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17 Wie kdnnte die Versorgung von
Menschen mit Demenz im Jahre
2030 aussehen?

Ergebnisse eines interdisziplindren Szenario-Prozesses (Sze-Dem)

Horst Christian Vollmar, Ines Buscher und Sabine Bartholomeyczik

Abstract

Um die Gesundheitsversorgung von Menschen mit Demenz in der Zukunft an-
tizipieren zu konnen, wurde ein multidisziplindrer Szenario-Prozess initiiert.
Die Szenario-Methode ist ein gebrauchliches Tool aus dem strategischen Ma-
nagement. Sie hilft auf der Basis qualitativer und quantitativer Daten alternative
Bilder der Zukunft zu ermitteln. Als Ergebnis des Szenario-Prozesses wurden
fiinf konsistente Szenarien entwickelt. Zwei davon lassen sich als sogenannte
Dark Scenarios mit sehr schlechten Perspektiven klassifizieren; ein weiteres
wurde betitelt mit ,,gut gemeint, aber schlecht gemacht®. Zwei Szenarien wiesen
iiberwiegend positive Aspekte auf, wenngleich eines die Tendenz zu einem ,,Or-
wellschen Uberwachungsstaat zeigte. Die Autoren versuchen Handlungsopti-
onen und Empfehlungen zu geben, um die Entwicklung eher in Richtung der
positiven Szenarien zu beeinflussen.

To anticipate the health care of people with dementia in the future, a multidiscipli-
nary scenario process was initiated. The scenario method is a commonly used tool
in strategic management. It helps to create alternative images of the future based
on qualitative and quantitative data and provides a systematic process. As a result
of the scenario process, five consistent scenarios have been developed. Two of
these can be classified as so-called dark scenarios with very poor prospects, ano-
ther has been described as ,,well-meant, but badly done*. Two scenarios have
mainly positive aspects, although one shows a tendency towards an ,,Orwellian
police state”. The authors try to provide options and recommendations on how to
influence the development in the direction of the positive scenarios.

17.1  Einleitung

Demenzerkrankungen haben sich zu einer Volkskrankheit entwickelt, deren Inzidenz
und Prévalenz aufgrund der demografischen Verinderungen weltweit zunehmen
werden. Auch Deutschland ist von dieser Entwicklung betroffen: Schitzungsweise
eine Million Deutsche leiden an einer Demenz und es treten ca. 200 000 Neuerkran-
kungen pro Jahr auf (Bickel 2001; Vollmar et al. 2008). Prognosen zufolge wird sich
diese Zahl bis zum Jahr 2030 ungeféhr verdoppeln. Bereits heute gehdren Demenz-
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erkrankungen zu den grofiten Krankheitskostenverursachern in Deutschland — ca.
9,4 Milliarden Euro wurden 2008 fiir medizinische Heilbehandlungen, Rehabilitati-
on und Pflege ausgegeben (Statistisches Bundesamt Deutschland 2010). Die Politik
hat dem Rechnung getragen und die krankheits- und versorgungsbezogene For-
schungsforderung in diesem Bereich durch Griindung neuer Institutionen sukzessive
angehoben (Kompetenznetzwerk Demenzen 2001/2002, krankheitsbezogenes Kom-
petenznetz zum Thema Degenerative Demenzen (KNDD) 2006/2007, Leuchtturm-
projekte Demenz 2007/2008 und zuletzt das Deutsche Zentrum fiir Neurodegenera-
tive Erkrankungen (DZNE; 2008/2009 unter dem Dach der Helmholtz-Gemein-
schaft). Diesen Anstrengungen auf der Forschungsseite stehen Defizite in der Versor-
gung und Betreuung von Menschen mit Demenz und ihren Angehérigen gegentiber,
wie dies z. B. der 4. Altenbericht und das Sondergutachten des Sachverstandigenrates
zur Begutachtung der Entwicklung im Gesundheitswesen thematisiert haben (Bun-
desministerium fiir Familie Senioren Frauen und 2002; Sachverstidndigenrat zur Be-
gutachtung der Entwicklung im Gesundheitswesen 2009). Hinzu kommt, dass auf-
grund einer Verdnderung der Gesellschaftsstrukturen von einem Riickgang des fami-
lidren Versorgungspotenzials ausgegangen wird (Bartholomeyczik et al. 2006). Im-
mer mehr Menschen mit Demenz werden demzufolge allein leben. Die Demenz wird
zu einer zunehmenden gesellschaftlichen und gesundheits6konomischen Herausfor-
derung. Wie sich die Versorgungssituation in der Zukunft gestalten wird und welche
Weichen bereits heute gestellt werden konnten, um die zukiinftige Situation in einer
gewtinschten Weise zu beeinflussen, ist unklar.

17.2  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 fiir System- und Innovationsforschung (ISI), der Technischen
Universitdt Berlin und der Universitit Witten/Herdecke den Blick fiir zukiinftige Pro-
blemstellungen schérfen und Losungsstrategien entwerfen. Ziel war es, Szenarien fiir
die Versorgungssituation von Menschen mit Demenz im Jahre 2030 zu entwickeln
und den heutigen Akteuren Handlungsoptionen und Empfehlungen fiir den Umgang
mit der zukiinftigen Situation aufzuzeigen. Adressaten sind in erster Linie Akteure in
Forschung und Politik. Auf diese Weise sollen bereits heute gezielte Entscheidungen
getroffen werden, die die Weichenstellungen in die gewiinschte Richtung unterstiit-
zen. Das Projekt startete im Mérz 2010 und wurde im Frithjahr 2011 abgeschlossen.

17.3 Methodik

Die Projektergebnisse sollen vielseitige Wechselbeziehungen zwischen den Ein-
flussfeldern und eine Vielzahl denkbarer Entwicklungsrichtungen berticksichtigen.
Die Szenario-Methode ist solch ein universelles Instrument, das komplexe Zu-
kunftsfragen systematisch behandeln kann, sofern Informationen iiber beeinflus-
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sende Grofen, die sogenannten Deskriptoren, vorliegen (Beckert et al. 2008; Do-
nitz 2008; Kosow und GafBner 2008). Da dies gerade bei Zukunftsfragen oft nicht
der Fall ist, miissen die Deskriptoren, die auch als Einflussfaktoren bezeichnet
werden, zundchst erarbeitet und miteinander in Beziehung gebracht werden. Hier-
zu wurde ein zweitdgiger interdisziplindrer Experten-Workshop (,,von der Stamm-
zellforscherin bis zur Architektin®) durchgefiihrt. Vorab wurden folgende Pramis-
sen postuliert: In den kommenden 20 Jahren wird kein ,,Heilmittel” gefunden, also
eine Therapieoption, die die Demenz vollstindig eliminiert. Die politische Situati-
on in Europa bleibt weitgehend stabil, d. h. Deutschland bleibt eingebettet in die
Européische Union und die demografische Entwicklung verlduft in etwa wie pro-
gnostiziert.

Die Teilnehmer des Expertenworkshops kamen aus unterschiedlichen, fiir die
Versorgungssituation von Menschen mit Demenz relevanten Bereichen wie bei-
spielsweise der Pflegewissenschaft, Medizin, Ethik, Grundlagenforschung, Indus-
trie, Politik, Gesundheitsokonomie sowie von Korperschaften. Die fachlichen Qua-
lifikationen der Experten wiesen im Regelfall einen Demenzbezug auf. Die 54 Teil-
nehmer diskutierten in mehreren Arbeitsgruppen, welche Deskriptoren eine hohe
Relevanz fiir die Versorgungssituation betroffener Menschen haben und bei der
weiteren Analyse berticksichtigt werden sollten. Zudem wurden die denkbaren zu-
ktnftigen Entwicklungsmoglichkeiten der Deskriptoren, die sogenannten Auspra-
gungen, sowie ihre Interdependenzen diskutiert.

Die Arbeitsergebnisse wurden auf Flipcharts festgehalten und wichtige Diskus-
sionsinhalte protokolliert. Nach Abschluss der Diskussion wurden mit Hilfe der
Metaplan-Technik Prioritdten ermittelt, wobei jeder Teilnehmer drei Punkte verge-
ben konnte, die auch kumuliert werden konnten (Mehrmann 1994). Ziel dieses Ver-
fahrens war es, Anhaltspunkte fiir eine moglicherweise notwendig werdende wei-
tere Reduktion der Deskriptoren sowie Diskussions- und Bewertungsgrundlagen
fiir den in einem néchsten Schritt durchzufithrenden Szenario-Workshop zu erhal-
ten. Zusitzlich erhielt jeder Workshop-Teilnehmer die Moglichkeit, eine wiin-
schenswerte und eine negative Zukunftsentwicklung auszuformulieren.

Die Ergebnisse aus den einzelnen Arbeitsgruppen fassten die Mitarbeiter des
Projektteams anhand der Protokolle und Flipchart-Aufzeichnungen in einer Tabelle
zusammen. Anhand der Diskussionsinhalte wurde in einem ersten Schritt tiberpriift,
ob sich alle wichtigen Aspekte in den Ergebnissen widerspiegelten; ggf. wurden
fehlende Aspekte ergidnzt. In einem zweiten Schritt wurde gepriift, ob die Deskrip-
toren und Auspriagungen auch die Zukunftsvisionen der Experten abbildeten. In
einem dritten Schritt wurde anhand der Diskussionsverldufe, der Zukunftsvisionen
der Experten und der Punktebewertungen gepriift, ob Deskriptoren gestrichen oder
zusammengefasst werden konnten. Am Ende des Prozesses kristallisierten sich 25
relevante Deskriptoren heraus, die die Grundlage fiir die Berechnung der Szenarien
bildeten.

Zu jedem Deskriptor fand eine ausgedehnte Literaturrecherche statt. Ziel der
Literaturanalyse war es, die im Experten-Workshop beschriebenen Ist-Zustiande zu
ergianzen und mit Quellen zu belegen sowie die neuen Deskriptoren theoretisch zu
untermauern. Zudem wurden Entwicklungstendenzen und Zusammenhinge zwi-
schen den Deskriptoren herausgearbeitet. Die Zusammenfassungen der Ist-Zustéin-
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de boten dann die Grundlage fiir die differenzierte Ableitung und Uberarbeitung
von zweli bis vier Auspriagungen jedes Deskriptors.

In dem nachfolgenden kleineren Szenario-Workshop wurde in mehreren Sit-
zungen mit Demenzforschern (aus den bereichen Pflegewissenschaft und Gesund-
heitswissenschaft, Medizin) und Methodikern (aus den Bereichen Politikwissen-
schaft, Okonomie und Wirtschaftsmathematik) eine sogenannte Konsistenzanalyse
durchgefiihrt, um die Passfihigkeit (Konsistenz) der Deskriptoren zueinander —und
dadurch auch die gegenseitigen Abhingigkeiten zwischen ihnen — zu verdeutlichen.
Hierzu wurden die einzelnen Auspragungen eines jeden Deskriptors den Auspré-
gungen der anderen Deskriptoren in einer sogenannten Konsistenzmatrix gegen-
iibergestellt und in ihrer gegenseitigen Beeinflussung bewertet. Jeder Bewertung
wurde ein Zahlenwert hinterlegt, der in die Matrix eingetragen wurde. Auspré-
gungen, die sich gegenseitig stark oder méBig begiinstigen, erhielten einen Wert von
5 oder 4. Ausprigungen, die sich gegenseitig nicht beeinflussen, wurden mit 3 be-
wertet und Auspragungen, die schwer oder gar nicht gemeinsam in einer Zukunft
denkbar sind, wurden mit 2 (partielle Inkonsistenz) oder 1 (totale Inkonsistenz)
bewertet. Die Bewertung erfolgte auf Basis einer Diskussion und Konsensrunde
zwischen den Teilnehmern des Szenario-Workshops, der Literaturrecherche und der
Ergebnisse des Expertenworkshops. Die so gewonnenen Konsistenzbewertungen
bildeten die Grundlage fiir die Berechnung der moglichen Auspriagungs-Kombina-
tionen. Dazu wurden diese Bewertungen in eine spezielle Szenario-Software einge-

Abbildung 17-1
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speist, die schlieBlich konsistente Kombinationen errechnete und diese zu einzelnen
Auspriagungsbiindeln zusammenfasste.

Um im néchsten Schritt zu den beschreibbaren Rohszenarien zu kommen, wur-
den die errechneten und reduzierten Auspriagungsbiindel mit Hilfe einer Clusterana-
lyse weiter zusammengefasst, sodass die Auspriagungsbiindel mit dem geringsten
inhaltlichen Abstand mit Hilfe der hierarchischen Clusteranalyse zusammengefiigt
wurden. Unter Beachtung der Auswahlkriterien Konsistenz, Plausibilitét, Differen-
zierbarkeit sowie der Interpretierbarkeit der Ergebnisse wurden schlielich die fiinf
in sich konsistentesten Szenarien festgelegt (Kosow und Gafiner 2008). Die Szena-
rien wurden ausfiihrlich beschrieben und mit Grafiken und einer sogenannten Sto-
ryline illustriert, die jeweils einen fiktiven Anlass im Jahre 2030 beschreibt. Die
ausformulierten Szenarien wurden sowohl einigen Teilnehmern des Experten-
Workshops riickgespiegelt als auch auf diversen Kongressen vorgestellt (Abbildung
17-1).

17.4  Ergebnisse

Im Folgenden werden die einzelnen Szenarien fiir 2030 kurz beschrieben und gra-
fisch sowie mit Ausziigen aus den Storylines illustriert.

Szenario 1: Zusammenbruch der Versorgungsstrukturen (Abbildung 17-2)

Beschreibung des Szenarios

Die wirtschaftliche Situation in Deutschland ist schlecht. Die Probleme aufgrund
der anhaltenden Rezession dominieren und die Versorgungssituation von Men-
schen mit Demenz riickt in den Hintergrund. Die Demenz steht nicht mehr auf der
politischen Agenda und die Medien berichten kaum mehr iiber das Thema. Es
finden nur noch wenige Forschungsaktivitdten zum gesamten Gebiet der Demenz
statt, sodass kaum noch neue Erkenntnisse publiziert werden. Das Gesundheits-
wesen in Deutschland leidet unter einem absoluten Personalmangel, sodass eine
professionelle Versorgung von Menschen mit Demenz so gut wie unmdglich ist.
Zusétzlich fehlt es in der Gesellschaft an biirgerschaftlichem Engagement. Die
fehlenden personellen Kapazititen versucht der Staat durch gesetzliche Verpflich-
tungen aufzufangen. Jeder Biirger ist dazu verpflichtet, einer ehrenamtlichen Té-
tigkeit nachzugehen oder finanzielle Abgaben zu leisten. Eine Pflichtversicherung
stellt nur eine Minimalversorgung bereit, sodass erst bei einem sehr hohen Pflege-
bedarf ein Umzug in eine stationdre Einrichtung in Frage kommt. Demzufolge
gibt es kaum alternative Wohnformen zur privaten Wohnung und die Menschen
mit Demenz werden so lange wie moglich von Verwandten und Bekannten in rein
privaten Pflegearrangements betreut und gepflegt. Viele Haushalte beschiftigen
zudem illegale Betreuungs- und Pflegekrifte aus dem auBereuropdischen Aus-
land, weil sie ihre Angehorigen neben ihrer Arbeit und anderen familidren Ver-
pflichtungen allein nicht betreuen kénnen. Da die Versorgung von Menschen mit
Demenz in Deutschland teuer und von schlechter Qualitit ist, wéihlen viele Be-
troffene die Versorgung im Ausland.
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Abbildung 17-2

Szenario 1: Zusammenbruch der Versorgungsstrukturen

.(...) In diesen Zeiten kann die Forschung kaum noch etwas fiir den Menschen erreichen. (...)
Wen kiimmert es, dass Menschen mit Demenz notdiirftig von ihren Familien versorgt werden
oder véllig verwahrlost in ihren Wohnungen dahin vegetieren? (...) Die staatliche
»Gesundheitsversicherung” hat die gesetzlichen Leistungen soweit runtergefahren, dass nur
noch , die iiberlebenswichtigen Leistungen” finanziert werden. Was fiir Menschen mit
Demenz da noch (ibrig bleibt, sind sedierende Préparate.(...)" (Auszug aus der Storyline)
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Szenario 2: Verwahrung von Menschen mit Demenz (Abbildung 17-3)

Beschreibung des Szenarios

Menschen mit Demenz werden von der Gesellschaft stigmatisiert und die Biirger
engagieren sich kaum fiir sie. Obwohl die Versorgung vorwiegend privat finanziert
werden muss, werden Menschen mit Demenz iiberwiegend in ,,professionellen®
Pflegearrangements versorgt. Personal fiir die Versorgung von Menschen mit De-
menz ist zwar in ausreichender Anzahl vorhanden, aber es mangelt an einer hinrei-
chenden Qualifikation, sodass die Versorgungskonzepte innerhalb der Einrich-
tungen und Pflegediensten tiberwiegend darauf abzielen, Menschen mit Demenz
lediglich zu verwahren. Die sozialen Unterstiitzungsangebote und Versorgungsan-
gebote fiir Menschen mit Demenz und pflegende Angehorige sind unzureichend
und erreichen die Bediirfnisse der Betroffenen nicht. Alternativen zum Leben in der
privaten Wohnung oder einer stationdren Einrichtung gibt es kaum. Die gute tech-
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Abbildung 17-3

Szenario 2: Verwahrung von Menschen mit Demenz

.(...) In der Uhr ist ein Positionschip enthalten, der mit der Uberwachungszentrale der
Wohnsiedlung verbunden ist und diese automatisch verstandigt, wenn Herr S. seinen Flur
verlasst. (...) 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 hétte in das nachstgelegene Pflegeheim umziehen miissen. (...) Die
Einzigen, die sich um Menschen wie ihn kiimmern, sind preiswerte Arbeitskrafte (...)"
(Auszug aus der Storyline)
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nische Grundausstattung dient dabei vorwiegend der Sicherung von Menschen mit
Demenz. Hohe private Versorgungskosten und die schlechte Qualitit der Angebote
fithren, trotz gesetzlicher Einschrankungen von Zuwanderungen, zur Entwicklung
eines Schwarzmarktes von ausldndischen Betreuungs- und Pflegekréften, sodass
ein kostenintensiver Umzug ins Heim so lange wie moglich vermieden werden
kann. Betroffene greifen auch auf Versorgungsangebote im Ausland zurtick, obwohl
diese privat finanziert werden miissen.
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Szenario 3: Gut gemeint und schlecht gemacht (Abbildung 17-4)

Beschreibung des Szenarios

Die Forschung auf den Gebieten der Demenz wird politisch geférdert. Die neuen
Erkenntnisse werden aber nur unzureichend und nicht nachhaltig umgesetzt. Poli-
tische Programme und Bemiihungen greifen nicht und die Versorgungsangebote
erreichen die Bediirfnisse der Betroffenen kaum. Neue Versorgungsstrukturen wer-
den innerhalb der Gesellschaft generell auch nur gering genutzt. Menschen mit De-
menz werden von der Gesellschaft stigmatisiert und Biirger engagieren sich kaum
freiwillig fiir sie. Die Versorgung von Menschen mit Demenz durch einen Mix aus
privaten und professionellen Pflegearrangements wird durch eine staatliche Ver-
pflichtung der Biirger zu ehrenamtlichen Tétigkeiten oder finanziellen Abgaben ge-
fordert. Personal fiir die Versorgung von Menschen mit Demenz ist in ausreichender
Anzahl vorhanden. Es mangelt aber an demenzspezifischen Qualifikationen. Indivi-

Abbildung 17-4

Szenario 3: Gut gemeint und schlecht gemacht

.(...) jetzt schicken die mir einmal in der Woche eine Demenztrainerin. Eine junge Arztin. Die
erzdhlt mir was iber irgendwelche Programme. Ich versteh kein Wort. (...) Dann kam die mit
so einem technischen Quatsch an, den ich kaufen soll. Viel zu teuer und ich weiB gar nicht,
wie man damit umgeht. Soll mich angeblich entlasten. Und stell dir vor, da schlagt die mir
noch vor, zu einer Risikountersuchung zu gehen. (...) Als wenn ich das jetzt wissen will. Ich
habe andere Probleme. (...)" (Auszug aus der Storyline)
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duelle Bediirfnisse und Lebensgewohnheiten der Betroffen konnen in der Versor-
gung kaum berticksichtigt werden. Weil die Versorgung im Inland teuer und von
schlechter Qualitit ist und die privaten Kosten ohnehin sehr hoch sind, entscheiden
sich etliche Betroffene fiir eine Versorgung im Ausland.

Szenario 4: Demenz meistern (Abbildung 17-5)

Beschreibung des Szenarios

Im Jahre 2030 ist die Demenz zu einer ,,normalen Erkrankung geworden, die ge-
sellschaftlich getragen wird. Die Forschung auf allen Gebieten der Demenz wird
gefordert. Die politischen Programme greifen und sichern die nachhaltige Umset-
zung der Forschungsergebnisse. Die Moglichkeiten zur Risikoermittlung sind wei-
terentwickelt worden und werden flichendeckend in der Gesellschaft angewendet.
Wirksame demenzspezifische Praventionsmalinahmen, beispielsweise eine freiwil-

Abbildung 17-5

Szenario 4: Demenz meistern

.(...) Gemeinsam mit der Demenzberaterin wurde der Hilfeplan angepasst. Frau B. erhalt jetzt

eine ambulante Tagesbetreuung. Die gerontopsychiatrische Fachkraft Frau A. besucht sie
zweimal taglich fiir mehrere Stunden. Dank ihrer hohen kommunikativen Kompetenzen findet
sie schnell einen Zugang zu Frau B. und kann Missverstandnisse zwischen ihr und der Umwelt
entscharfen. Auch wirkt Frau B. wesentlich entspannter, seitdem Frau A. mit ihr gemeinsam
alte Fotoalben anschaut, ihren geliebten Beethoven hért und mit Duftélen und speziellem
Licht fiir eine gemiitliche Atmosphare sorgt. (...)" (Auszug aus der Storyline)
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lige Impfung, sind entwickelt worden und werden angeboten. Die sozialen Unter-
stiitzungssysteme fiir Menschen mit Demenz und pflegende Angehorige weisen
eine Mix-Struktur aus ,,aufsuchender” und , Komm-Struktur auf. Die verschie-
denen Versorgungsangebote fiir Menschen mit Demenz sind iiberwiegend wirksam
und fordern — auch durch ihre individuelle und bediirfnisgerechte Anwendung — die
Lebensqualitit der Betroffenen nachweislich. Die Versorgung von Menschen mit
Demenz wird durch kooperative Pflegearrangements aus privaten und professio-
nellen Personen geleistet. Biirgerschaftliches Engagement wird dabei in der Gesell-
schaft wertgeschitzt und ist in die Versorgung von Menschen mit Demenz integriert.
Ebenfalls ist die Zuwanderung von Betreuungs- und Pflegekriften aus dem Ausland
gesetzlich geregelt und wird durch eine Greencard politisch gefordert. Ausldndische
Krifte konnen sowohl in 6ffentlichen Einrichtungen als auch in privaten Haushalten
beschiftigt werden, sodass zusammen mit den ehrenamtlichen Helfern ausreichend
multiprofessionelles Personal vorhanden ist. Gute technische Hilfsmittel zur Pfle-
geunterstiitzung und Autonomieférderung von Menschen mit Demenz sind allge-
mein verfiigbar. Durch qualifiziertes Personal kénnen Technologien wie z.B. ,,das
intelligente Haus* effizient und bediirfnisgerecht in der Versorgung von Menschen
mit Demenz genutzt werden. Sie unterstiitzen ein variationsreiches und gemeindena-
hes Wohnangebot (,,Quartier*) fiir Menschen mit Demenz mit flieBenden und alter-
nativen Ubergéingen zwischen dem Wohnen in der privaten Wohnung und einer sta-
tiondren Einrichtung. Technische Hilfsmittel im 6ffentlichen Raum bieten eine be-
diirfnisgerechte Infrastruktur der Gemeinde fiir Menschen mit Demenz und unter-
stiitzen einen moglichst langen Verbleib in der gewohnten Umgebung.

Szenario 5: Demenz vermeiden (Abbildung 17-6)

Beschreibung des Szenarios

Im Jahre 2030 wird Forschung iiber Demenzerkrankungen politisch gefordert. Die
effiziente Forschung fiihrt dazu, dass wirksame, also der Lebensqualitét der Betrof-
fenen forderliche Versorgungsangebote und Therapien zum Einsatz kommen. Die
Errungenschaften der Forschung werden durch konsequente politische Umsetzungs-
programme nachhaltig und flichendeckend in der Versorgung von Menschen mit
Demenz implementiert. Es besteht eine gesetzliche Verpflichtung zur Risikoermitt-
lung fiir alle Biirger und eine Impfpflicht fiir Menschen mit einem erhhten Demenz-
risiko. Auf diese Weise konnte zwar verhindert werden, dass der prozentuale Anteil
der Menschen mit Demenz an der Gesamtbevolkerung weiter zunimmt, die Selbst-
bestimmung der Biirger wurde damit jedoch eingeschrénkt. Fiir die Versorgung von
Menschen mit Demenz stehen ausreichend viele und gut qualifizierte Personen aus
unterschiedlichsten Professionen zur Verfugung. Das biirgerschaftliche Engagement
fiir Menschen mit Demenz wird in der Gesellschaft sehr wertgeschétzt. Vielfiltige
Wohnformen bieten dabei ausreichende Alternativen zum Leben in der privaten
Wohnung oder einer stationiren Einrichtung. Autonomiefordernde und pflegeunter-
stiitzende technische Hilfsmittel fiir Menschen mit Demenz wurden ebenfalls entwi-
ckelt, werden aber nur im 6ffentlichen Bereich flichendeckend angeboten; der Be-
griff der Barrierefreiheit wird auf Menschen mit Demenz ausgeweitet. Die Infra-
struktur der Gemeinden konnte so verbessert werden und unterstiitzt die Umsetzung
von vielfdltigen alternativen Wohnformen fiir Menschen mit Demenz.
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Abbildung 17-6

Szenario 5: Demenz vermeiden
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.Der 13-jahrige Robert muss zur U10. Diese Untersuchung (...) ist mittlerweile bei allen
12-14 jahrigen Schilern Pflicht. Bei Robert wurde dabei mittels Genanalyse (...) festgestellt,
dass er ein 65-prozentiges Risiko hat, bis zu seinem siebzigsten Lebensjahr an einer
Alzheimer- Demenz zu erkranken. (...) Wegen des erhdhten Risikos hat ihn die Kinderarztin
zur Impfung einbestellt. Eigentlich mag Robert keine Spritzen, aber seine Mutter hat gesagt,

dass sie sonst seine Krankenkassenbeitrage nicht mehr bezahlen kdnne. (...)" (Auszug aus
der Storyline)
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17.5 Handlungsempfehlungen und Fazit

In der allgemeinen Diskussion wird der demografische Wandel und die konsekutive
Zunahme von Menschen mit Demenz fast ausschlie8lich als bedrohliches Problem
dargestellt, das die gesellschaftlichen und 6konomischen Ressourcen in Deutsch-
land zwangslaufig tiberfordern wird. Das Sze-Dem-Projekt sollte diese Sichtweise
kritisch hinterfragen bzw. unterschiedliche zukiinftige Entwicklungen antizipieren-
Wie erwartet waren einige sehr negative Szenarien (sog. ,,Dark Szenarios®) unter
den Ergebnissen des Projekts. Hierzu zéhlen die Autoren insbesondere die Szenari-
en ,,Zusammenbruch der Versorgungsstrukturen* und ,,Verwahrung von Menschen
mit Demenz“. Das Szenario ,,Gut gemeint und schlecht gemacht® ist in seiner Zu-
sammensetzung relativ nah am Status quo und zeigt zumindest den politischen Wil-
len, die Situation der Betroffenen zu verbessern. Das Szenario ,,Demenz meistern®
zeigt dagegen sehr positive Entwicklungen und wird somit als besonders wiin-
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schenswert angesehen, wihrend das Szenario ,,Demenz vermeiden® ebenfalls
grundsétzlich als positiv einzuschétzen wire, wenn nicht die Gefahr einer ,,Gesund-
heitskontrolle — im Sinne eines ,,Orwellschen Uberwachungsstaates“ — deutlich
wiirde. Beide eher positiv eingeschétzten Szenarien gehen von einem moderaten
Wirtschaftswachstum aus, das dem Durchschnitt der letzten 20 Jahre (inklusive Fi-
nanzkrise) entspricht, d.h. sie sollten sich auch mit den vorhandenen Ressourcen
realisieren lassen. Wichtig erscheinen hierfiir eine effiziente Forschung, insbeson-
dere im Bereich der Versorgung sowie eine konsequente Umsetzung der For-
schungsergebnisse auf politischer und struktureller Ebene. Eine angemessene Un-
terstiitzung, Versorgung und Pflege der Betroffenen scheint jedenfalls auch ohne die
Entwicklung eines ,,Heilmittels* moglich zu sein, sofern ein Umdenken und konseku-
tiv ein anderer Umgang mit Menschen mit Demenz in der Gesellschaft stattfindet.
Aus den Projektergebnissen leiten sich erste Handlungsempfehlungen ab, die langfri-
stig die Versorgung von Menschen mit Demenz in Deutschland verbessern sollen.

17.5.1 Handlungsempfehlungen fiir Deutschland

Zwei der fiinf 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 erkenn-
bar, wie das Zusammentreffen verschiedener Faktoren die Zukunft beeinflussen
kann. Das Projektteam arbeitete die zentralen beeinflussenden Faktoren heraus, in-
dem die fiinf Szenarien gegeniibergestellt wurden. Dabei wurde gepriift, worin sich
die eher unerwiinschten Szenarien von den wiinschenswerten unterschieden. Diese
Faktoren wurden als ausschlaggebend fiir die Ableitung von Handlungsempfeh-
lungen zugrunde gelegt.

Die Szenarien 4 und 5 weisen beispielsweise eine hohe gesellschaftliche Sensi-
bilitat fiir das Thema Demenz auf. Biirgerschaftliches Engagement fiir Menschen
mit Demenz findet auf freiwilliger Basis statt, wihrend in den eher negativen Sze-
narien Demenz stigmatisiert wird und gesellschaftliches Engagement fiir Menschen
mit Demenz ,,staatlich verordnet* werden muss. Eine entsprechende Sensibilisie-
rung der Gesellschaft fiir 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 Forschungsergeb-
nissen ein. Beispielsweise zeigt Szenario drei sehr deutlich, dass durch Forschung
gewonnene neue Erkenntnisse allein nicht zwangsldufig zu einer verbesserten Ver-
sorgungssituation fiihrt. Fortschritte werden nicht fiir die Versorgung von Menschen
mit Demenz genutzt, weil politische Umsetzungsprogramme an den Bediirfnissen
der Betroffenen vorbeigehen. Demgegentiiber greifen in Szenario 5 die Umset-
zungsprogramme 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 politisch gesteuerter Implementierung
artet allerdings in staatlichen Zwang aus und fiihrt zu Einschrinkungen in der
Selbstbestimmung. Um politisch wirksame Umsetzungsprogramme zu entwickeln,
scheint ein enger Austausch zwischen den Betroffenen, Versorgungseinrichtungen,
Wissenschaft und Politik notwendig. Ebenfalls zeigen die eher positiven Szenarien,
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dass durch Forschung auf den Gebieten der Diagnostik, Therapie und Versorgung

Fortschritte erzielt werden. Beispielsweise konnten im Szenario 5 Impfstoffe die

Anzahl von Menschen mit Demenz reduzieren. Im Szenario 4 konnten autono-

miefordernde technische Hilfsmittel und der Ausbau von alternativen Wohnformen

den Verbleib in der hduslichen Umgebung mafBgeblich verldngern. In diesen Be-
reichen hat es auch einen zentralen Stellenwert, dass ausreichend qualifiziertes Per-
sonal zur Verfligung steht. Bei den eher negativ zu bewertenden Szenarien ist dies
eindeutig nicht der Fall, sodass die technischen und therapeutischen Moglichkeiten
sowie Versorgungskonzepte aufgrund mangelnder Qualifikation nicht bediirfnisge-
recht umgesetzt werden konnen. Sehr deutlich wird dies in Szenario 3, wéhrend
insbesondere im Szenario 4 ausreichend und gut qualifiziertes Personal zur Verfii-
gung steht und so die individuelle Lebenssituation der Betroffenen durch lebens-
qualitétssteigernde Versorgungsmafnahmen verbessert werden kann.

Auf der Basis der Auswertung und Diskussion der Ergebnisse leitete das Pro-
jektteam folgende Empfehlungen ab:

® In der Gesellschaft ist das Problembewusstsein beztiglich der Demenzerkran-
kungen und ihrer Folgen fiir die Betroffenen weiter zu stirken. Hierzu gehort
eine differenzierte Berichterstattung, die auch iiber die vorhandenen Méglich-
keiten positiv berichten sollte.

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

@ Projekte der gemeindenahen Versorgung (,,Quartier*) sollten gefordert und wis-
senschaftlich evaluiert werden (Kuratorium Deutsche Altershilfe (KDA) 2007).

® Der Gestaltung biirgerschaftlichen Engagements sollte besondere Aufmerksam-
keit gewidmet werden (Vogelwiesche und Sporket 2008).

e Unterstiitzende und autonomieforderende Technologien sind hinsichtlich ihrer
Effektivitiat 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 gesellschaft-
licher Basis diskutiert werden.

@ Neue therapeutische Verfahren (z.B. Impfstoffe zur Demenzpriavention) sind
hinsichtlich ihrer Wirksamkeit und Sicherheit zu tiberpriifen.

e Impulse aus der Gesellschaft sollten an forschende Organisationen und Unter-
nehmen weitergereicht werden (beispielsweise iiber gezielte, gut geforderte
Auftragsforschung des Bundes).

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

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

e Es sind wissenschaftliche und politische Konzepte zu entwickeln und zu evalu-
ieren, wie der Personalmangel (Pflegende, Arzte, andere therapeutische Berufe)
aufgefangen werden konnte.

® Haben sich Versorgungssettings, Pflegearrangements oder technische Hilfsmit-
tel als sinnvoll erwiesen, so sollten diese nachhaltig in der Versorgung imple-
mentiert werden.
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17.5.2 Fazit

In Deutschland ist die Szenario-Methode eher aus dem strategischen Management
bekannt, wihrend sie in den Niederlanden seit den 1980er Jahren zur systema-
tischen Weiterentwicklung des Gesundheitssystems eingesetzt wird. Dabei hat sie
sich bewihrt, fiir spezifische Krankheitsbilder Szenarien zu entwickeln und Hand-
lungsoptionen abzuleiten (Phillips 1994; Steering Committee on Future Health Sce-
narios 1995). Erstmals wurde dieses Verfahren nun in Bezug auf die Versorgungssi-
tuation von Menschen mit Demenz in Deutschland angewendet und hat zu entspre-
chenden Empfehlungen gefiihrt.
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