexe Zukunftsfragen systematisch behandeln kann, sofern Informationen
Uber beeinflussende GroRen, die sogenannten Deskriptoren vorliegen (Beckert,
Goluchowicz et al. 2008; D6nitz 2008; Kosow and GaBner 2008). Da dies gerade
bei Zukunftsfragen oft nicht der Fall ist, mussen die Deskriptoren, die auch
als Einflussfaktoren bezeichnet werden, zunachst erarbeitet und miteinander
in Beziehung gebracht werden. Hierzu wurde ein zweitagiger interdisziplinarer

Experten-Workshop (,von der Stammzellforscherin bis zur Architektin®) durch-
gefiihrt. Vorab wurden folgende Pramissen postuliert: In den kommenden 20
Jahren wird kein ,Heilmittel”, also eine Therapieoption, die die Demenz voll-
standig eliminiert, gefunden. Die politische Situation in Europa bleibt weitge-
hend stabil, d.h. Deutschland bleibt eingebettet in die Europaische Union und
die demografische Entwicklung verlauft in etwa wie prognostiziert.

Die Teilnehmer des Expertenworkshops kamen aus unterschiedlichen, fur die
Versorgungssituation von Menschen mit Demenz relevanten Bereichen wie bei-
spielsweise aus der Pflegewissenschaft, Medizin, Ethik, Grundlagenforschung,
Industrie, Politik, Gesundheitsokonomie sowie von Korperschaften. Die fachli-
chen Qualifikationen der Experten wiesen im Regelfall einen Demenzbezug auf.
Die 54 Teilnehmer diskutierten in mehreren Arbeitsgruppen, welche Deskrip-
toren eine hohe Relevanz fur die Versorgungssituation betroffener Menschen
aufweisen und bei der weiteren Analyse bertcksichtigt werden sollten. Zudem
wurden die denkbaren zukinftigen Entwicklungsmoglichkeiten der Deskripto-
ren, die sogenannten Auspragungen, sowie ihre Interdependenzen diskutiert.
Die Arbeitsergebnisse wurden auf Flipcharts fest gehalten und wichtige Dis-
kussionsinhalte protokolliert. Nach Abschluss der Diskussion wurden mit Hilfe
der Metaplan-Technik Prioritaten ermittelt, wobei jeder Teilnehmer drei Punkte
hatte, die auch kumuliert werden konnten (Mehrmann 1994). Ziel dieses Ver-
fahrens war es, Anhaltspunkte flr eine moglicherweise notwendig werdende
weitere Reduktion der Deskriptoren sowie Diskussions- und Bewertungsgrund-
lagen fur den in einem nachsten Schritt durchzufihrenden Szenario-Workshop
zu erhalten. Zusatzlich erhielt jeder Workshop-Teilnehmer die Moglichkeit eine
wunschenswerte und eine negative Zukunftsentwicklung auszuformulieren.
Die Ergebnisse aus den einzelnen Arbeitsgruppen wurden von den Mitarbei-
tern des Projektteams anhand der Protokolle und Flipchart-Aufzeichnungen
in einer Tabelle zusammengefasst. Anhand der Diskussionsinhalte wurde in
einem ersten Schritt Uberpruft, ob sich alle wichtigen Aspekte in den Ergebnis-
sen widerspiegelten; ggf. wurden fehlende Aspekte erganzt. In einem zweiten
Schritt wurde gepruft, ob die gebildeten Deskriptoren und Auspragungen auch
die Zukunftsvisionen der Experten abbildeten. In einem dritten Schritt wurde
anhand der Diskussionsverlaufe, der Zukunftsvisionen der Experten und Punk-
tebewertungen der Deskriptoren gepruft, ob Deskriptoren gestrichen bzw. zu-
sammengefasst werden konnten. Am Ende des Prozesses kristallisierten sich
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25 relevante Deskriptoren heraus, die die Grundlage fur die Berechnung der
Szenarien bildeten.

Zu jedem Deskriptor fand eine ausgedehnte Literaturrecherche statt. Ziel der
Literaturanalyse war es, die im Experten-Workshop beschriebenen Ist-Zustan-
de zu erganzen und mit Quellen zu belegen, sowie die neuen Deskriptoren
theoretisch zu untermauern. Ebenfalls wurden Entwicklungstendenzen und
Zusammenhange zwischen den Deskriptoren herausgearbeitet. Die Zusam-
menfassungen der Ist-Zustande boten dann die Grundlage fur die differen-
zierte Ableitung und Uberarbeitung von zwei bis vier Auspragungen fir jeden
Deskriptor.

In den nachfolgenden kleineren Szenario-Workshop wurde in mehreren Sit-
zungen mit Demenzforschern (Pflegewissenschaft, Gesundheitswissenschaft,
Medizin) und Methodikern (Politikwissenschaft, Okonomie, Wirtschaftsmathe-
matik) eine so genannte Konsistenzanalyse durchgefiihrt, um die Passfahigkeit
(Konsistenz) der Deskriptoren zueinander — und dadurch auch die gegensei-
tigen Abhangigkeiten zwischen ihnen - zu verdeutlichen. Hierzu wurden die
einzelnen Auspragungen eines jeden Deskriptors den Auspragungen der an-
deren Deskriptoren in einer sogenannten Konsistenzmatrix gegentbergestellt
und in ihrer gegenseitigen Beeinflussung bewertet. Jeder Bewertung wurde
ein Zahlenwert hinterlegt, der in die Matrix eingetragen wurde. Auspragungen,
die sich gegenseitig stark oder maRig beglnstigen, erhielten einen Wert von
5 oder 4. Auspragungen, die sich gegenseitig nicht beeinflussen, wurden mit 3
bewertet und Auspragungen, die schwer oder gar nicht gemeinsam in einer Zu-
kunft denkbar sind, wurden mit 2 (partielle Inkonsistenz) oder 1 (totale Inkon-
sistenz) bewertet. Die Bewertung erfolgte auf der Grundlage einer Diskussion
und Konsensrunde zwischen den Teilnehmern des Szenario-Workshops, auf
der Basis der Literaturrecherche und den Ergebnissen des Expertenworkshops.
Diese so gewonnenen Konsistenzbewertungen bildeten die Grundlage fur die
Berechnung der moglichen Auspragungs-Kombinationen. Dazu wurden diese
Bewertungen in eine spezielle Szenario-Software eingespeist, welche schliel3-
lich konsistente Kombinationen errechnete und diese zu einzelnen Auspra-
gungs-Bundeln zusammenfasste.

Um im nachsten Schritt zu den beschreibbaren Rohszenarien zu kommen, wur-
den die errechneten und reduzierten Auspragungs-Bundel mit Hilfe einer Clus-
teranalyse weiter zusammengefasst. Das bedeutet, dass die Auspragungs-Bun-

del mit dem geringsten inhaltlichen Abstand mit Hilfe der hierarchische
Clusteranalyse zusammengeflgt wurden. Unter Beachtung der Auswahlkrite-
rien: Konsistenz, Plausibilitat, Differenzierbarkeit sowie der Interpretierbarkeit
der Ergebnisse wurden schlief3lich die funf in sich konsistentesten Szenarien
festgelegt (Kosow and GaBner 2008). Die Szenarien wurden ausfihrlich be-
schrieben, mit Grafiken und mit einer so genannten Storyline, die jeweils einen
fiktiven Anlass im Jahre 2030 beschreibt, illustriert. Die ausformulierten Szena-
rien wurden sowohl einigen Teilnehmern des Experten-Workshops riickgespie-
gelt, als auch auf diversen Kongressen vorgestellt.

Abbildung 1: Methodik der Szenarienentwicklung
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4. Ergebnisse
Im Folgenden werden die einzelnen Szenarien fur 2030 kurz beschrieben und
grafisch sowie mit Auszligen aus den Storylines illustriert.

Szenario 1: Zusammenbruch der Versorgungsstrukturen

ZUSAMMENBRUCH DER
VERSORGUNGSSTRUKTUREN

,(..) In diesen Zeiten kann die Forschung kaum noch etwas fiir den Menschen erreichen.
(..) Wen kRiimmert es, dass Menschen mit Demenz notdlirftig von ihren Familien versorgt
werden oder véllig verwahrlost in ihren Wohnungen dahin vegetieren? (...) Die staatli-
che ,Gesundheitsversicherung” hat die gesetzlichen Leistungen soweit runter gefahren,
dass nur noch ,die liberlebenswichtigen Leistungen” finanzierte werden. Was flir Men-
schen mit Demenz da noch (ibrig bleibt sind sedierende Préparate.(..)" (Auszug aus der
Storyline)
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Beschreibung des Szenarios

Die wirtschaftliche Situation in Deutschland ist schlecht. Die Probleme aus der
anhaltenden Rezession dominieren und die Versorgungssituation von Men-
schen mit Demenz ruckt in den Hintergrund. Die Demenz steht nicht mehr auf
der politischen Agenda und die Medien berichten kaum mehr Uber das Thema.
Auf dem gesamten Gebiet der Demenz finden nur noch wenige Forschungs-
aktivitaten statt, sodass kaum noch neue Erkenntnisse publiziert werden
konnen. Das Gesundheitswesen in Deutschland leidet unter einem absoluten
Personalmangel mit dem eine professionelle Versorgung von Menschen mit
Demenz so gut wie unmoglich ist. Zusatzlich fehlt es in der Gesellschaft an
burgerschaftlichem Engagement. Die fehlenden personellen Kapazitaten ver-
sucht der Staat durch gesetzliche Verpflichtungen aufzufangen. Jeder Birger
ist dazu verpflichtet einer ehrenamtlichen Tatigkeit nachzugehen oder finan-
zielle Abgaben zu leisten. Eine Pflichtversicherung stellt nur eine Minimalver-
sorgung bereit, sodass erst bei einem sehr hohen Pflegebedarf ein Umzug in
eine stationare Einrichtung in Frage kommt. Demzufolge gibt es kaum alter-
native Wohnformen zu der privaten Wohnung und die Menschen mit Demenz
werden so lange wie maoglich von Verwandten und Bekannten in rein priva-
ten Pflegearrangements betreut und gepflegt. Viele Haushalte beschaftigen
zudem illegale Betreuungs- und Pflegekrafte - aus dem auBereuropaischen
Ausland - weil sie die Versorgung, neben ihrer Arbeit und anderen familiaren
Verpflichtungen, alleine nicht leisten konnen. Da die Versorgung von Menschen
mit Demenz in Deutschland teuer und von schlechter Qualitat ist, wahlen viele
Betroffene die Versorgung im Ausland.
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Szenario 2: Verwahrung von Menschen mit Demenz

VERWAHRUNG VON
MENSCHEN MIT DEMENZ

,(..) In der Uhr ist ein Positionschip enthalten, der mit der Uberwachungszentrale der
Wohnsiedlung verbunden ist und diese automatisch verstdndigt, wenn Herr S. seinen
Flur verldsst. (...) Der alleinstehende Mann leidet sichtlich unter diesem Zustand ebenso
wie unter Vereinsamung. (..) Herr S. hatte keine Wahl: Entweder blieb er unter Aufsicht
in seiner Wohnung oder er hdtte in das ndchstgelegene Pflegeheim umziehen mussen.
(..) Die Einzigen, die sich um Menschen wie ihn kiimmern, sind preiswerte Arbeitskrdfte
(..)" (Auszug aus der Storyline)
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Beschreibung des Szenarios

Menschen mit Demenz werden von der Gesellschaft stigmatisiert und die Bur-
ger engagieren sich kaum fur sie. Obwohl die Versorgung vorwiegend privat
finanziert werden muss, werden Menschen mit Demenz Uberwiegend in ,,pro-
fessionellen” Pflegearrangements versorgt. Personal fiir die Versorgung von
Menschen mit Demenz ist zwar in ausreichender Anzahl vorhanden, aber es
mangelt an einer hinreichenden Qualifikation, sodass die Versorgungskon-
zepte innerhalb der Einrichtungen und Pflegediensten Uberwiegend auf die
Verwahrung von Menschen mit Demenz abzielen. Soziale Unterstiitzungsan-
gebote und Versorgungangebote fur Menschen mit Demenz und pflegende
Angehdrige sind unzureichend und erreichen die Bedirfnisse der Betroffenen
nicht. Alternativen zwischen dem Leben in der privaten Wohnung oder einer
stationdren Einrichtung gibt es kaum. Die gute technologische Grundausstat-
tung dient dabei vorwiegend der Sicherung von Menschen mit Demenz. Hohe
private Versorgungskosten und die schlechte Qualitat der Angebote fihren,
trotz gesetzlicher Einschrankungen von Zuwanderungen, zur Entwicklung eines
Schwarzmarktes von auslandischen Betreuungs- und Pflegekraften, sodass
ein kostenintensiver Umzug ins Heim so lange wie maoglich vermieden werden
kann. Betroffene greifen auch auf Versorgungsangebote im Ausland zurdck,
obwohl diese privat finanziert werden mussen.
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Szenario 3: Gut gemeint und schlecht gemacht

GUT GEMEINT

UND SCHLECHT GEMACHT

4
Gosundheitsversorgung,
im Ausland gk

,(..) jetzt schicken die mir einmal in der Woche eine Demenztrainerin. Eine junge Arztin.
Die erzdahlt mir was liber irgendwelche Programme. Ich versteh kein Wort. (...) Dann kam
die mit so einem technischen Quatsch an, den ich kaufen soll. Viel zu teuer und ich weif3
gar nicht wie man damit umgeht. Soll mich angeblich entlasten. Und stell dir vor, da
schldgt die mir noch vor zu einer Risikountersuchung zu gehen. (..) Als wenn ich das
jetzt wissen will. Ich habe andere Probleme. (...)" (Auszug aus der Storyline)

Beschreibung des Szenarios

Die Forschung auf den Gebieten der Demenz wird politisch gefordert. Die neu-
en Erkenntnisse werden aber nur unzureichend und nicht nachhaltig um-
gesetzt. Politische Programme und Bemiihungen greifen nicht und die Ver-
sorgungsangebote erreichen die Bediirfnisse der Betroffenen kaum. Neue
Versorgungsstrukturen werden innerhalb der Gesellschaft generell auch nur
gering genutzt. Menschen mit Demenz werden von der Gesellschaft stigmati-
siert und Biirger engagieren sich kaum freiwillig firr sie. Eine Versorgung von
Menschen mit Demenz in einem Mix aus privaten und professionellen Pflege-
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arrangements wird durch eine staatliche Verpflichtung der Biirger zu ehren-
amtlichen Tatigkeiten oder finanziellen Abgaben gefordert. Personal fiir die
Versorgung von Menschen mit Demenz ist in ausreichender Anzahl vorhanden.
Es mangelt aber an demenzspezifischen Qualifikationen. Individuelle Bediirf-
nisse und Lebensgewohnheiten der Betroffen konnen in der Versorgung kaum
berlcksichtigt werden. Weil die Versorgung im Inland teuer und von schlechter
Qualitat ist und die privaten Kosten ohnehin sehr hoch sind, entscheiden sich
etliche Betroffene fiir eine Versorgung im Ausland.

Szenario 4: Demenz meistern

DEMENZ MEISTERN

,(..) Gemeinsam mit der Demenzberaterin wurde der Hilfeplan angepasst. Frau B. erhdlt
Jjetzt eine ambulante Tagesbetreuung. Die gerontopsychiatrische Fachkraft Frau A. besucht
sie zweimal taglich fir mehrere Stunden. Dank ihrer hohen kommunikativen Kompetenzen
findet sie schnell einen Zugang zu Frau B. und kann Missverstdndnisse zwischen ihr und
der Umwelt entschdrfen. Auch wirkt Frau B. wesentlich entspannter, seit dem Frau A. mit ihr
gemeinsam alte Fotoalben anschaut, ihren geliebten Beethoven hért und mit Duftolen und
speziellem Licht fiir eine gemditliche Atmosphdre sorgt. (...)* (Auszug aus der Storyline)
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Beschreibung des Szenarios

Im Jahre 2030 ist die Demenz zu einer ,normalen” Erkrankung geworden, die
gesellschaftlich getragen wird. Die Forschung auf allen Gebieten der Demenz
wird gefordert. Die politischen Programme greifen und sichern die nachhalti-
ge Umsetzung der Forschungsergebnisse. Die Moglichkeiten zur Risikoermitt-
lung sind weiter entwickelt worden und werden flachendeckend in der Ge-
sellschaft angewendet. Wirksame demenzspezifische Praventionsmalinahmen,
beispielsweise eine freiwillige Impfung, sind gefunden worden und werden
angeboten. Die sozialen Unterstitzungssysteme fur Menschen mit Demenz
und pflegende Angehorige weisen eine Mix-Struktur aus ,Aufsuchender und
Komm-Struktur” auf. Die verschiedenen Versorgungsangebote fur Menschen
mit Demenz sind Uberwiegend wirksam und fordern, auch durch ihre indivi-
duelle und bedurfnisgerechte Anwendung, die Lebensqualitat der Betroffenen
nachweislich. Die Versorgung von Menschen mit Demenz wird durch koopera-
tive Pflegearrangements aus privaten und professionellen Personen geleistet.
Biirgerschaftliches Engagement wird dabei in der Gesellschaft wertgeschatzt
und ist in die Versorgung von Menschen mit Demenz integriert. Ebenfalls ist
die Zuwanderung von Betreuungs- und Pflegekraften aus dem Ausland gesetz-
lich geregelt und wird durch eine Green-Card politisch gefordert. Auslandische
Krafte konnen sowohl in offentlichen Einrichtungen als auch in privaten Haus-
halten beschaftigt werden, sodass zusammen mit den ehrenamtlichen Helfern
ausreichend multiprofessionelles Personal vorhanden ist. Gute Technologien
zur Pflegeunterstiitzung und Autonomieforderung von Menschen mit Demenz
sind allgemein verflgbar. Durch qualifiziertes Personal konnen Technologien,
wie z.B. ,das intelligente Haus", effizient und bedurfnisgerecht in der Versor-
gung von Menschen mit Demenz genutzt werden und unterstitzen dabei ein
variationsreiches und gemeindenahes Wohnangebot (,Quartier”) fiir Men-
schen mit Demenz mit flieBenden und alternativen Ubergangen zwischen dem
Wohnen in der privaten Wohnung und einer stationaren Einrichtung. Techno-
logien im offentlichen Raum bieten eine bediirfnisgerechte Infrastruktur der
Gemeinde fiir Menschen mit Demenz und unterstiitzen einen moglichst langen
Verbleib in der gewohnten Umgebung.
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Szenario 5: Demenz vermeiden

DEMENZ VERMEIDEN

,Der 13-jdhrige Robert muss zur U10. Diese Untersuchung (...) ist mittlerweile bei allen
12-14 jahrigen Schiilern Pflicht. Bei Robert wurde dabei mittels Genanalyse (...) festge-
stellt, dass er ein 65-prozentiges Risiko hat, bis zu seinem siebzigsten Lebensjahr an
einer Alzheimer- Demenz zu erkranken. (..) Wegen des erhbhten Risikos hat ihn die
Kinderarztin zur Impfung einbestellt. Eigentlich mag Robert keine Spritzen, aber seine
Mutter hat gesagt, dass sie sonst seine Krankenkassenbeitrdge nicht mehr bezahlen
kénne. (..)* (Auszug aus der Storyline)

Beschreibung des Szenarios

Im Jahre 2030 wird Forschung auf den Gebieten der Demenz politisch gefor-
dert. Die effiziente Forschung fiihrt dazu, dass wirksame, also der Lebens-
qualitat der Betroffenen forderliche Versorgungsangebote und Therapien zum
Einsatz kommen. Die Errungenschaften der Forschung werden durch konse-
quente politische Umsetzungsprogramme nachhaltig und flachendeckend
in die Versorgung von Menschen mit Demenz implementiert. Es besteht eine
gesetzliche Verpflichtung zur Risikoermittlung fiir alle Birger und eine Impf-
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pflicht fir Menschen mit einem erhdhten Demenzrisiko. Auf diese Weise konn-
te zwar verhindert werden, dass der prozentuale Anteil der Menschen mit
Demenz an der Gesamtbevolkerung weiter zunimmt, die Selbstbestimmung
der Biirger wurde damit jedoch eingeschrankt. Fiir die Versorgung von Men-
schen mit Demenz stehen ausreichend viele und gut qualifizierte Personen
aus unterschiedlichsten Professionen zur Verfligung. Das biirgerschaftliche
Engagement fur Menschen mit Demenz wird in der Gesellschaft sehr wert-
geschatzt. Vielfaltige Wohnformen bieten dabei ausreichende Alternativen zu
dem Leben in der privaten Wohnung oder einer stationaren Einrichtung. Au-
tonomiefordernde und pflegeunterstitzende Technologien fir Menschen mit
Demenz wurden ebenfalls entwickelt, werden aber nur im offentlichen Bereich
flachendeckend angeboten; der Begriff der Barrierefreiheit wird auf Menschen
mit Demenz ausgeweitet. Die Infrastrukturen der Gemeinden konnten so ver-
bessert werden und unterstitzen die Umsetzung von vielfaltigen alternativen
Wohnformen fiir Menschen mit Demenz.

5. Handlungsempfehlungen und Fazit

In der allgemeinen Diskussion wird der demografische Wandel und die konse-
kutive Zunahme von Menschen mit Demenz fast ausschlief3lich als bedrohliches
Problem dargestellt, welches die gesellschaftlichen und okonomischen Ressour-
cen in Deutschland zwangslaufig Gberfordern wird. Das Sze-Dem-Projekt sollte
diese Sichtweise kritisch hinterfragen bzw. unterschiedliche alternative zukunfti-
ge Entwicklungen antizipieren.

Wie erwartet hatte das Projekt sehr negative Szenarien (sog. ,Dark Szenarios”)
als Ergebnis. Hierzu zahlen die Autoren insbesondere ,Zusammenbruch der Ver-
sorgungsstrukturen” und ,Verwahrung von Menschen mit Demenz". Das Szenario
,Gut gemeint und schlecht gemacht” ist in seiner Zusammensetzung relativ nah
am Status quo und zeigt zumindest den politischen Willen zur Verbesserung der
Situation der Betroffenen. Das Szenario ,Demenz meistern” zeigt dagegen sehr
positive Entwicklungen und wird somit als besonders wiinschenswert angesehen,
wahrend das Szenario ,Demenz vermeiden” ebenfalls grundsatzlich als positiv
einzuschatzen ware, wenn nicht die Gefahr einer ,Gesundheitskontrolle” - im
Sinne eines ,Orwellschen Uberwachungsstaates” - deutlich wiirde. Beide eher
positiv eingeschatzten Szenarien beinhalten ein moderates Wirtschaftswachs-
tum, welches dem Durchschnitt der letzten 20 Jahre (inklusive Finanzkrise) ent-
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spricht, d.h. sie sollten sich auch mit den vorhandenen Ressourcen realisieren
lassen. Wichtig erscheinen hierfur eine effiziente Forschung, insbesondere im
Bereich der Versorgung und eine konsequente Umsetzung der Forschungsergeb-
nisse auf politischer und struktureller Ebene. Eine angemessene Unterstutzung,
Versorgung und Pflege der Betroffenen scheint jedenfalls auch ohne die Entwick-
lung eines ,Heilmittels* moglich zu sein, sofern ein ,Umdenken” und konsekutiv
ein anderer Umgang mit Menschen mit Demenz in der Gesellschaft stattfindet.
Aus den Projektergebnissen leiten sich erste Handlungsempfehlungen ab, die
langfristig die Versorgung von Menschen mit Demenz in Deutschland verbessern
sollen.

51 Handlungsempfehlungen fiir Deutschland

Zwei der funf in Sze-Dem ermittelten Szenarien bilden Zukunftsentwicklungen
ab, die von den Projektmitarbeitern als eher positiv gedeutet wurden (Szenario
4 und 5). Mit Hilfe der Deskriptoren und Auspragungen wird aus den Szenarien
erkennbar, wie das Zusammentreffen verschiedener Faktoren die Zukunft beein-
flussen kann. Die Herausarbeitung der zentralen beeinflussenden Faktoren fand
durch das Projektteam statt. Die finf Szenarien wurden dabei gegentiber gestellt.
Es wurde gepruft, in welchen Faktoren sich die eher unerwunschten Szenarien
von den winschenswerten unterschieden. Diese Faktoren wurden als ausschlag-
gebende Faktoren der Ableitung von Handlungsempfehlungen zugrunde gelegt.
Die Szenarien 4 und 5 weisen beispielsweise eine hohe gesellschaftliche Sensi-
bilitat fir das Thema Demenz auf. Burgerschaftliches Engagement flir Menschen
mit Demenz findet auf freiwilliger Basis statt, wahrend in den eher negativen Sze-
narien Demenz stigmatisiert wird und gesellschaftliches Engagement fur Men-
schen mit Demenz ,staatlich verordnet” werden muss. Eine entsprechende Sen-
sibilisierung der Gesellschaft fir Menschen mit Demenz kann Stigmatisierungen
auflosen und das gesellschaftliche Engagement starken.

Einen weiteren wesentlichen Aspekt nimmt in den Szenarien sowohl der Fort-
schritt durch Forschung als auch die nachhaltige Umsetzung von Forschungser-
gebnissen ein. Beispielsweise zeigt Szenario drei, sehr deutlich, dass ein durch
Forschung initiierter Fortschritt alleine nicht zwangslaufig zu einer verbesser-
ten Versorgungssituation fuhrt. Fortschritte werden nicht in die Versorgung von
Menschen mit Demenz implementiert, weil politische Umsetzungsprogramme an
den Bedurfnissen der Betroffenen vorbei gehen. Dem gegenuber greifen in Sze-
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nario 5 die Umsetzungsprogramme zwar und sind generell positiv zu bewerten,
beispielsweise sinkt die Anzahl von Menschen mit Demenz durch eine staatlich
geforderte konsequente Impfung von Risikogruppen. Diese Art von politischen
Umsetzungsprogrammen artet allerdings in eine Art staatlichen Zwang aus und
fuhrt zu Einschrankungen in der Selbstbestimmung. Um politisch wirksame Um-
setzungsprogramme zu entwickeln scheint ein enger Austausch zwischen den
Betroffenen, Versorgungseinrichtungen, Wissenschaft und Politik notwendig.
Ebenfalls zeigen die eher positiven Szenarien, dass durch Forschung auf dem
Gebieten der Diagnostik, Therapie und Versorgung Fortschritte erzielt wurden.
Beispielsweise konnten Impfstoffe im Szenario 5 die Anzahl von Menschen mit
Demenz reduzieren. Im Szenario 4 konnten autonomiefordernde Technologie,
sowie der Ausbau von alternativen Wohnformen den Verbleib in der hauslichen
Umgebung mafRgeblich verlangern. In diesen Bereichen nimmt ebenfalls die aus-
reichende Verfugbarkeit von qualifiziertem Personal einen zentralen Stellenwert
ein. Die eher negativ zu bewertenden Szenarien zeigen deutlich, dass kein oder
nicht hinreichend qualifiziertes Personal zu Verfugung steht und die technischen
und therapeutischen Moglichkeiten sowie Versorgungskonzepte aufgrund man-
gelender Qualifikationen nicht bedirfnisgerecht umgesetzt werden konnen. Sehr
deutlich wird dies in Szenario drei. Wahrend insbesondere im Szenario 4 aus-
reichend und gut qualifiziertes Personal zu Verfugung steht und so lebensquali-
tatssteigernde Versorgungsmalinahmen auf die individuelle Lebenssituation der
Betroffenen angewendet werden konnten.

Auf der Basis der Auswertung und Diskussion der Ergebnisse leitete das Projekt-
team folgende Empfehlungen ab:

In der Gesellschaft ist das Problembewusstsein bezliglich der Demenzerkran-
kungen und den Folgen fur die Betroffenen weiter zu starken. Hierzu gehort
eine differenzierte Berichterstattung, die auch tber die vorhandenen Mog-
lichkeiten positiv berichten sollte.

Ein Diskurs mit Versorgungseinrichtungen ist notwendig, um moderne Formen
der Versorgung zu entwickeln und zu testen.

Projekte der gemeindenahen Versorgung (,Quartier”) sollten geférdert und
wissenschaftlich evaluiert werden (Kuratorium Deutsche Altershilfe (KDA)
2007).
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Der Gestaltung burgerschaftlichen Engagements sollte besondere Aufmerk-
samkeit gewidmet werden (Vogelwiesche and Sporket 2008).

Unterstitzende und autonomieforderenden Technologien sind hinsichtlich
ihrer Effektivitat und Effizienz zu untersuchen (Georgieff 2008).

Neue diagnostische Verfahren sind hinsichtlich ihrer therapeutischen Konse-
quenzen zu hinterfragen. Ethische Konsequenzen (z.B. der Einsatz von Biomar-
kern, um das Alzheimer-Risiko zu ermitteln) sollten auf breiter gesellschaftli-
cher Basis diskutiert werden.

Neue therapeutische Verfahren (zB. Impfstoffe zur Demenzpravention) sind
hinsichtlich ihrer Wirksamkeit und Sicherheit zu Gberprufen.

Impulse aus der Gesellschaft sollten an forschende Organisationen und Un-
ternehmen weitergereicht werden (beispielsweise Uber gezielte, gut geforder-
te Auftragsforschung des Bundes).

Eine Forschungsforderung sollte so gestaltet werden, dass auch ,Freiheiten”
in Grundlagen-, translationaler, klinischer und anwendungsnaher Forschung
moglich sind, um auf diese Weise kreative neue Ideen zu generieren.

Die Versorgungsforschung (im Bereich der Demenz) sollte insgesamt durch
ein hoheres Fordervolumen gestarkt werden.

Es sind wissenschaftliche und politische Konzepte zu entwickeln und zu eva-
luieren, wie der Personalmangel (Pflegende, Arzte, andere therapeutische Be-
rufe) aufgefangen werden konnte.

Haben sich Versorgungssettings, Pflegearrangements oder Technologien als
sinnvoll erwiesen, so sollten diese nachhaltig in der Versorgung implemen-
tiert werden.

5.2 Fazit

In Deutschland ist die Szenario-Methode eher aus dem strategischen Manage-
ment bekannt, wahrend sie in den Niederlanden seit den 1980er Jahren zur sys-
tematischen Weiterentwicklung des Gesundheitssystems eingesetzt wird. Dabei
hat sie sich bewahrt, um flr spezifische Krankheitsbilder Szenarien zu entwickeln
und Handlungsoptionen abzuleiten (Phillips 1994; Steering Committee on Future
Health Scenarios 1995). Erstmalig wurde dieses Verfahren nun auf die Versor-
gungssituation von Menschen mit Demenz in Deutschland angewendet und hat
zu entsprechende Empfehlungen gefuhrt.

Literatur beim Autor / bei der Autorin
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Ein Korper ohne Geist?
Demenz als Aufforderung
zu einer Anthropologie
der Leiblichkeit

Michael Coors
Zentrum fur Gesundheitsethik, ZfG Hannover

32

1. Das leiblose Selbst

Seinem Wortlaut nach lasst sich ,Demenz” Ubersetzen als ,Ent-Geistung®, also
als das Verschwinden des Geistes eines Menschen. Damit deutet sich schon
im Begriff eine anthropologische Problematik an: Was bedeutet es fur unser
Verstandnis des Menschseins, dass der Geist eines Menschen schwindet oder
zumindest zu schwinden scheint? Wie gehen wir mit dem dann zurtickbleiben-
den Korper um? Ist da nur noch ein Korper der reagiert?

Man kann schnell ins Fragen kommen, Uber das, was Menschsein eigentlich
ausmacht, wenn man mit dem Thema Demenz konfrontiert ist. Die These, die
ich im Folgenden vertrete, ist, dass wir fur ein adaquates Verstandnis des Pha-
nomens Demenz ein Verstandnis der Leiblichkeit des Selbst benotigen, das
dem in der Medizinethik dominanten Prinzip des Respekts vor der Selbstbe-
stimmung des Patienten schlicht ermangelt. Das wiederum hat mit der Vor-
stellung des ,Selbst” zu tun, die diesem Prinzip implizit zugrunde liegt. Dieses
Selbst ist namlich, wie der Philosoph und Ethiker Gernot Bohme (2008) her-
ausgearbeitet hat, ein leib- und korperloses Selbst, dem als Subjekt unseres
Handelns die Aufgabe zukam, den Korper und seine Triebe zu kontrollieren.
Diese Unterscheidung zwischen dem denkenden Selbst und der korperlichen
Materie, die bereits in der antiken Philosophie begegnet, wird in der Aufkla-
rungsphilosophie zur methodischen Voraussetzung des modernen naturwis-
senschaftlichen Denkens Uberhaupt. Insofern ist sie in der modernen medizi-
nischen Forschung immer implizit mit gesetzt und wir konnen uns dem nicht
einfach entziehen. Die Genese und Problematik dieses Menschenbildes kann
man sich beim Philosophen René Descartes verdeutlichen: Er unterschied be-
kanntlich zwischen der res cogitans, dem denkenden und erkennenden Sub-
jekt und der res extensa als dem, was aulRerhalb des denkenden Subjekts
gegenstandlich da ist. Damit wird aber nicht nur zwischen dem Menschen als
denkendem Wesen und seiner Auflenwelt, also zwischen Innen und Auf3en,
unterschieden, sondern der Mensch selber ,spaltet sich [...] auf in ein denken-
des Wesen und in ein Wesen, das einen Kdrper hat” (Waldenfels 2000, S. 18).
Unsere leibliche Konstitution begegnet hier als Teil der AuRenwelt, als das, was
Gegenstand des denkenden und wollenden Subjekts ist, aber nicht als Voraus-
setzung desselben (Waldenfels 2000, S. 23).

Dieses physio-psychische Korperschema geht davon aus, dass die Aufnahme
von Reizen aulierhalb des Subjekts auf der Ebene des Korpers geschieht und
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dann im Gehirn physisch und psychisch verarbeitet wird. Auf seltsame Art und
Weise wird aus dem physischen Reiz dann eine Wahrnehmung des menschli-
chen Geistes. Meist wird in unserer alltaglichen naiv-naturwissenschaftlichen
Vorstellung vom Menschsein das Gehirn zu der Stelle, an der der physische
Reiz sich nicht nur in einen psychischen Prozess, sondern auch in eine Wahr-
nehmung des Geistes verwandelt. Der menschliche Geist kann dann mit Wil-
lensakten auf die Wahrnehmung reagieren, die dann wiederum auf dem um-
gekehrten Wege durch das Gehirn in physische Nervenreize umgesetzt werden,
die dann z.B. zu einer Handlung fluhren. Das Gehirn wird so zur Schaltzen-
trale, die zwischen dem empirisch beschreib- und rekonstruierbaren physi-
schen Vorgangen und den psychisch-geistigen Vorgangen vermittelt: Es wird
zur Schaltzentrale zwischen dem Korper und der Seele bzw. dem Geist. Wie die
Reize zu Wahrnehmungen verarbeitet werden, uber die wir dann nachdenken
konnen, das ist in diesem Schema eine Frage der Erkenntnistheorie. Die Ethik
hat es dann mit der Frage zu tun, wie sich das Selbst - das hier irgendwo im
Bereich des Geistes oder der Seele angesiedelt wird - verhalten soll, wenn es
die auRere Wirklichkeit verandert.

Der Kieler Philosoph Hermann Schmitz beschreibt das entscheidende Problem
dieses Modells: ,Phantastisch ist der zweifache Sprung vom Nervensystem ins
Seelenleben und zurlck; kein Mensch hat je so etwas beobachtet oder eine
Ahnung davon, wie es geschehen kénnte (Schmitz 2009, S. 28f) Und dennoch
arbeiten wir standig nach diesem Schema, denn es hat in pragmatischer Hin-
sicht enorme Vorteile, weil es den gesamten Bereich der res extensa Uber-
haupt erst der empirischen Erforschung zuganglich macht. Hier namlich kann
das denkende Subjekt sich der auBeren Wirklichkeit im Akt des Denkens be-
machtigen und diese auf ihre Gesetze hin befragen, ohne sich selbst zu einem
Gegenstand empirischer Forschung zu machen, der dann nur noch in Geset-
zen der Kausalitat zu denken ware. Der Preis dafur ist allerdings, dass wir die
Wirklichkeit in zwei Welten aufteilen: die empirisch erforschbare Erfahrungs-
wirklichkeit und die die Welt des Geistes, in der es die Freiheit des menschli-
chen Subjekts gibt. Fur die empirische Forschung ist das kein Problem, aber zu
einem Problem wird es dort, wo sich dieses anthropologische Schema darauf
auswirkt, wie wir mit Menschen umgehen.

Das wird am Phanomen Demenz unmittelbar evident. Denn Demenz bedeutet,
dass das, was wir in diesem Schema gemeinhin fur die Schaltstelle zwischen
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Korper und Geist halten, zu degenerieren beginnt: Das Gehirn fangt an sei-
nen Dienst zu versagen und damit wird der Kreislauf vom physischen zum
psychischen und zurtick an zentraler Stelle unterbrochen. Es bleibt in dieser
anthropologischen Konzeption ein Korper ohne Geist zurtck. Und das hat dann
natdrlich Auswirkungen darauf, wie wir uns diesen Menschen gegenuber ver-
halten: Selbstbestimmung konnen wir ihnen dann i.d.R. nicht mehr zuschrei-
ben.

2. Die aspektivische Anthropologie des Alten Testaments

Die Chance theologischer Anthropologie besteht in dieser Situation m.E. darin,
dass sie von ihren biblischen Grundtexten her nicht auf das bisher voraus-
gesetzte Schema von Korper und Geist bzw. Seele festgelegt ist, sondern von
vollig anderen Voraussetzungen ausgeht. Menschsein wird im Alten Testament
(AT) anhand von Unterscheidungen thematisiert, die von den menschlichen
Organen ausgehen: Kehle, Herz, Niere usw. (Wolff 2010). Damit fiihren die Texte
des AT eine Reihe von alternativen anthropologischen Unterscheidungen ein,
die zu der Unterscheidung von Korper und Seele (bzw. Geist) quer liegen und
sich stark an seiner Leiblichkeit orientieren - einer Leiblichkeit, die gerade
nicht aus dem Gegensatz zur einer wie auch immer gearteten Seele verstanden
wird. Was der Mensch ist, wird thematisiert unter Bezug auf leibliche Aspek-
te des Menschseins, die sich haufig an bestimmten Organen festmachen. Der
Alttestamentler Bernd Janowski (2003; 2009) charakterisiert diese Art der Rede
im Anschluss an die Agyptologen Brunner-Traut (1990) und Assmann (2001) als
Prinzip der Aspektive: die Einheit des Menschseins wird nicht an sich wahr-
genommen, sondern an bestimmten Organen wird das Ganze des Menschen
unter einem bestimmten Aspekt thematisiert. Dem entspricht auf der anderen
Seite das Prinzip der Konnektivitat: Die Einzelaspekte sind gleich einem Netz
miteinander verbunden und werden so als ein Ganzes wahrgenommen.

In systematischer Perspektive aufschlussreich ist dabei, dass unser Begriff von
,Seele” sich auf dem Wege mehrfacher Ubersetzung auf einen dieser leibli-
chen Aspektbegriffe des Alten Testaments zurtuckfuhren lasst. Das hebraische
Wort fiir Kehle (nafasch) bezeichnet namlich u.a. den Menschen unter dem
Aspekt seiner Lebendigkeit. Ubersetzt wurde nafasch dann in der griechischen
Ubersetzung des AT, der Septuaginta, mit psyche, was im lateinischen als ani-
ma Ubersetzt wurde. Weil Luther sich in seiner Ubersetzung des hebraischen
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AT auch an der Septuaginta orientierte, Ubersetzte er nafasch fast durchgangig
mit dem deutschen Wort ,Seele” (Rosel 2009): Von der Kehle zur Seele. Dabei
lag schon in der griechischen Ubersetzung mit psyche die Tendenz, den hebra-
ischen Begriff von Lebendigkeit im Sinne der platonischen Seelenvorstellung
Zu interpretieren: also als inhalts- und materieloses Selbst. Am Anfang aber,
in den hebraischen Texten, steht eine ganz andere Verwendung dieses Wor-
tes: ,Seele” (naphasch) steht dort fiir die Betrachtung des ganzen leiblichen
Menschen unter dem Aspekt seiner Lebendigkeit: D.h. die Seele ist hier alles
andere als leiblos, sondern ein Aspekt leiblicher Existenz. Verstehen wir das
Wort ,Seele” also in diesem Sinne, dann verweist es nicht auf eine materie-
und inhaltsloses Selbst, sondern ,Seele” verweist auf den ganzen leiblichen
Menschen unter dem Aspekt seiner Lebendigkeit.

3. Leibphanomenologische Perspektiven

Diese theologischen Uberlegungen lassen sich unterstitzen durch den Verweis
auf die philosophische Tradition der Phanomenologie, die im 20. Jahrhundert
zu ahnlichen Ergebnissen gekommen ist. Dabei wir in der deutschsprachigen
Philosophie die Unterscheidung zwischen Leib und Korper zentral: Der Leib,
so formuliert es Waldenfels (2000, S. 15), ist ,unser Leib, den wir erleben, den
wir spuren, mit dem wir uns bewegen”. Man kann auch sagen: ,Mein Leib bin
ich” Mit ,Korper” hingegen wird dann die Art und Weise bezeichnet, wie uns
der Leib zum Ding, zum Gegenstand wird, den wir haben und kontrollieren
(vgl. auch Plessner 1975, S. 231f). Der Leib, so formuliert es Merleau-Ponty, ist
unsere Verankerung in der Welt: Durch den Leib nehmen wir die Welt wahr und
handeln in ihr (1966, S. 174). Bevor mir also mein Leib als Teil der res extensa
zum Gegenstand wird, den ich erforschen und bestimmen kann, bin ich immer
schon leiblich da und beziehe mich leiblich auf die Welt und andere Menschen.
Mein Vorschlag ist hier, die Begrifflichkeiten der traditionellen Anthropolo-
gie (Korper, Seele, Geist) im Horizont des aspektivischen Denkens des Alten
Testamentes aufzunehmen, diese Begriffe aber nicht als Hinweise auf unter-
schiedliche Teile unserer Selbst zu verstehen, sondern als Aspekte leiblicher
menschlicher Existenz: Wir konnen den ganzen Menschen als Korper anschau-
en und als solchen empirisch untersuchen und behandeln. Wir konnen den
ganzen leiblichen Menschen als Seele ansehen, und d.h. dann ganz im Sinne
des hebraischen nafasch, dass wir auf die Lebendigkeit des Menschen schau-
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en. Wir konnen den ganzen leiblichen Menschen als Geist ansehen, wenn wir
seine intellektuellen Fahigkeiten in den Fokus unserer Wahrnehmung stellen.
Wir sehen dabei immer den ganzen Menschen, aber eben je unter einem be-
stimmten Aspekt. Alle Aspekte aber beziehen sich auf die leibliche Existenz des
Menschen. Mit dem Begriff ,Leib“ beziehen wir uns auf den ganzen Komplex
korperlicher, psychischer, mentaler Fahigkeiten als einer komplexen Einheit.
Daraus folgt dann auch, dass menschliche Identitat ohne Bezug auf seine
leibliche Konstitution nicht zu denken ist. Das wiederum ist uns aus unse-
rem alltaglichen Erleben nur zu gut bekannt: Woran erkennen wir denn einen
Menschen wieder, wenn nicht am Ausdruck seines Gesichts, am Blick seiner
Augen, an der Haltung seines Korpers? Im Blick auf den Umgang mit Menschen
mit Demenz eroffnet solch eine Anthropologie der Leiblichkeit die Perspektive,
dass uns in der leiblichen Prasenz eines Menschen mit Demenz und in seinem
leiblichen Agieren, ein leibliches Selbst entgegentritt, das uns auch moralisch
in die Pflicht nimmt. Auch der Mensch mit Demenz muss als leibliches Selbst in
seinen Anspruchen ernstgenommen werden. Denn mit dem Schwinden geisti-
ger Fahigkeiten in der Demenz, verschwindet nicht das Selbst des Menschen,
sondern nur ein Aspekt seiner leiblichen Identitat.

Ethisch bedeutet dies, dass uns auch in der Person des Menschen mit Demenz
noch ein Anspruch auf Selbstbestimmung begegnet. Damit ist nicht geleug-
net, dass solch leibliche Ausdrlicke von Selbstbestimmung sehr viel schwerer
zu deuten sind als andere selbstbestimmte Ausdrucke. Das enthebt uns aber
nicht der Pflicht, uns darum zu bemuhen, auch diese leiblichen Ausdrucke als
selbstbestimmte AuBerungen zu verstehen. Wir kdnnen dem Menschen mit
Demenz sein Selbst nicht absprechen, sondern das Selbst ist auch in der leib-
lichen Prasenz noch gegeben und bildet eine Herausforderung, der wir uns
stellen mussen.

Literatur beim Autor / bei der Autorin
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Demenzerkrankungen -
Entscheidungen mit oder
uber Menschen mit
Demenz?*

Martina Schmidhuber
Friedrich-Alexander Universitat Erlangen-Nurnberg

*Dieser Beitrag beruht auf dem Vortrag ,Demenzerkrankungen - Entscheidungen mit oder tber den
Patienten?” beim medizinethischen Symposium ,Zwischen Okonomie und Menschlichkeit* am 15.
April 2016 in Koln und ist in einer ausfuhrlicheren Fassung in Form des Artikels Der Stellenwert von
Autonomie fur ein gutes Leben Demenzbetroffener, Salzburger Beitrage zur Sozialethik 5, Salzburg
2013 erschienen.
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Der Begriff Autonomie lasst sich auf das Altgriechische autonomia zurtckfih-
ren. Das bedeutet: sich selbst Gesetze gebend, Eigengesetzlichkeit, selbstandig.
Autos bedeutet Selbst, nomos ist das Gesetz. Das erklart, warum die Begriffe
Autonomie und Selbstbestimmung in der deutschsprachigen Literatur meistens
synonym verwendet werden, wie dies auch im Folgenden getan wird.

Um Menschen mit Demenz eine Form der Selbstbestimmung zuschreiben zu
konnen, mussen auch kleine, alltagliche Entscheidungen als Form der Selbst-
bestimmung und als Erfolg angesehen werden, wie z.B. die Wahl des Essens,
der Kleidung und die Entscheidung, welchen Tatigkeiten er nachgehen mochte
(Flisgen 1995, 69; Menne/Whitlach 2007, 818). Autonomie soll gefordert werden,
indem eine angenehme Umgebung geschaffen wird (Oppenheimer 2009, 422)
und Menschen mit Demenz soweit wie moglich in tagliche Entscheidungsprozes-
se einbezogen werden (Defanti 2007, 219; Rai/Eccles 2009, 126). Damit Menschen
mit Demenz mitentscheiden konnen, ist es erforderlich, ihnen ihre Situation und
ihre Optionen angemessen zu vermitteln und sie dabei nicht zu tberfordern
(Briggs/Vernon 2009, 25f; Oppenheimer 2009, 422; Oliver/Gee 2009, 54). Aufgrund
der Schwierigkeit, die Autonomie richtig einzuschatzen, besteht aber auch das
Risiko, die Fahigkeit zur Selbstbestimmung zu unterschatzen und Menschen mit
Demenz zu entmiindigen, zu infantilisieren und zu paternalisieren (Oppenhei-
mer 2009, 412). Dadurch ist permanent ein Spannungsfeld zwischen Férderung
der Autonomie und Bevormundung gegeben, dem es sich zu stellen gilt.

So zeigt sich diese Schwierigkeit insbesondere in der Einschatzung der Fahrtuch-
tigkeit im friithen Stadium der Demenz (Robinson/O'Neill 2009, 107; Rai/Eccles
2009, 131). Zur Sicherheit Betroffener und anderer wird Menschen mit Demenz
die Fahrerlaubnis nach arztlichem Attest oftmals entzogen. Dadurch konnen sich
Menschen mit Demenz jedoch entmundigt fuhlen.

Ein schwerwiegendes Problem stellt die selbstbestimmte Entscheidung von
Menschen mit Demenz zur Forschung dar (Nuffield Council on Bioethics 2009,
135-138). Einerseits lieRe sich argumentieren, dass man Forschung auf Betroffe-
ne im leichten bis mittelschweren Stadium beschranken konnte, weil sich diese
am ehesten noch selbstbestimmt zu einer Teilnahme entscheiden konnen. An-
dererseits ist aber gerade die Forschung an Menschen mit Demenz im fortge-
schrittenen Stadium besonders wichtig, um wirksame BehandlungsmaBnahmen
finden zu konnen (Helmchen/Lauter 1995; Hughes/Baldwin 2008). Deshalb, so
konstatieren Helmchen und Lauter, kann auf die Einbeziehung gerade schwerst-
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kranker Menschen mit Demenz fur die Optimierung einer Behandlung nicht ver-
zichtet werden (Helmchen/Lauter 1995, 2f). Die Autoren argumentieren, dass die
Forschung mit Einwilligungsunfahigen gerade deshalb so wichtig ist, weil diesen
mit erfolgreichen Forschungsergebnissen die Fahigkeit zur Selbstbestimmung
wiedergegeben werden kann (Helmchen/Lauter 1995, 27).

Als ein adaquates Mittel zur Selbstbestimmung wird aus rechtlicher Sicht die
Patientenverfligung gesehen (§ 1901a Abs. 1 BGB). Im gesunden, selbstbestim-
mungsfahigen Zustand kann verfugt werden, wie man zu einem spateren Zeit-
punkt behandelt oder eben nicht behandelt werden mochte (Defanti 2007, 221).
Aus rechtlicher Sicht muss nach der Patientenverfugung gehandelt werden,
wenn sie auf ihre Gultigkeit gepruft wurde und auf die eingetretene Situation
zutrifft (Bundesarztekammer 2011, 347). Dennoch wird aus ethischer Perspektive
diskutiert, ob eine Patientenverfligung tatsachlich stets der Selbstbestimmung
von Menschen mit Demenz gerecht wird, weil wir Personen grundsatzlich zuge-
stehen, ihre Meinung zu andern (Harvey 2006, 59f; Oppenheimer 2009, 424; Maio
2010, 214; Schmidhuber 2014). Im Lichte neuer Informationen, in einer neuen
Situation und unter anderen Umstanden konnen Personen fruhere Entschei-
dungen verwerfen und andere treffen (Dresser 2006, Oppenheimer 2009, 424). So
kann eine Person in einem fruhen Stadium ihrer Erkrankung verfligt haben, sie
kei-neswegs wiederzubeleben, wenn es in einem fortgeschrittenen Stadium der
Demenz zu einem Atemstillstand kame. Angenommen, die Person befindet sich
schlieBlich in einem fortgeschrittenen Stadium und kann sich nicht mehr mittei-
len, scheint aber das, was sie noch vom Leben hat, zu genief3en. Sollte dann um
jeden Preis die Patientenverfligung umgesetzt werden? Einige Autoren nehmen
an, dass die Meinung der Person vor der Demenzerkrankung die selbstbestimmte
ist (Gerhardt 2012, 72; Dworkin 2006). Nur weil die von Demenz betroffene Person
ihre Meinung nicht mehr aufl3ern kann, darf nicht angenommen werden, dass sie
nun eine andere hatte, so die Verfechter der Patientenverfugung. Die friher ge-
troffene Entscheidung muss in dieser Sicht im aktuellen Zustand zugunsten der
Autonomie des Patienten umgesetzt werden. Andere hingegen geben die Kluft
zwischen faktischer Einstellung von heute und antizipierter Vorstellung von mor-
gen zu bedenken (Maio 2010, 213; Nuffield Council on Bio-ethics 2009, 81-83). Es
konnte namlich durchaus der Fall sein, dass die Patientenverfiigung nicht dem
entspricht, was pflegende Angehorige als bestes Interesse im aktuellen Zustand
des Menschen mit Demenz wahrnehmen (Briggs/Vernon 2009, 29; Harvey 2006,
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59; Nuffield Council on Bioethics 2009, 84), weil er etwa noch Lebensfreude zeigt.
Vor allem wegen der Unumkehrbarkeit lebensbeendender Mallnahmen sollten
lebensbejahende Zeichen ernst genommen werden, so auch das Postulat des
Deutschen Ethikrates (Deutscher Ethikrat 2012, 48f).

An den genannten Beispielen zeigt sich, dass es sich in der Praxis als aulerst
schwierig er-weist, die Selbstbestimmung von Menschen mit Demenz zu eruie-
ren und zu fordern. Das Problem liegt darin, dass nicht geklart ist, was Selbstbe-
stimmung bei Menschen mit Demenz ist oder sein kann. Soll ein Autonomie-Ver-
standnis sinnvoll auf Menschen mit Demenz angewandt werden, ist es hilfreich,
Autonomie graduell zu verstehen. Wahrend die Autonomie von Kindern im Laufe
der Jahre graduell zunimmt, nimmt jene von Menschen mit Demenz mit dem
Fortschreiten der Erkrankung graduell ab. Zudem kann das Verstandnis der lo-
kalen Autonomie zur Klarung der Selbstbestimmung von Menschen mit Demenz
herangezogen werden. Denn die Fahigkeiten von Menschen mit Demenz nehmen
in gewissen Lebensbereichen stark ab, in anderen Bereichen wiederum konnen
sie noch langer Entscheidungen treffen, v.a. was ihre bevorzugten Tatigkeiten
betrifft. Die Forderung der Autonomie bei Demenz ist dartber hinaus eng an
die von Seiten der feministischen Philosophie betonten Relationalitat geknupft:
Menschen mit Demenz brauchen andere Menschen, um sich fur Dinge in ihrem
Leben, die ihnen wichtig sind, entscheiden zu konnen. Je vulnerabler Menschen
in bestimmten Situationen sind, umso mehr sind sie auf andere angewiesen.
Bei der jahrlichen Alzheimer Europe Conference halten neben Wissenschaftlern
immer auch Menschen mit Demenz — haufig mit Unterstitzung ihrer Angehori-
gen — einen Vortrag zu ihrer Lebensgeschichte und zu ihrer Vorstellung eines
guten Lebens. Ihr Motto lautet: ,Nothing about us without us.” Dieser Wunsch,
nicht nur Uber Menschen mit Demenz zu sprechen und uber sie zu forschen,
sondern sie bei allem soweit wie moglich zu integrieren, sollte stets im Umgang
mit Menschen mit Demenz berucksichtigt werden.

Literatur beim Autor / bei der Autorin
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Die Vortragenden

Prof. Dr. phil. Gabriele Meyer
Medizinische Fakultat, Martin-Luther-Universitat Halle-Wittenberg

Nach mehrjahriger Berufserfahrung als Krankenschwester studierte Gabriele
Meyer (*1966) Gesundheitswissenschaften und Germanistik und promovierte
als wissenschaftliche Mitarbeiterin im Bereich Gesundheitswissenschaften der
MIN-Fakultat der Universitat Hamburg. An der Universitat Bremen folgte eine
Juniorprofessur fir Pflegewissenschaft und an der Universitat Witten/Herdecke
die Professur fur Klinische Pflegeforschung. Seit 2013 ist sie Inhaberin der Pro-
fessur fur Gesundheits- und Pflegewissenschaften an der Martin-Luther Univer-
sitat Halle-Wittenberg und leitet an der Medizinischen Fakultat Halle das Institut
fur Gesundheits- und Pflegewissenschaften. Sie war Vorsitzende des Deutschen
Netzwerks Evidenzbasierte Medizin und ist Chefredakteurin der Zeitschrift fur
Evidenz, Fortbildung und Qualitat im Gesundheitswesen. Gabriele Meyer ist
Mitglied im Sachverstandigenrat zur Begutachtung der Entwicklung im Gesund-
heitswesen und seit 2016 Mitglied des Deutschen Ethikrat.

Prof. Dr. Horst Christian Vollmar, MPH
Institut fur Allgemeinmedizin, Friedrich-Schiller-Universitat Jena

Als Master of Public Health bildete sich Horst Christian Vollmar (*1967) an der
Universitat Dusseldorf zum Facharzt fur Allgemeinmedizin sowie in Medizini-
scher Informatik, Sportmedizin und Arztliches Qualitatsmanagement weiter. An
der Universitat Witten/Herdecke folgten die wissenschaftlichen Mitarbeit am
medizinischen Wissensnetzwerk evidence.de und am Institut fir Allgemeinme-
dizin und Familienmedizin. Am Deutschen Zentrum flr Neurodegenerative Er-
krankungen, Helmholtz-Gemeinschaft, leitete er die Arbeitsgruppe ,Wissenszir-
kulation und Implementierungsforschung®, und war am Fraunhofer-Institut fur
System- und Innovationsforschung Projektleiter im Geschaftsfeld Gesundheit.
Am Institut fur Allgemeinmedizin der Heinrich-Heine-Universitat Dusseldorf lei-
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tete Horst Christian Vollmar den Forschungsschwerpunkt ,Umgang mit Gesund-
sein und Kranksein im Alter”. Seit 2016 ist er an der Friedrich-Schiller-Universitat
Jena Professor flr Versorgungsforschung und stellvertretender Leiter des Insti-
tuts fur Allgemeinmedizin.

Dr. Michael Coors
Zentrum fur Gesundheitsethik an der Akademie Loccum, Hannover

Nach dem Studium der Evangelischen Theologie und Philosophie in Bonn, Tu-
bingen und Durham (UK) und dem Vikariat in Bergisch Gladbach/Schildgen pro-
movierte er in Systematischer Theologie an der Universitat Greifswald. An der
Theologischen Fakultat der Universitat Rostock war er wissenschaftlicher Mit-
arbeiter. Er ist stellvertretender Sprecher der Landesvertretung Niedersachsen/
Bremen der Deutschen Gesellschaft fur Palliativmedizin, Projektbeirat des For-
schungsprojektes INSIDE-DEM (Verhalten von Menschen mit Demenz verstehen
durch technisch unterstiitzte Diagnose und Entscheidungshilfe) am Wittener
DZNE (Deutsches Zentrum fiir Neurodegenerative Erkrankungen) in der Helm-
holtz-Gemeinschaft und Beirat der Messe ,Leben und Tod” in Bremen. Seit 2011
ist Michael Coors (*1976) theologischer Referent am Zentrum fiir Gesundheits-
ethik und Pastor der Evangelisch-Lutherischen Landeskirche Hannover.

Dr. Martina Schmidhuber
Friedrich-Alexander Universitat Erlangen-Nurnberg

Martina Schmidhuber (*1981), Dr. phil. fac. theol,, war nach dem Philosophie-
studium an der Universitat Salzburg wissenschaftliche Mitarbeiterin ebendort,
anschlieBend an der Medizinischen Hochschule Hannover (MHH) am Institut fir
Geschichte, Ethik und Philosophie der Medizin, danach an der Universitat Biele-
feld und am Internationalen Forschungszentrum (ifz) in Salzburg tatig. Seit 2013
ist sie am Institut fur Geschichte und Ethik der Medizin an der Friedrich-Alexan-
der-Universitat Erlangen-Nurnberg wissenschaftliche Mitarbeiterin sowie Fellow
im Emerging Fields-Projekt ,Human Rights in Healthcare".
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Die Stiftung
Allgemeinmedizin

,Mit der Stiftung Allgemeinmedizin wollen wir die vielen Facetten des Hausarzt-
berufes ausleuchten und ergriinden und so junge Menschen flir diesen Beruf
begeistern. Prof. Dr. Jochen Gensichen, Grunder der Stiftung Allgemeinmedizin

Die Stiftung Allgemeinmedizin wurde 2013 gegriindet, um auf die Schlusselposi-
tion der Allgemeinmedizin innerhalb der gesundheitlichen Versorgung aufmerk-
sam zu machen und die Rolle der Hausarztpraxis als verlasslicher Erstversorger
weiterzuentwickeln und zu starken.

Die Stiftung Allgemeinmedizin

- informiert die Offentlichkeit Uber den Beruf des Hausarztes
fordert die allgemeinmedizinische Aus-, Weiter- und Fortbildung im
Fachgebiet der Allgemeinmedizin
unterstitzt den allgemeinmedizinischen Nachwuchs
fordert die Forschung und Entwicklung allgemeinmedizinisch relevanter
Diagnose-, Behandlungs- und Versorgungskonzepte mit dem Ziel, die
Patientenversorgung zu optimieren
fordert die Verbreitung neuer Forschungsergebnisse in medizinischen
Fachkreisen sowie in der Offentlichkeit und kommuniziert deren Bedeu-
tung fur Medizin und Gesellschaft
unterstutzt die nationale und internationale Vernetzung allgemeinmedizi-
nischer Aktivitaten

”

Die Stiftung Allgemeinmedizin wird fordernd in drei Bereichen tatig:

Wahrnehmung der Allgemeinmedizin: Die Stiftung Allgemeinmedizin mochte
allgemeinmedizinische Kernkompetenzen fiir eine breite Offentlichkeit aus Biir-
gern, Medien, Gesundheitspolitik sichtbarer machen und angehende Arzte fir
dieses Thema sensibilisieren.

Fiihrungskrafte fiir die Allgemeinmedizin: Die Stiftung Allgemeinmedizin
mochte mehr klinisch-hausarztliche Kompetenz fur die Gestaltung unseres Ge-
sundheitswesens bereitstellen. Sie unterstutzt die Qualifizierung von Hausarz-
ten zu Fuhrungspersonlichkeiten fur Wissenschaft, Wirtschaft und Politik.

Forschungsprojekte fiir die Allgemeinmedizin: Die Stiftung Allgemeinmedizin
mochte neue allgemeinmedizinische Forschungsthemen fordern und einzelne
Projekte unterstitzen. Die Stiftung Allgemeinmedizin mochte daher Projektideen
mit Bezug zur hausarztlichen Versorgung fordern. Ausdrucklich sollen auch Pro-
jektideen mit geringem Ausreifungsgrad gefordert werden, sofern sie Uber eine
hohe praktische Relevanz verflugen. Grund: Auch frihe Pilotversuche, die nicht
weitergefuhrt wurden, bergen wertvolle Erfahrungen aus dem Versorgungsalltag.

Ausflhrliche Informationen zur Stiftung im Internet unter:
www.stiftung-allgemeinmedizin.de

Kontakt:

Kaiserstr. 58¢

60329 Frankfurt am Main

Telefon: 089 4400-53779

E-Mail: gensichen@stiftung-allgemeinmedizin.de

Bankverbindung

Stiftung Allgemeinmedizin

Sparkasse Jena

Kto.: 180 296 55 BLZ: 830 530 30

IBAN: DE73 8305 3030 0018 0296 55
SWIFT-BIC: HELADEF1JEN

Steuer-Nr.: 162 / 142 [ 09741 (Finanzamt Jena)
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