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Situation der Demenzkranken in der Bundesrepublik Deutschland

Mit der steigenden Zahl an hochbetagten Menschen
nimmt auch die Zahl der Demenzerkrankungen zu. Die
betroffenen Patienten benétigen mit fortschreitender
Erkrankung eine immer umfangreichere Betreuung bis
hin zu einer Pflege rund um die Uhr.

Diese Betreuung und Pflege wird derzeit in den mei-
sten Fallen von Angehdrigen geleistet. Die Ange-
hoérigen nehmen damit bei zunehmendem Krankheits-
verlauf nicht nur eine grofie physische, sondern meist
auch eine psychische, finanzielle und soziale Belastung
auf sich.

Auchin den Alten- und Pflegeheimen nimmt der Anteil
von Patienten mit Hirnleistungsstérungen zu. Dies
fihrt zu veranderten Anforderungen an die Fachkrafte.

In der Vergangenheit wurden die mit Demenzen ver-
bundenen Probleme beharrlich verdrangt. Die Er-
krankten und ihre Angehérigen wurden und-werden
vielfach mit ihren Sorgen und Noéten allein gelassen.
Dieser Zustand ist fiir die Kranken und ihre Ange-
horigen nicht weiter zu verantworten.

Der psychische Abbau und Verfall einer Personlichkeit
ist in jeder Altersstufe fir die Betroffenen und fir die
Angehorigen ein schweres Schicksal, aber auch fiir die
Gesellschaft Verpflichtung zur Betreuung und Pflege
der Demenzkranken unter oftmals schwierigen Be-
dingungen und bei erheblichen Einschrankungen der
eigenen Lebensgewohnheiten.

Aufgabe der Politik ist es, die betroffenen Menschen
sowie die pflegenden Angehérigen und Fachkrafte mit
den Problemen, die diese Krankheit mit sich bringt,
nicht allein zu lassen, sondern Rahmenbedingungen zu

schaffen, damit die Krankheit eingedammt und die Be-
lastung reduziert wird.

Vorbemerkung

Das Gehim als Sitz des BewuBtseins, die neurophy-
siologischen Grundlagen seiner Funktion und die
Moglichkeiten einer Zuordnung dieser beiden Ebenen
sind zunehmend in den Mittelpunkt des Interesses
nicht nur der Neurowissenschaften geriickt. Die Welt-
gesundheitsorganisation hat die 90er Jahre als ,Jahr-
zehnt des Gehirns"” (Decade of the brain) bezeichnet.
Besondere Aufmerksamkeit richtet sich schon seit
einigen Jahren, mitangeregt durch intensive For-
schungsprogramme in den USA, auf die Krankheits-
einheit der Demenzen, und hier vor allem auf die
Demenz vom Alzheimer-Typ, die sich seit ihrer Erst-
beschreibung durch den Psychiatrieprofessor Alois
Alzheimer 1906 nach einer langen Phase der Vernach-
lassigung zur ,Krankheit des Jahrhunderts” zu ent-
wickeln scheint. AnlaBlich der 37. Versammlung Sid-
westdeutscher Irrendrzte in Tiibingen hatte er zu
Beginn des 20. Jahrhunderts iiber eine ,eigenartige
Erkrankung der Hirnrinde” berichtet. Am Ende des
20. Jahrhunderts eréffnen uns neue Erkenntnisse auch
aus dem Bereich der Molekularbiologie, Neurophysio-
logie und Gentechnologie Chancen, die zugrunde lie-
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genden Funktionsstorungen und Defekte des Gehirns
aufzuklaren, die bisher ratselhaft geblieben sind und
mit deren fatalen Auswirkungen sich immer haufiger
Individuum und Gesellschaft auseinandersetzen mis-
sen.

Der Oberbegriff Demenz vereint eine Reihe Krank-
heitsbilder von unterschiedlicher Ursache und Verlauf.
Als gemeinsame Endstrecke diverser Schédigungs-
folgen resultiert ein Abbauprozel geistiger Leistungs-
fahigkeit, oftmals diffus als ,Hirnleistungsstérungen*”
umschrieben. Ursachen und Entstehungsbedingungen
der haufigsten Form, der Demenz vom Alzheimer-Typ,
sind zur Zeit nicht hinreichend bekannt.

Erschiitternde Bilder vom Verfall betroffener Promi-
nenter konfrontierten auch die breite Offentlichkeit mit
der destruktiven Kraft dieser noch unheilbaren Form.
Sie helfen, allméahlich ein BewuBtsein zu bahnen fir
Art, Ausmal und Bedeutung dieser Erkrankung in un-
serem alltdglichen Umfeld.

Dementielle Erkrankungen treten eindeutig alters-
korreliert auf. Bei Demenz als erworbener Verande-
rung von Gedachtnis, Intelligenz und Personlichkeit
handelt es sich aber um eine Erkrankung mit nach-
weisbar schweren neurobiologischen Verdnderungen
im Gehirn und nicht etwa um einen regulédren alters-
bedingten Prozef3. Mit steigendem Alter zeigt die De-
menz vom Alzheimer-Typ einen wesentlich starkeren
zahlenméBigen Zuwachs als alle anderen Demenzfor-
men. Mit wachsender Altenpopulation mufi deshalb
auch mit einer zunehmenden Anzahl Demenzkranker
gerechnet werden.

Ob es gelingt, tiber symptomatische Therapieanséatze
hinaus ursdchliche und dauerhaft wirksame Behand-
lungsméglichkeiten oder iberzeugende praventive
Ansatze zu erschlieBen, wird flir die Zukunft von gro8-
ter Bedeutung sein, und zwar nicht allein unter ge-
sundheits- und sozialpolitischen, sondern auch unter
volkswirtschaftlich-finanziellen Aspekten.

Die Bundesregierung hat deshalb die Problematik
dementieller Erkrankungen auf dem Hintergrund der
Erkenntnisse zum demographischen Wandel ganz be-
wulit zum Anlafi genommen, hier einen Schwerpunkt
_ihrer Bemuhungen um die Verbesserungen der Le-
bensqualitat Betroffener und Angehoriger zu setzen.
Das Problem psychischer Erkrankungen im Alter be-
greift sie als zentrale Herausforderung einer inte-
grierten Altenpolitik, deren Gestaltung zunéchst eine
verlaBliche Datenbasis voraussetzt. Deshalb hat sie
erstmals am 22. September 1993 einen Gesamtbericht
zur Lage def alteren Generation vorgelegt, der uiber die
Analyse der Lebenssituation &lterer Menschen in
Deutschland hinaus auch auf Stellenwert und Moég-
lichkeiten praventiver und rehabilitativer Mafilnahmen
verweist. Aus den damaligen Empfehlungen zur fla-
chendeckenden Einrichtung von Tages- und Kurzzeit-
pflege, zur Qualifikation des Pflegepersonals sowie zur
Hilfe und Unterstiitzung pflegender Angehoériger sind
konstruktive Impulse flir die Weiterentwicklung der
Altenpolitik hervorgegangen.

Gezielte Erkenntnisse zu gerontopsychiatrischen
Aspekten haben von der Bundesregierung gefdrderte
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Projekte der Alternsforschung erbracht. So beschaftigt
sich die Berliner Altersstudie (BASE), ein inter-
disziplindres Vorhaben, in der nunmehr laufenden
langsschnittlichen Phase vor allem mit der Erfassung
von Neuauftreten und Verlauf dementieller und
depressiver Alterserkrankungen.

Zu den Schwierigkeiten einer angemessenen Versor-
gung demenzkranker &dlterer Menschen hat die Bun-
desregierung bereits sehr viel frither dezidiert Stellung
bezogen, sowohl im Bereich Psychiatrie als auch im
Bereich Altenhilfe. Nachdem der 1975 verdffentlichte
Bericht iiber die Lage der Psychiatrie in der Bundes-
republik Deutschland (Drucksache 7/4200) bereits eine
kritische Bestandsaufnahme auch der Gerontopsy-
chiatrie enthielt, ging es dem auf den Ergebnissen der
Enquete basierenden Modellprogramm Psychiatrie der
Bundesregierung (1980 bis 1985) in erster Linie um die
Umsetzung grundséatzlicher Verdnderungen psychia-
trischer Versorgung, insbesondere um die Schaffung
eines Systems differenzierter und gestufter Hilfen in
einem flachendeckenden komplementaren Versor-
gungsnetz, wobei auch die Interessen demenzkranker
alterer Menschen mitberticksichtigt wurden. SchlieB3-
lich hat sich die Expertenkommission der Bundesre-
gierung zur Reform der Versorgung im psychiatrischen
und psychotherapeutisch/psychosomatischen Bereich
1988 in ihren Empfehlungen auf der Grundlage des
Modellprogramms Psychiatrie der Bundesregierung
(Drucksache 11/8494) auch zur Problematik psychisch
kranker alter Menschen geauflert. Ergebnisse epi-
demiologischer und klinischer Forschungsvorhaben
im Rahmen des 1986 eingerichteten Forschungs-
schwerpunktes ,Psychische Gesundheit im Alter” so-
wie neue Erkenntnisse zu Ursachen und Risiko-
faktoren, zu Entstehungsbedingungen und moglichen
ursdchlichen Therapieansdtzen der Demenz haben
weitere grundlegende und hilfreiche Erkenntnisse er-
bracht. Verstdrkte Grundlagen- und Versorgungs-
forschung von Altersdemenzen sind Schwerpunkte
des Gesundheitsforschungsprogramms 2000 geblie-
ben. Die Bundesregierung hat die Erkenntnisse aus
Forschung und Modellprojekten auch der ver-
gangenen Jahre kontinuierlich in ihre Politik einbe-
zogen. Mit der Antwort auf die GroBe Anfrage
JSituation der psychisch Kranken in der Bundes-
republik Deutschland" (Drucksache 12/4016) hat sie
1992 Rechenschaft auch tiber den Stand geronto-
psychiatrischer Versorgung abgelegt.

Die Bundesregierung hat gehandelt, indem sie mit den
Bestimmungen des SGBV und SGB XI gesundheits-
und sozialrechtliche Rahmenbedingungen gesetzt hat,
welche auch die Situation demenzkranker alterer
Menschen und die ihrer Angehérigen verbessern. Die
darin festgeschriebenen Grundsatze der ,Rehabilita-
tion vor Pflege" und ,ambulant vor stationar” unter
Beriicksichtigung der Gleichstellung psychischer mit
somatischer Erkrankungen sind hier richtungswei-
send, um eine Infrastruktur der Versorgung auf-
zubauen, Qualitdtsstandards zu garantieren und pfle-
gende Angehorige zu entlasten und abzusichern.

In Heimen, wo zunehmend hochaltrige multimorbide
und demenzkranke Bewohner betreut und gepflegt
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werden missen, gewdhrleistet die Heimpersonalver-
ordnung seit 21. Juli 1993 einen 50%igen Anteil an
Fachkréften. Eine Novellierung des Heimgesetzes wird
dariiber hinaus Verbesserungen fiir den Personenkreis
demenzkranker alterer Menschen bringen.

Eine weitere wichtige Hilfe fiir die Verbesserung der
Lage demenzkranker dlterer Menschen stellt das 1992
in Kraft getretene Betreuungsgesetz dar. Es ist vorran-
gig darauf ausgerichtet, die Rechtsposition des einzel-
nen soweit wie moglich zu schiitzen, unnétige Eingriffe
zu vermeiden, Rechtsgarantien zum Schutz der Be-
troffenen im Verfahren zu bieten und das Selbstbe-
stimmungsrecht derjenigen, die einen Betreuer haben,
zu erhalten und zu starken. Durch das Erfordernis der
personlichen Betreuung wird sichergestellt, daB ver-
bleibende Féahigkeiten zur selbstdndigen Lebens-
fithrung gefordert und Wiinsche der Betroffenen soweit
wie irgend méglich beriicksichtigt werden.

Zu den im ambulanten wie stationédren Bereich in die
Versorgung Demenzkranker einzubindenden Fach-
kraften gehéren im besonderen MaBe auch die Arzte.
Fruherkennung, Beratung und therapeutische Be-
gleitung auf der hausarztlichen Ebene werden durch
die Gewichtung der Abrechnungsziffern fir ,spre-
chende Medizin" in den novellierten Honorarverzeich-
nissen begunstigt. Die 1992 eingerichtete Qualifika-
tionsmoéglichkeit einer fakultativen Weiterbildung in
klinischer Geriatrie sieht im Katalog der inhaltlichen
Weiterbildungskriterien auch Nachweise gerontopsy-
chiatrischer Qualifikation vor.

Vieles ist bereits fur eine Verbesserung der Lebens-
qualitdt demenzkranker Menschen auf den Weg ge-
bracht worden. Die gerontopsychiatrische Versorgung,
insbesondere die Versorgung demenzkranker dlterer
Menschen in der Bundesrepublik Deutschland, hat in-
zwischen einen Entwicklungsstand erreicht, der einen
Vergleich mit europdischen Nachbarlindern grund-
sdtzlich nicht zu scheuen braucht. Allerdings weisen
Versorgungs- wie Betreuungsangebote noch Licken
auf. Fach- und Selbsthilfeverbédnde miissen sich des-
halb zunehmend in Kommunikation, Kooperation und
Planung konstruktiv und organisationsiibergreifend
einbringen, um weitere Fortschritte zu erzielen. Vor al-
lem wird es jedoch fiir die zukiinftige Entwicklung von
erheblicher Relevanz sein, wie Demenzerkrankungen
in der Offentlichkeit wahrgenommen und bewertet
werden. Wenn auch infolge demographischer Ent-
wicklung die Haufigkeit demenztypischer Erkran-
kungen steigt und Versorgungsliicken wie -probleme
deutlich werden 146t, welche auch der Zwischenbericht
der Enquete-Kommission ,Demographischer Wandel”
des Deutschen Bundestages (Drucksache 12/7876)
aufzeigt, hélt es die Bundesregierung weder fir ge-
rechtfertigt noch fir hilfreich, das Schlagwort einer
,Demenzepidemie" zu benutzen. Der Weg in eine ver-
antwortungsvolle dffentliche Diskussion wirde weiter
verzogert, Vorurteile zementiert und Betroffene ausge-
grenzt. Eine voreilige und falschliche Psychiatrisierung
der Hochbetagten darf nicht Mittel zum Zweck wer-
den,

Hier ist jeder Einzelne aufgefordert, vorhandene Infor-
mations- und Beratungsangebote zu nutzen und aktiv

mitzuwirken an einer positiven atmospharischen Ver-
dnderung des gesamtgesellschaftlichen Klimas in be-
zug auf dieses Krankheitsbild.

Die Bundesregierung beabsichtigt, diesen ProzelB ge-
zielt zu fordern und durch Forschung, Modellprojekte
und gesetzliche Regelungen weiter auf einem Weg
voranzugehen, der BewubBtsein fiir die besonderen Be-
durfnisse demenzkranker dlterer Menschen wecken
soll. Sie wird diese MaBnahmen mit einem Schwer-
punktprogramm zusammenfassen und begleiten.

1. Wie viele Menschen in der Bundesrepublik
Deutschland leiden an einer Demenzerkrankung?

Die Zahl der Demenzkranken 146t sich nur innerhalb
breiter Grenzen beziffern, da es keine Gesundheits-
statistik gibt, der entsprechende Daten entnommen
werden koénnen. Die vorliegenden Kenntnisse beruhen
auf den Ergebnissen von epidemiologischen Feld-
studien an Zufallsstichproben aus der Bevolkerung.
Diese Studien beschrdnken sich in der Regel auf eng
umschriebene geographische Raume und auf relativ
kleine Stichproben von einigen hundert bis zu wenigen
tausend Personen. Die Resultate aus Einzelstudien
kénnen nicht chne weiteres verallgemeinert werden,
da sie Zufallseinfliissen und regionalen Besonder-
heiten unterliegen kénnen und nicht zuletzt von den
Untersuchungsmethoden und den diagnostischen
Kriterien gepragt sind.

Ein besonderes Problem stellt die Frage des Krank-
heitsschweregrades dar. Man unterscheidet im allge-
meinen zwischen leichten, mittelschweren und schwe-
ren Demenzen. Unter schweren Demenzen werden
Krankheitsstadien verstanden, in denen der Patient in
keiner Weise mehr zur Bewdltigung auch der einfach-
sten alltdglichen Anforderungen imstande ist, sondern
permanente grundpflegerische Versorgung benétigt.
Im mittelschweren Stadium kommen Patienten nicht
mehr ohne fremde Hilfe zurecht. Einige Fahigkeiten
kénnen noch erhalten sein, der Patient ist jedoch auf
standige Beaufsichtigung und Anleitung angewiesen.
Diese beiden Stadien kennzeichnen die Gruppe der
Erkrankten, die hohen Hilfs- und Versorgungsbedarf
hat. Nahezu ausnahmslos handelt es sich dabei um
irreversibel verlaufende, bis zum Tod andauernde Be-
eintrdchtigungen. Im Gegensatz dazu spricht man von
einem leichten Schweregrad, wenn zwar zweifelsfrei
erworbene kognitive Stérungen vorliegen, die die Be-
wiéltigung schwierigerer Anforderungen kaum noch
erlauben oder zumindest erheblich einschranken, die
aber noch nicht so ausgeprégt sind, dal die Betroffenen
im Alltag von anderen Personen abhéngig sind. In die-
ser Phase ist also der Versorgungsbedarf noch gering.
AuBerdem scheint es sich, wie Langsschnittuntersu-
chungen zeigten, nur in bis zur Halfte der Falle tat-
sdchlich um rasch voranschreitende Demenzprozesse
zu handeln. Ein groBer Anteil der Betroffenen weist
iber Jahre hinweg keine nennenswerten Ver-
schlechterungen der Leistungsfdhigkeit auf; in einigen
Féllen kommt es sogar zu-geringfiigigen Verbesse-
rungen. Leichte Demenzen sind somit nicht durch-
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gdngig den Friithstadien progredienter Erkrankungen
gleichzusetzen.

Als Basis fiir eine Schitzung der Krankenzahlen kann
eine Reihe von Metaanalysen dienen. Aufierdem wur-
den in den letzen Jahren zwei groBangelegte, metho-
disch anspruchsvolle Untersuchungen an sehr groBen
Stichproben in Kanada (CSHA 1994) und in Rotterdam
(Ott et al. 1995) durchgefiihrt, deren Ergebnisse ver-
mutlich auf die Bundesrepublik Deutschland tber-
tragbar sind.

- Auf der Grundlage von vier kleineren in Deutschland
durchgefiithrten Studien (Studienorte waren Mann-
heim, Duderstadt und eine Region in Oberbayern) er-
rechneten Héfner und Loffler (1991) ein Schatzmodell
fir mittelschwere und schwere Demenzen, wonach bei
Ubertragung auf die Altenbevodlkerung Deutschlands
von etwa 610 000 erkrankten lber 65jdhrigen auszu-
gehen ware. Es ist anzunehmen, daB die Zahl der Be-
troffenen damit unterschétzt wird, da die Datenbasis
fiir die Berechnung altersspezifischer Pravalenzen
oberhalb von 80 Jahren zu schmal war.

Nach der von Jorm et al. (1987) vorgenommenen Ana-
lyse aller bis zum Jahre 1985 weltweit durchgefiihrten
Studien wére eine Zahl von mittelschwer und schwer
dementen iliber 65jdhrigen in Hohe von 780 000 zu
erwarten. Die Daten aus der von der Europdischen
Gemeinschaft geférderten Reanalyse aller europaii-
schen Studien aus den 80er Jahren (Hofmann et al.
1991) deuten darauf hin, daB in der Bundesrepublik
Deutschland zu diesem Zeitpunkt etwa 850 000 Altere
an einer Demenz erkrankt waren. In dieser Zahl diirfte
ein gewisser Anteil von leichten Demenzen enthalten
sein. Eine Metaanalyse von Ritchie & Kildea (1995) 1aBt
etwa 890000 Erkrankte vermuten, wdahrend nach
den Studien in Rotterdam und Kanada unter Einschlufy
der leichten Demenzen bei der gegenwaértigen
Altersstruktur in der Bundesrepublik Deutschland
mit 990 000 dementen alten Menschen bzw. mit
1,06 Millionen gerechnet werden miifte.

Da Demenzen unterhalb von 65 Jahren relativ selten
auftreten, ist eine Schdtzung mit groBer Unsicherheit
behaftet. Nach allen vorliegenden Resultaten darf man
im Altersbereich zwischen 40 und 64 Jahren von einer
Gesamtpravalenz von wahrscheinlich weniger als
0,1 % und héchstenfalls 0,2 % ausgehen. Die Zahl der
Kranken diirfte somit weniger als 30 000 betragen und
keinesfalls iiber 50 000 hinausgehen. Ausreichende
Untersuchungen zur Vorkommenshdaufigkeit in dieser
Altersgruppe fehlen.

Zusammenfassend ergibt sich daraus, daB die Ge-
samtzahl der Demenzkranken in der Bundesrepublik
Deutschland unter Beriicksichtigung vorstehend ge-
nannter Vorbehalte zwischen 720000 und 850 000
liegen diirfte, wenn man nur die mittelschweren und
schweren Stadien betrachtet. Wenn man auch die
leichten Stadien einbezieht, betrdgt die Gesamtzahl
etwa 1,2 Millionen. Allerdings kénnen auch weit
hohere Schdtzungen von bis zu 1,5 Millionen (inklusive
leichte Demenzen) nicht mit letzter Sicherheit zurtick-
gewiesen werden.
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2. Um welche Demenzerkrankungen handelt es sich,
und wie ist die Verteilung nach Alter und Ge-
schlecht?

Der Oberbegriff Demenz umfaBit eine Reihe von
Krankheitsbildern von unterschiedlicher Ursache und
Verlauf. Als gemeinsame Endstrecke verschiedener
Schadigungsfolgen beinhaltet er einen allgemeinen
Abbau geistiger Leistungsfdhigkeit. Diese Aus-
wirkungen werden auch haufig als Hirnleistungssto-
rungen beschrieben. Ursdchlich kénnen neurodegene-
rative Krankheiten pathogenetisch wie &dtiologisch un-
terschiedlichster Art sein, aber auch Stoffwechsel- und
GefaBprozesse oder Folgen mechanischer oder toxi-
scher Angriffe am Neuron, der kleinsten Einheit des
Nervensystems. ’

Bei der Demenz als globale, erworbene Beeintrach-
tigung der hoheren kortikalen Funktionen wie Ge-
déchtnis, Intelligenz und Persénlichkeit handelt es sich
um eine Erkrankung mit nachweisbar schweren
neurobiologischen Verdnderungen im Gehirn, nicht
um einen regularen, lediglich altersbedingten Abbau-
prozeB. Der Zustand ist oft irreversibel und fortschrei-
tend. Er miindet wéhrend eines fiinf- bis zehnjdhrigen
Verlaufs in Abhangigkeit und schwerste Pflegebediirf-
tigkeit.

Es gibt mindestens 60 verschiedene Demenzerkran-
kungen. Ublicherweise stellt man innerhalb der Ge-
samtheit der Demenzerkrankungen die primdren de-
generativen Demenzen den sekunddren Formen
gegeniiber. Wahrend letztere Folgeerscheinungen an-
derer Grunderkrankungen und somit auch besser zu
behandeln oder sogar heilbar sind, ist eine ursachliche
Therapie der primdren degenerativen Demenzen noch
nicht méglich. Ihr Anteil an den Gesamterkrankungen
liegt jedoch bei 90 %. Neben der Demenz vom Alzhei-
mer-Typ, die nach klinischen, neuropathologischen
und epidemiologischen Studien mit 50% bis 60 %
liberwiegt, folgen mit etwa 15 % bis 20 % Demenzen,
die durch GefdBerkrankungen bedingt sind (vasku-
larer Typ) und mit etwa 15 % der gemischt vaskular-
degenerative Typ.

Zur erstgenannten Gruppe gehoéren neben der Alzhei-
mer-Erkrankung selbst noch eine Reihe anderer, spe-
zieller Demenzformen (die Demenz mit argyrophilen
Koérnchen und die Demenz mit Lewy-Koérperchen), de-
ren Vorkommen auf etwa 20 % der zur Autopsie kom-
menden Félle mit seniler Demenz geschétzt wird.
Zu den gefdBbedingten Formen zdhlen die Multi-In-
farkt-Demenz sowie die Demenz bei subkortikaler
mikroangiopathisch-arteriosklerotischer Encephalopa-
thie (Morbus Binswanger).

Mit 5% bis 15 % werden sekunddre Demenzformen
angetroffen, die auf eine Vielzahl unterschiedlicher
Ursachen zuriickgehen und unter denen quantitativ
vor allem die Parkinsondemenz und Alkoholdemenzen
von Bedeutung sind.

In der EURODEM-Studie {(Hofman et al. 1991: EU
Concerted Action on the Epidemiology and Preverition
of Dementia) entfielen beispielsweise auf die Alzhei-
mer-Krankheit 58 % der Erkrankungen, auf geféaBbe-
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dingte Demenz und Mischformen 31,5% und auf se-

kundédre Demenzen oder nicht ndher spezifizierbare
Formen 10,5%. Bei Bericksichtigung auch leichter
Krankheitsstadien steigt der Anteil der Alzheimer-
Krankheit in einigen Untersuchungen auf Werte von
mehr als 70% an. In der Rotterdam-Studie (Ott et al.
1995) wurden 71,5% aller Demenzen der Alzheimer-
Krankheit zugeordnet, 16 % den gefdfibedingten De-
menzen, 6,3 % der Parkinsondemenz und 5,1 % sonsti-
gen Formen.

Alter stellt den bedeutendsten Risikofaktor fir das
Auftreten von bis zu 80 % aller Demenzen dar. Die De-
menz vom Alzheimer-Typ zeigt dabei mit steigendem
Alter einen wesentlich starkeren Haufigkeitszuwachs
als alle anderen Demenzformen. Genetisch bedingte
Frihformen der Alzheimer-Erkrankung machen ins-
gesamt nur etwa 5% bis 10 % der Falle aus. Bis zum
90. Lebensjahr ist mit einem exponentiellen Anstieg
der Erkrankungshaufigkeit zu rechnen. Wahrend in
der Altersgruppe der 65- bis 70jahrigen noch mit einer
Haéufigkeit von weniger als 3 % zu rechnen ist, liegt sie
bei den Gber 90jahrigen fir mittelgradige und schwere
Demenzen bei etwa 33 %, bei EinschluB auch der
leichten Demenzen um 50 %. Dabeli ist noch nicht end-
glltig geklart, ob sich die Zunahme der Diagnosehdu-
figkeit (Prévalenzrate) in noch hoéherem Alter verlang-
samt. Ob der relative Uberhang der Alzheimer-Erkran-
kung zu Lasten anderer Demenzformen im hoheren
Alter einen Selektionseffekt von Ubersterblichkeit
dlterer Menschen mit Risikofaktoren fur vaskulare
Demenzen darstellt, ist noch ungekldrt.

Betrachtet man die alters- und geschlechtsbezogene
Verteilung der absoluten Zahl von Demenzen, so wird
deutlich, daB allein aufgrund der héheren Lebenser-
wartung von Frauen etwa 30 % aller Erkrankungen auf
Manner, hingegen 70 % auf Frauen entfallen. Unter-
halb von 75 Jahren erkranken allerdings mehr Manner
als Frauen. Bei Mannern werden tendenziell haufiger
vaskuldre Demenzen und Mischformen festgestellt, bei
Frauen Uiberwiegt die Demenz vom Alzheimer-Typ. Bei
den Geschlechtsdifferenzen handelt es sich jedoch zu-
néchst um ein statistisches Phdnomen,; welches sich
auch dann relativiert, wenn zusétzlich die Variable Bil-
dung mitberiicksichtigt wird.

Solegen verschiedene Studien nahe, daB} das Risiko, an
einer Demenz, insbesondere vom Alzheimer-Typ, zu
erkranken, mit ansteigendem Ausbildungsstand ab-
nimmt (Rotterdam-Studie: Ott et al. 1995, Zhang et al.
1990, van Duijn et al. 1991, Katzmann 1991).

Als Erkldrung werden neben der Mdoglichkeit, leicht-
gradige Demenzzustinde bei Personen mit hoéherer
Bildung eher zu iibersehen, vor allem bessere Reser-
vekapazitdten des Gehirmms mit einem Mehr an Kom-
pensation herangezogen.

Der Mehrheit der heute hochbetagten Frauen mit
Schulbesuch vor dem Ersten Weltkrieg fehlte aber in
der Regel die Chance, das Ausbildungsniveau der
altersgleichen Ménner zu erreichen. Wird diese Diffe-
renz durch eine rechnerische Korrektur ausgeglichen,
entfallen geschlechtsspezifische Erkrankungsraten.

3. Liegen Erkenntnisse dariiber vor, dai die Alzhei-
mer Demenz als heterogene genetische Erkran-
kung in der Bevolkerung zunimmt, und heben sich
regionale Unterschiede in der Haufigkeit wie auch
in bezug auf Geschlecht und Alter ab?

Die Haufigkeit der Demenz vom Alzheimer-Typ hat in
den vergangenen Jahrzehnten eindeutig zugenom-
men. Diese Tatsache ist jedoch vor dem Hintergrund
der demographischen Verdnderungen zu sehen. Mit
wachsendem Anteil der élteren Bevolkerung an der
Gesamtbevolkerung muBl deshalb auch mit einer wei-
ter zunehmenden Anzahl Demenzkranker gerechnet
werden. Eher vorsichtigen Schétzungen zufolge wird
die Krankheitshaufigkeit bis ins Jahr 2020 um 30 % zu-
nehmen. DaB die Neuerkrankungsraten (Inzidenz) an- -~
gestiegen sind, 1a6t sich aus den vorliegenden For-
schungsergebnissen nicht ableiten. Aufler einer Stati-
stik der Todesursachen, welche aus verschiedenen
Grinden nur unzuverlédssig und liickenhaft Auskunft
geben konnte, existieren andere Datenquellen, die
Uber die Zeit vergleichbar wéren, nicht. Insgesamt be-
trachtet gibt es keinerlei tUberzeugende Belege fur
zeitliche Veranderungen des Krankheitsrisikos, weder
far eine Zunahme noch fur eine Abnahme. Allerdings
ist die Datenlage zur Beurteilung dieser Frage vollig
unzureichend. Auch stehen keine Daten zur Verfi-
gung, welche verldfiliche Aussagen zu regionaler
Haufigkeit erlauben wirden. Das gilt auch in bezug auf
Geschlecht und Alter in diesem Zusammenhang.
Grundsatzlich muff man davon ausgehen, dafl regio-
nale Differenzen in Abhéngigkeit von Faktoren der
Bevolkerungszusammensetzung (Fertilitdt, Mortalitat,
Migration) stehen.

Humangenetische Forschung hat ergeben, daf offen-
bar eine ganze Reihe von Genen zu Demenzerkran-
kungen vom Alzheimertyp beitragt, in einigen Féllen
iber einen autosomaldominanten Erbgang, in anderen
Féallen multifaktoriell. Familiar gebundene Frihformen
der Erkrankung, die in der Regel bis etwa zur vierten
Lebensdekade auftreten, spielen mit 5% bis 10 % eine
allerdings nur untergeordnete Rolle. Zu Trends und
regionalen Unterschieden genetischer Dispositionen
lber einen léangeren Zeitverlauf liegen Erkenntnisse
nicht vor. Dies ist schon allein dadurch bedingt, daf
vergleichbare genetische Befunde aus fritheren Zeiten
nicht vorhanden sind.

4, Welche Prognosen liegen der Bundesregierung
iber die voraussichtliche Zunahme von Demenz-
erkrankungen bis zum Jahr 2010 vor?

Prognosen zur Anzahl Demenzkranker stiitzen sich auf
die Annahme einer gleichméaBigen Weiterentwicklung
bisheriger demographischer Verdanderungen sowie auf
die Annahme einer konstanten altersbezogenen Hau-
figkeit des Neuauftretens der Erkrankung. Weiterhin
geht man grundsatzlich von einem exponentiellen
Wachstum der Erkrankungshaufigkeit bis zum Ende
der individuellen Lebensspanne aus, was bedeutet,
daB sich die vorhergesagte Zahl der Kranken mit
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wachsender Zahl alterer Menschen erhoht und dann
uberproportional zunimmt, wenn der Zuwachs von
Alteren vor allem in den héchsten Altersstufen erwartet
wird. Legt man diese Daten Modellrechnungen zu-
grunde, erlauben sie Aussagen iber die Wahrschein-
lichkeit der Veranderung der Anzahl Demenzkranker
bis ins Jahr 2040.

So haben Jorm et al. (1988) in ihrer Studie von grund-
legender Bedeutung auf der Basis eines Schatzmodells
fir 29 Lander den prozentualen Anstieg von Demenz-
kranken ausgehend von 1980 bis zum Jahre 2025 er-
rechnet. Dabei zeigte sich, daB die Entwicklung in den
einzelnen Landern, bedingt durch demographische
Prozesse, sehr unterschiedlich verlaufen wird. Der
relative Anstieg fiir die frithere Bundesrepublik
Deutschland wiirde sich demnach in diesem Zeitraum
auf etwa 40 % belaufen. Hafner und Loffler (1991) ver-
mochten diese Zahlen im wesentlichen zu bestdtigen.
Sie errechneten, ausgehend vom Jahre 1989, fir die
alten Bundesldnder einen Anstieg der Demenzkranken
um knapp 30 % bis zum Jahre 2010 und um 52 % bis
zum Jahre 2040.

Aus Sicht des Jahres 1996 ist bis zum Jahre 2010 mit
einem Anstieqg in einer Groflenordnung zwischen 20 %
bis 25% zu rechnen unter der Annahme, dal die
Altenbevodlkerung der Bundesrepublik Deutschland in
den noch verbleibenden 14 Jahren stetig zunehmen
wird, die Sterblichkeit jedoch gleich bleibt. Das be-
deutet in absoluten Zahlen einen Anstieg um 150 000
bis 270 000 weitere Demenzkranke. Insgesamt wird
man dann mit Zahlen im Bereich von 1,6 bis 1,7 Mil-
lionen im Gegensatz zu momentan 1,2 Millionen zu
rechnen haben.

Unwagbarkeiten liegen allerdings in einer méglicher-
weise geringeren Sterblichkeitsrate sowie einer zu-
kiinftigen Verlangerung der Uberlebenszeit Demenz-
kranker.

5. Sind der Bundesregierung soziale Faktoren, Um-
weltfaktoren oder andere benennbare Faktoren
bekannt, die zu einem gehduften Auftreten von
Demenzerkrankungen fiihren?

Welche Maglichkeiten der Prdvention ergeben
sich aus diesen Erkenntnissen?

Eine Reihe sozialer und Umweltfaktoren wird fiir die
verschiedenen Demenzerkrankungen mit unsicherer
oder fehlender empirischer Datenlage diskutiert. Auf
der anderen Seite konnten verschiedene biologische
Risiko- bzw. Schutzfaktoren identifiziert werden.

Abgesehen von den spezifischen Demenzformen mit
ihren jeweils eigenen Risikofaktoren ist unter den hau-
figsten Demenzen zwischen der Alzheimer-Krankheit
und den vaskuldren Demenzen zu unterscheiden. Bei
den Risikofaktoren fiir die vaskuldaren Demenzen
scheint es sich um dieselben zu handeln, die generell
das Erkrankungsrisiko fiir Arteriosklerose beein-
flussen, namlich Diabetes, Bluthochdruck, Herz-
erkrankungen und NikotinmiBbrauch. Geeignete Pra-
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ventionsmaBnahmen bestehen deshalb vor allem darin,
diese Risikofaktoren zu vermindern oder zu vermeiden.

Eine Vielfalt von Hypothesen befalit sich mit der
Entstehung der Demenz vom Alzheimer-Typ. Sie rei-
chen von Virustheorien iiber immunologische Thesen,
Neurotoxin- und Radikalenschdden bis zu negativen
Einflussen durch starken StreB und zu Einflissen der
pramorbiden Personlichkeit.

Wichtigster Risikofaktor ist zweifellos das Alter: Zwi-
schen 60 und 90 Jahren erhoht sich das Erkran-
kungsrisiko um das 30- bis 50fache. Daneben wird dem
genetischen Faktor eine gewisse Bedeutung zuge-
schrieben. Fir einen sehr geringen Anteil von Friih-
demenzen sind Verdnderungen des Erbmaterials (de-
terministische Genmutationen auf den Chromosomen
1, 14 und 21) identifiziert. Aulerdem ist mit der spe-
ziellen Form eines Transporteiweifles fiir Cholesterin,
dem Apo-Lipo-Protein E, ein Faktor bekannt, der das
Risiko einer Erkrankung insbesondere im spateren Le-
bensalter betrachtlich erhoht, ohne jedoch zwangs-
laufig die Erkrankung herbeizufiihren. Dieses Eiweill
kann je nach genetischer Konstellation in drei ver-
schiedenen Varianten vorliegen. Von diesen hat ledig-
lich der Typ E 4 signifikanten Einfluf} auf das Demenz-
risiko. Ein gewisser Einflul wird hirntraumatischen
Faktoren zugeschrieben, ebenso wird ein Effekt von
Schilddriisenstérungen und AlkoholmiBbrauch disku-
tiert. Eine Studie (Sobel et al. 1995) meint sogar einen
Zusammenhang mit elektromagnetischen Feldern zu
erkennen. Geschlecht, Bildung, soziotkonomischer
und ehelicher Status scheinen ebenfalls einen ge-
wissen EinfluBl zu nehmen. Unklar ist, wie diese Zu--
sammenhédnge zu erkldren sind. Untersuchungen zum
komplexen Zusammenwirken aller bekannter Fak-
toren werden deshalb kinftig von besonderem Inter-
esse sein.

Praventionsmoglichkeiten in bezug auf die Demenz
vom Alzheimer-Typ erschépfen sich aufgrund der un-
geklarten Atiologie und Pathogenese in allgemeinen
Empfehlungen zur gesunden Lebensfithrung. Neben
den rein medizinischen Aspekten wird vor allem der
Psychohygiene und einer aktiven, sozial einge-
bundenen Lebensfiihrung ein bestimmender Stellen-
wert eingerdumt. Ergebnisse neuer gerontologischer
Forschungsprojekte, die das Bundesministerium fir
Familie, Senioren, Frauen und Jugend férdert, lassen
Zusammenhdange einer Kombination psychomotori-
scher Ubungsprogramme, Gedachtnisitbbungen und
Alltagskompetenztraining mit dem Erhalt geistiger Be-
weglichkeit vermuten. Ob das ein geeigneter Weg von
Primérpravention sein kann, werden weiterfiihrende
Untersuchungen erweisen missen.

Méglicherweise von praventivem Nutzen sind sog.
Radikalfanger. Dabei handelt es sich um Faktoren wie
z.B. Vitamine, welche die im Stoffwechsel alterer
Menschen vermehrt anfallenden aggressiven Teil-
molekiile binden und damit entscharfen. Lediglich als
Hinweis auf potentielle Schutzfaktoren kénnen mehr-
fach bestatigte Befunde gewertet werden, welche
einen Zusammenhang von Einflissen wie Nikotin,
nicht-steroidale entziindungshemmende Substanzen
(,Rheumamittel”) sowie Ostrogensubstitution bei
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Frauen nach der Menopause mit einer Abnahme des
Demenzrisikos registrieren.

Diese Hinweise erscheinen teilweise widerspriichlich
(Nikotin) und bedurfen noch sorgfiltiger Klarung
durch weiterfithrende Untersuchungen.

Sie diirfen in Anbetracht des ihnen zugleich innewoh-
nenden Gefédhrdungspotentials keinesfalls als Préaven-
tivempfehlung mifiverstanden werden.

6. Wie ist der Stand der epidemiologischen For-
schung, der Ursachenforschung und der klinischen
Forschung auf dem Gebiet der Demenzerkrankung
und speziell der Alzheimer-Erkrankung?

Weltweit werden grofie Anstrengungen unternommen,
um die Demenzforschung voranzutreiben. Insbeson-
dere in den USA werden sehr gezielt erhebliche Mittel
fir die Entwicklung umfassender Programme gerade
zur Losung des facettenreichen Problems der Alzhei-
merschen Krankheit bereitgestellt. Aufgrund seiner
organisatorischen und seiner in den vergangenen
zehn Jahren aufgebauten Forschungsinfrastruktur ist
das National Institute on Aging (NIA) eine staatliche
Institution, die in Koordination mit ihren jeweils wie-
der miteinander in Verbindung stehenden und multi-
disziplindr orientierten Alzheimerzentren spezifische
Schwerpunkte der Erkrankung bearbeitet. Dabei geht
es in der Grundlagenforschung um ein weitergehen-
des Verstidndnis von Ursachen (Atiologie) und Ent-
wicklungsmechanismen (Pathogenese), in der ange-
wandten Forschung um eine Verbesserung von Er-
kennung (Diagnostik) und Behandlung (Therapie)
sowie um eine Optimierung der Bedingungen von
Versorgung, Betreuung und Begleitung Betroffener
wie Angehoriger.

Auch in der Bundesrepublik Deutschland sind in den
vergangenen Jahren die Forschungsbemiihungen auf
dem Gebiet der Demenzerkrankungen deutlich ver-
starkt worden. Sie werden in Anbetracht der demogra-
phischen Verdnderungen zukinftig einen noch ge-
wichtigeren Stellenwert einnehmen. Sowohl zum
Thema Epidemiologie als auch zur Ursachenforschung
und zur klinischen Forschung arbeiten mehrere For-
schergruppen an verschiedenen Standorten.

Im einzelnen ist zu den oben aufgefiihrten Schwer-
punkten folgender Stand festzuhalten:

. — Epidemiologie

In vielen Ldndern sind umfangreiche Studien ge-
foérdert worden, vor allem in Skandinavien, Kanada,
den USA, den Niederlanden, Frankreich, Japan und
Grofbritannien. Ergebnisse einzelner dieser Stu-
dien sowie aus Metaanalysen sind bereits in den
Antworten auf die Fragen 1 bis' 3 behandelt worden.
In Deutschland sind bisher nur kleinere Studien
eher deskriptiven Charakters durchgefiihrt worden.
Die Ergebnisse dieser Studien zeigen, da De-
menzen in Deutschland dhnlich verbreitet sind wie
in anderen industrialisierten Lé&ndern. Unter-
suchungen zur analytischen oder zur experimentel-
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len Epidemiologie sind hingegen noch kaum in An-
griff genommen worden.

Ursachenforschung

Fur Demenzerkrankungen im Rahmen einer
Creutzfeldt-Jakob-Erkrankung, einer HIV-Infek- .
tion, der Chorea Huntington, des Morbus Wilson,
des Normaldruck-Hydrozephalus sowie fur samt-
liche anderen sekundédren Demenzen konnen die
Ursachen als gesichert festgestellt werden. Es han-
delt sich hauptsdchlich um infektiése und gene-
tische Grunderkrankungen. Bei den gefédfbeding-
ten (vaskuldren) Demenzen darf davon ausge-
gangen werden, daf Hauptursachen allgemeine
zerebro-vaskuldre Risikofaktoren - wie erhohter
Blutdruck, erhéhte Blutfettwerte, Stérungen des
Blutzuckerstoffwechsels und Nikotinmifibrauch,
aber ebenso auch hohes Alter — darstellen. Fiir einen
geringeren Anteil dieser Demenzformen werden
entziindliche und immunologische Erkrankungen
verantwortlich gemacht. Hierdurch werden jedoch
insgesamt nur 20 % der Demenzerkrankungen im
héheren Lebensalter abgedeckt. Gerade fiir die
hdufigste Erkrankung, die Alzheimersche Krank-
heit, sind Ursachen und Entwicklungsbedingungen
noch nicht vollstandig aufgeklart. Genetische Fak-
toren mit chromosomalen Verdnderungen (Chro-
mosomen 21, 14, 19 und 1) spielen eine Rolle. Weit
iiber 90 % der Félle folgen jedoch keinem gesicher-
ten Erbgang.

Erkenntnisse zur Krankheitsentstehung tragen
auch die typischen neuropathologischen Verdnde-
rungen bei, die mit der Demenzentwicklung ein-
hergehen. Es kommt zu einer Verringerung der
Kontaktflichen zwischen den neuronalen Elemen-
ten und einer Vermehrung von EiweiBablagerungen
(Neurofibrillen, Amyloidplaques). Sie fithren zum
Untergang der Nervenzellen und zu einer Stérung
der Verbindungen zwischen ihnen. Spezifische Im-
munprozesse scheinen zumindest bei der Bildung
von Plaques eine Rolle zu spielen. Entsprechend
lassen sich begleitende Entziindungszeichen im
Umfeld von GefdBen nachweisen. Die EiweiBabla-
gerungen entstehen aus einem Vorlauferstoff, der
physiologischerweise vorhanden ist und wahr-
scheinlich fiir Kontakte von Zelle zu Zelle sowie fiir
die Vermittlung von schiitzenden Signalen verant-
wortlich ist. Dieses Eiweifi verklumpt erst dann in
typischer Art und Weise, wenn es falsch gespalten
wird. Der ProzeB selbst, Aufbau und Zusammen-
setzung der EiweiBstoffe sind inzwischen bekannt,
auch eine Auflésung der EiweiBablagerungen unter
Laborbedingungen ist méglich. Der Ausléser des
fatalen und als fehlgeleiteter Reparaturversuch des
Organismus verstandenen Ablaufs steht aber noch
nicht fest.

Verdnderungen lassen sich nicht nur neuropatho-
logisch, sondern ebenfalls auf neurobiochemischer
Ebene nachweisen, u.a. im Glucose- und damit
Energiestoffwechsel des Gehirns sowie in einzelnen
Neurotransmittersystemen (Botenstoffsysteme, z. B.
cholinerger, adrenerger, noradrenerger, serotoner-
ger und glutaminerger Art). Deshalb werden ur-
sdchlich auch primére Stérungen des Energiestoff-
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wechsels, insbesondere bestimmter Zellorganellen
(Mitochondrien), und Einfliisse neurotoxischer Pro-
zesse, z. B. liber freie Radikalbildungen, diskutiert.
Die bisher bekannten Neurotransmitter sind in un-
terschiedlicher Auspragung in den Erkrankungs-
prozeB einbezogen. ’

— Klinische Forschung

Die grofie Gruppe der Demenz vom Alzheimer-Typ
ist noch nicht heilbar, aber behandelbar. Deshalb
sind grundlegende Fragen von Fritherkennung und
Frihsymptomatik sowie Verlaufscharakteristika
und Bedingungen der Erkrankung von besonderer
Bedeutung. Bisherige Erkenntnisse weisen darauf
hin, daB Risikogruppen identifizierbar sind, da8 sich
der Krankheitsbeginn mit geeigneten Praventiv-
strategien herauszdégern und durch ganzheitlichen
Therapieeinsatz im Verlauf verzégern 1aft. Medika-
mentose Substanzen, welche die allgemeine Himn-
leistung unterstiitzen (Nootropika) oder Préparate,
die in den Neurotransmitterstoffwechsel eingrei-
fen (Cholinesterasehemmer), werden heute ebenso
eingesetzt wie Psychopharmaka, um Begleitsym-
ptomen wie Wahn, Unruhe, Halluzinationen und
Depressionen entgegenzuwirken. Eine wichtige
Rolle kommt den nicht medikamentésen Verfahren
zu. Diesbeziiglich wird auf die Antwort zur Frage 13
verwiesen.

— Versorgungsforschung

Zur angemessenen Versorgung, Betreuung und Be-
gleitung Betroffener und Angehériger liegen aus
internationalen Forschungs- und Modellprojekten,
inzwischen aber auch zunehmend auf inldndischen
Erfahrungen basierend, Daten und Hinweise vor,
die insbesondere fiir fortgeschrittene Krankheits-
stadien von Bedeutung sind. In diesem Rahmen
finden nicht nur die kognitiven Stérungen "Auf-
merksamkeit, sondern das emotionale Erleben,
Verhaltens- und Persénlichkeitsfaktoren werden
ausdriicklich einbezogen. Stérungen auf diesen
Ebenen erweisen sich fiir die pflegende Umgebung
als besonders problematisch. Die diesbeziiglichen
vielversprechenden Anséatze werden weiter der In-
tensivierung und des Ausbaues bedirfen, ange-
sichts der zu erwartenden epidemiologischen Ent-
wicklung.

7. Fordert die Bundesregierung diese Forschung?

Wenn ja, durch welche Zuschiisse, bei welchen
Forschungseinrichtungen und Projekten?

Die Bundesregierung hat bislang Forschungsvorhaben
zur Demenz geférdert, u. a. im Rahmen des Programms
+Forschung und Entwicklung im Dienste der Gesund-
heit”, sowie im Nachfolgeprogramm ,Gesundheits-
forschung 2000" (Forderschwerpunkt ,Psychische Ge-
sundheit im Alter” seit April 1986). Sowohl Anliegen
epidemiologischer Art als auch Versorgungsforschung,
schwerpunktmaBig aber Projekte klinischer Demenz-
forschung und Ursachenforschung sind aus einem
Finanzvolumen von 7,45 Mio. DM entsprechend dem

8

Stand der Forschungsférderung 1989 initiiert und un-
terstatzt worden.

Im Bereich der Projektférderung des Bundesministe-
riums fir Bildung, Wissenschaft, Forschung und Tech-
nologie werden die biologischen Grundlagen von
Altersdemenzen in Vorhaben des Programms ,Bio-
technologie 2000“, die direkter krankheitsbezogener
Untersuchungen im weiterhin laufenden Regie-
rungsprogramm , Gesundheitsforschung 2000" gefor-
dert.

Bei dem Programm Biotechnologie 2000 handelt es sich
um ein Verbundprojekt mit industriellen und univer-

_sitdren Arbeitsgruppen zur Aufklarung der moleku-

laren Mechanismen der Alzheimer-Erkrankung mit
einem Fordervolumen von 4,95 Mio. DM,

Das Programm Gesundheitsforschung 2000 umfaBt
gegenwartig Vorhaben im Rahmen des Interdiszi-
plinaren Zentrums fiir Klinische Forschung an der Uni-
versitat Leipzig, Volumen der drei hier relevanten Teil-
projekte 1,43 Mio. DM, ferner im Rahmen der Aufbau-
forderung klinischer Forschung an der Medizinischen
Fakultat der Universitat Magdeburg ein Teilprojekt in
Hoéhe von 60 000 DM.

Dariiber hinaus werden verschiedene Vorhaben in
einzelnen Projekten des Forderschwerpunktes ,Mor-
bus Parkinson und andere Basalganglienerkrankun-
gen"” durchgefiihrt, die fiir die Erforschung von Alters-
demenzen von Bedeutung sind. Hier ist insbesondere
die Einrichtung eines Referenzzentrums fiir neuro-
degenerative Erkrankungen an der Universitat Min-
chen sowie der Verbund , Spatsyndrome beim Morbus
Parkinson“ an den Universitaten Frankfurt und Wiirz-
burg zu nennen. Das Volumen dieser Projekte belduft
sich auf 4,53 Mio. DM.

Weitere Vorhaben zu Morbus Parkinson werden im
Rahmen der Aufbauférderung der klinischen For-
schung an der Charité/Humboldt-Universitat Berlin
mit einer Férdersumme von 3,2 Mio. DM unterstiitzt.
Ein Anschluf in der zweiten Phase der Aufbauférde-
rung ist geplant. "

Die Deutsche Forschungsgemeinschaft férdert mit
Mitteln von Bund und Landern Vorhaben im Rahmen
verschiedener Verfahren. Zwischen 1975 und 1982
wurden so z.B. Einzelaspekte dementieller Alters-
erkrankungen im Schwerpunktprogramm ,Biologie
des Alterns"” aufgegriffen. Im Jahre 1995 lag das Volu-
men fiir eine Reihe von Einzelvorhaben bei insgesamt
3,5 Mio. DM. Arbeiten zu Morbus Alzheimer werden
im Rahmen der Forschergruppe , Molekularbiologische
neurodegenerative Erkrankungen” sowie der Sonder-
forschungsbereiche 317 ,Neuro-Molekularbiologie"
und 258 ,Indikatoren und Risikomodelle fir Entste-
hung und Verlauf psychischer Erkrankungen" mit-
finanziert.. ‘

Das Klinische Institut des Max-Planck-Instituts fiir
Psychiatrie in Miinchen und das Max-Planck-Institut
fir Neuropsychologische Forschung in Leipzig, die im
laufenden Jahr 1996 mit insgesamt ca. 22 Mio. DM von
Bund und Landern finanziert werden, befassen sich in
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wesentlichen Teilen ihrer Arbeiten mit Fragen der
Demenzforschung.

Die Bundesregierung plant, die Arbeiten im Bereich
der Demenzforschung verstdarkt voranzutreiben. Auch
das Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen
und Jugend férdert Projekte, die sich ausdriicklich oder
aufgrund zu bearbeitender Teilfragestellungen mit der
Demenzproblematik beschaftigen.

— Im Rahmen der ,Berliner Altersstudie” (BASE)
werden insgesamt 930 Menschen aus Berlin im
hohen und sehr hohen Alter (&lter als 70 Jahre) im
Langsschnitt iber mehrere Jahre umfassend aus der
Sicht unterschiedlicher Disziplinen untersucht. Ne-
ben einer Bestandsaufnahme der Lebensbedingun-
gen der Altenpopulation in einer GroBstadt wird
auch die Demenzproblematik bearbeitet.

— Ein wesentlicher Bereich in der Demenzforschung
beschéftigt sich mit dem Problem der Friherken-
nung von Demenzerkrankungen bzw. Demenzri-
siko. Vom Bundesministerium fiir Familie, Senioren,
Frauen und Jugend werden u.a. Forschungspro-
jekte gefordert, die sich mit der Konstruktion und
Validierung von Instrumenten zur differentiellen
Diagnostik befassen. Es werden Screeningverfah-
ren zur moglichst friilhzeitigen Diagnose demen-
tieller Erkrankungen entwickelt.

— Im Rahmen eines Projekts zur Erhaltung und Fér-
derung von ,Selbstdndigkeit im hoheren Alter”
(SIMA) werden weiterhin die Auswirkungen von
Kompetenz-, Gedéchtnis- und psychomotorischen
Trainings an selbstdndig lebenden 75jéhrigen und
Alteren im eigenen Haushalt untersucht. Nach er-
sten Ergebnissen positiver Effekte wird nun im wei-
teren Verlauf der Studie beobachtet, welche Aus-
wirkung die Trainings auch auf das Auftreten
dementieller Verdnderungen haben und ob sie ggf.
geeignet -sind, den Ausbruch einer solchen Er-
krankung zu verzégern.

— Besondere Aufmerksamkeit mu8l auch jenen Perso-
nen zuteil werden, die sich mit der Betreuung und
Pflege Demenzkranker befassen. Dies wird groB-
tenteils von Angehoérigen, zumeist Frauen, geleistet
und ist mit hohen physischen und psychischen Be-
lastungen und Beanspruchungen verbunden. In ei-
nem vom Bundesministerium fiir Familie, Senioren,
Frauen und Jugend geférderten Projekt werden die
Auswirkungen gerontopsychiatrischer und geria-
trischer Tagesstiatten auf die kognitiven Fahig-
keiten, emotionalen Befindlichkeiten und sozialen

-Verhaltensweisen der Patienten sowie Vor- und
Nachteile fiir deren Angehdrige untersucht.

Auch im Rahmen von Entwicklung und Umsetzung der
Pflegeversicherung unterstiitzt die Bundesregierung
Forschungsprojekte, die sich vordringlich mit der Ver-
sorgung und Betreuung Demenzkranker und ihrer An-
gehorigen beschéftigen. Aus dem vom Bundesmini-
sterium fir Arbeit und Sozialordnung installierten um-
fangreichen Modellprogramm zur Verbesserung der
Situation der Pflegebediirftigen sind Férdermittel in die
Erprobung und den Ausbau von Versorgungsmodellen
Demenzkranker im ambulanten, stationdren und teil-
stationdren Bereich geflossen.

8. Welche Forschungsschwerpunkte will die Bun-
desregierung angesichts des wachsenden Pro-
blems der Demenzerkrankungen setzen?

Welche zeitlichen Perspektiven gibt es hierzu?

Der Bundesregierung ist bewuBt, daB die vielschichtige
Demenzproblematik erheblichen Forschungsbedarf
mit sich bringt. Sie beabsichtigt, diesbeziigliche For-
schungsbemiithungen weiterhin zu unterstiitzen, um
den Kenntnisstand zu verbessern. Ein umfassendes
Konzept zur kiinftigen Forderung der neuropsychia-
trischen Forschung und somit auch der Demenzfor-
schung im Rahmen des Gesundheitsfoschungs-
programms wird deshalb zur Zeit erarbeitet. Dariiber
hinaus wird das Gesundheitsforschungsprogramm
kiinftig noch stdrker auf die Behebung struktureller
Defizite der klinischen Forschung ausgerichtet werden,
welche auch die Demenzforschung hindern. Es be-
stehen dariiber hinaus auch bereits Kontakte zum
amerikanischen National Institute on Aging (NIA),
iber welches die Zusammenarbeit amerikanischer
Alzheimerzentren und deutscher Arbeitsgruppen in-
tensiviert werden soll.

Weitere Forschungsschwerpunkte werden sich nicht
nur auf den biologischen Bereich beschrdanken dirfen.
Solange keine Heilungschancen bestehen, sind vor al-
lem sozialwissenschaftlich orientierte Ansatze wichtig,
um Formen der Intervention zu entwickeln, die sowohl
die betroffenen Erkrankten als auch Pflegende und
Angehorige unterstiitzen. Das Bundesministerium fir
Familie, Senioren, Frauen und Jugend plant, For-
schungsarbeiten hierzu intensiv voranzutreiben.

9. Sind der Bundesregierung Forschungshindernisse
der patientenbezogenen klinischen Grundlagen-
forschung bekannt?

Klinische Forschung wird tUberwiegend universitar,
aber auch an auBeruniversitaren Einrichtungen durch-
gefiihrt, wobei die Koordination in Zukunft noch der
Verbesserung bedarf. Generell werden strukturelle
Defizite in der klinischen Forschung Deutschlands als
Forschungshindernisse gesehen. Hierauf ist verschie-
dentlich vom Wissenschaftsrat hingewiesen worden.
Um diese Strukturprobleme zu iiberwinden, wurden
bisher als spezifische Forderinstrumente die ,Klini-
schen Forschergruppen” sowie die ,Interdisziplindren
Zentren fur die klinische Forschung” eingerichtet.

Zu den maBgeblichen allgemeinrechtlichen Rahmen-
bedingungen der Forschung insbesondere mit psy-
chisch Kranken gehéren in der Bundesrepublik
Deutschland das Grundgesetz mit der Garantie der
Wirde und Selbstbestimmung des Menschen, das
Strafgesetzbuch mit seinen Schutzvorschriften fir Leib
und Leben, die revidierte Deklaration des Weltdrzte-
bundes von Helsinki mit einem Verhaltenskodex fiir
biomedizinische Forschung am Menschen, hervorge-
gangen aus dem Niirnberger Arztekodex, sowie das
Arztliche Berufsrecht, welches die Verpflichtung zur
Konsultation einer Ethik-Kommission enthélt.
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Dem besonderen Schutz des Menschen bei der klini-
schen Prifung von Arzneimitteln dienen die §§ 40 bis
42 des Arzneimittelgesetzes (in der Fassung der Be-
kanntmachung vom 19. Oktober 1994) und bei der kli-
nischen Priufung von Medizinprodukten die §§ 17 bis
19 des Medizinproduktegesetzes (vom 2. August 1994).

Einzelne Bestimmungen dieser gesetzlichen Rege-
lungen, die vom Gesetzgeber aus der ausdriicklichen
Absicht heraus geschaffen worden sind, einen optima-
len Schutz fiir den einzelnen Patienten zu gewdhr-
leisten, haben sich in der Praxis als Forschungshin-
dernisse ausgewirkt. Dennoch bedarf dieser Schutz-
aspekt einer besonderen Gewichtung und Bewertung
im Hinblick auf die Erfahrungen der jiingeren deut-
schen Vergangenheit.

Als spezifisches Dilemma der Demenzforschung wird
immer wieder das Problem der mit zunehmendem
Schweregrad der Erkrankung abnehmenden personli-
chen Einwilligungsfahigkeit des Probanden angefiihrt.

Bei bestehender Einwilligungsunfahigkeit des Pro-
banden kann ein bereits bestellter oder noch zu be-
stellender Betreuer als gesetzlicher Vertreter des Be-
troffenen (§ 1902 BGB) nur zum Wohle des Betreuten
tatig werden (§ 1901 Abs. 1 BGB) und deshalb grund-
sdtzlich nur dann anstelle des Betreuten in eine Mal-
nahme einwilligen, wenn diese zumindest potentiell
geeignet ist, den Gesundheitszustand oder das Wohl-
befinden des Betreuten selbst zu bessern oder zu sta-
bilisieren. Diese Voraussetzung fehlt, wenn das For-
schungsvorhaben nur dazu dienen kann, Erkenntnisse
uber Krankheitsursachen oder -verldufe zu gewinnen,
die dem — unheilbar erkrankten - Betreuten selbst nicht
mehr zugute kommen konnen. Hat allerdings der Be-
treute zu einer Zeit, da er noch einwilligungsfahig
war, — in hinreichend bestimmter Form - den Wunsch
geduBert, auch fir fremdniitzige Forschung zur Ver-
fiigung zu stehen oder duBert er einen solchen Wunsch
spater, so wird der Betreuer diesem Wunsch Rechnung
tragen konnen, solange der Betreute seine Willens-
richtung nicht erkennbar geandert hat und soweit dies
dessen Wohl nicht zuwiderldauft (§ 1901 Abs. 2 BGB),
insbesondere also nennenswerte Belastungen und Ge-
tahrdungen des Betroffenen selbst ausgeschlossen
sind.

Fremdniitzige MaBnahmen, die mit erheblichen ge-
sundheitlichen Risiken fiir den Betreuten verbunden
sind, laufen dem Wohl des Betroffenen immer zuwider.
Der Betreuer darf in die Vornahme solcher Mafinahmen
zum Zwecke fremdnitziger Forschung nicht ein-
willigen; zudem hatte das Vormundschaftsgericht einer
solchen Einwilligung die nach § 1904 Satz 1 BGB er-
forderliche Genehmigung zu versagen.

Besonderheiten gelten fiir die klinische Priiffung von
Arzneimitteln. Klinische Priifungen, die keinen Nutzen
fir den Probanden selbst erwarten lassen, erlaubt § 40
Abs. 1 und 2 des Arzneimittelgesetzes nur an Personen,
die einwilligungsfahig und dariiber hinaus geschafts-
fdhig sind. Die klinische Priifung, die dem Kranken
wenigstens die Chance auf Besserung bietet, ist dem-
gegeniiber unter den in § 41 des Arzneimittelgesetzes
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ndher geregelten Voraussetzungen auch bei geschafts-
oder einwilligungsunfahigen Patienten moglich.

Die Achtung und der Schutz des Selbstbestimmungs-
rechts der Betroffenen miissen auch in Zukunft maB-
gebliche Richtschnur in allen Forschungsansatzen
bleiben. Die Zustimmungsfahigkeit der Probanden ist
von Fall zu Fall immer wieder mit Hilfe differenzierter,
in groBen Forschungsprojekten bereits erprobter Kri-
terienkataloge zu iiberpriifen.

Fir ein weiteres Hemmnis hélt die Bundesregierung
eine noch iberwiegend negative bzw. ablehnende
Haltung der Offentlichkeit gegeniiber Demenzerkran-
kungen. Diese Atmosphdre hat auch Auswirkungen
auf Forschungsaktivititen. Um die Akzeptanz ge-
rontopsychiatrischer Fragestellungen an Forschungs-
institutionen, insbesondere Universitaten, zu verbes-
sern, gilt es, die Motivation des Forschungsfeldes ge-
zielt zu stimulieren sowie die Kooperation zwischen
Institutionen mit therapeutischem Potential und den
Versorgungsorten Demenzkranker, konkret zwischen
Klinik und Pflegeinstitutionen, zu férdern. Bislang ist
die weit iiberwiegende Mehrzahl der Patienten, die
hausérztlich oder in Landeskrankenh&usern versorgt
wird, der universitdren Forschung nicht zugénglich.
Parallel zu diesen Bemiihungen sieht die Bundesregie-
rung die Notwendigkeit, in der Bevélkerung, insbe-
sondere aber bei Betroffenen und deren Angehdrigen,
mehr Verstdndnis fiir Demenzerkrankungen und fur
die Notwendigkeit von Forschung zu wecken.

10. Sind der Bundesregierung Forschungen bekannt,
die einen moglichen Zusammenhang zwischen
Morbus Alzheimer und anderen Demenzerkran-
kungen, wie z.B. das Creutzfeldt-Jakob-Syndrom -
sehen?

Bisherige wissenschaftliche Erkenntnisse legen nahe,
daB eine Reihe sehr verschiedenartiger, noch nicht be-
kannter Erkrankungen mit Beteiligung des zentralen
Nervensystems zu Demenzsyndromen fithren kénnen.
Es handelt sich um eine gemeinsame Endstrecke un-
terschiedlichster Schadigungsanldsse. Dabei ist der
pathogenetische Weg von Hirnkrankheit zu den klini-
schen Erscheinungsformen noch weitgehend unbe-
kannt. Die Demenz vom Alzheimer-Typ zdhlt zu den
90 % der sogenannten primdren Demenzen, d.h. un-
bekannter Ursache. In den verbleibenden 10% der
Falle handelt es sich um Demenzen, denen andere Er-
krankungen auch entziindlicher oder infektioser Art,
Intoxikationen, Stoffwechselstérungen, Tumoren oder
neurodegenerative Prozesse (Picksche Erkrankung,
Chorea Huntington) zugrunde liegen. Neuropatholo-
gisch bestehen Parallelen zwischen Menschen mit
Down-Syndrom, einer genetisch verursachten gei-
stigen Behinderung, wobei offenbar nicht alle Down-
Patienten eine Demenz entwickeln. Dariiber hinaus
gibt es auch eine Assoziation von Alzheimer-Demenz
und Down-Syndrom bei Verwandten ersten Grades.

Die Creutzfeldt-Jakob-Krankheit gehort zu den neu-
rodegenerativen Erkrankungen infektidser Genese.
Sie wird wie das Gerstmann-Strdussler-Syndrom und
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Kuru beim Menschen durch sogenannte Prionen her-
vorgerufen. Ahnliche Erkrankungen sind bei Scha-
fen und Ziegen - die sogenannte Traberkrankheit
(Scrapie) — und bei Rindern - die spongiforme Ence-
phalopathie (BSE) — bekannt. Die Charakteristika die-
ser durch Prionen bedingten und tibertragbaren De-
menzen sind lange Inkubationszeiten von Monaten bis
 Jahrzehnten, rascher letaler klinischer Verlauf und ein
variables psychiatrisches Krankheitsbild, wobei De-
menz und Ataxie im Vordergrund stehen. Ein groBeres
Forschungsprojekt hierzu wird derzeit von den Abtei-
lungen Neurologie und Neuropathologie der Universi-
tat Gottingen durchgefiihrt.

Gegeniiber der Creutzfeldt-Jakob-Erkrankung mubB
die Alzheimer-Krankheit scharf abgegrenzt werden,
obwohl es sicherlich eine gewisse Ubereinstimmung in
bestimmten klinischen Erscheinungsformen beider Er-
krankungen gibt. Insbesondere konnte bis heute fiir
die Alzheimer-Krankheit keine infektiése Genese ge-
sichert werden, eine Ubertragung auf Tiere oder von
Mensch zu Mensch konnte bislang nicht nachgewiesen
werden. Fir beide Demenzformen wird jedoch eine
genetische Komponente bzw. genetische Disposition
diskutiert.

Mboégliche Zusammenhdnge werden eher zwischen
Morbus Alzheimer und den Demenzerkrankungen
vermutet, die sich neuropathologisch durch soge-
nannte LewykoOrperchen auszeichnen. Lewykorper-
chen sind Einschliisse im Zellwasser (Zytoplasmaein-
schliisse), die sich in 2 % bis 3 % aller neurologisch und
psychiatrisch unauffdlligen Patienten iiber 50 Jahre
finden. Lewykorperchen finden sich auch bei 85%
bis 100% der Parkinson-Patienten. Ebenfalls ist die
Gruppe der sogenannten Stirnhirndemenzen (Fron-
tallappendemenzen), z.B. Picksche Krankheit, beziig-
lich ihrer klinischen und pathophysiologischen Zu-
ordnung in der Diskussion.

11. Wie beurteilt die Bundesregierung die bereits in
anderen Landern angewandte Technik der Trans-
plantation von embryonalen Hirnzellen bei De-
menzerkrankungen?

Gibt es von der Bundesregierung zu diesem
Thema geforderte Forschungsvorhaben, und gibt
es nach Kenntnis der Bundesregierung in
Deutschland bereits Menschen, an denen diese
Therapieform (z.B. im Ausland) angewandt
wurde?

Eine Transplantation von Hirngewebe in Form em-
bryonaler Hirnzellen an Menschen ist bislang allein
zur Therapie der neurologischen Stérungen bei der
Parkinson-Erkrankung zum Einsatz gekommen. Das
Verfahren zielt darauf ab, die Funktionen des bei dieser
Erkrankung gestorten dopaminergen Neurotrans-
mittersystems in einem bestimmten Hirnareal zu ver-
bessern. -

Die Verwendung embryonaler Zellen bei Demenz-
erkrankungen ist der Bundesregierung nicht bekannt.

Im Hinblick auf berufsethische und rechtliche Ge-
fahren sowie MiBbrauchsmoglichkeiten hat sich die

deutsche Arzteschaft frithzeitig einer berufsrechtlichen
Selbstbindung unterworfen (Muster-Richtlinie der
Bundesarztekammer zur Verwendung fetaler Zellen
und fetaler Gewebe vom November 1991). Danach sind
insbesondere experimentelle Forschungen und Heil-
versuche dieser Art einer Ethik-Kommission zur Beur-
teilung vorzulegen. Mogliche MiBbrauche waren zum
Teil auch durch § 168 des Strafgesetzbuches unter
Strafe gestellt. '

12. Wie beurteilt die Bundesregierung die in Artikel 6
der Bioethikkonvention erlaubten Eingriffe an ge-
schaftsunfdhigen bzw. einwilligungsunféhigen
Personen ohne unmittelbaren individuellen Nut-
zen?

Angesichts der noch liickenhaften Kenntnisse zu Atio-
logie, Pathogenese und Behandlungsmoéglichkeiten
von Demenzerkrankungen bei gleichzeitig steigender
Fallzahl besteht unbestritten erheblicher Forschungs-
bedarf. Da Demenzpatienten in fortgeschrittenem Sta-
dium der Erkrankung tiberwiegend nicht geschafts-
fahig oder einwilligungsfdhig sind, bediirfen gerade
sie des besonderen Schutzes. Ein vorldufiger Ent-
wurf einer Europdischen Bioethik-Konvention vom
Oktober 1994 hat insbesondere durch die Formulie-
rung des Artikels 6 lebhafte Diskussionen hervor-
gerufen, die -von seiten verschiedener Fachgesell-
schaften und Interessenverbande sehr kontrovers ge-
fahrt werden.

Die Bundesregierung vertritt hierzu die Auffassung,
daB Forschungseingriffe an geschéftsunfédhigen bzw.
einwilligungsunfédhigen Personen, die diesen nicht un-
mittelbar nitzen, nicht zuzulassen sind. Sie hat dies
auch im Lenkungsausschuf fiir Bioethik, der im Rah-
men des Europarates mit der Ausarbeitung der soge-
nannten Bioethik-Konvention beauftragt ist, geltend
gemacht, konnte sich aber mit ihrer Haltung gegen die
uberwiegende Mehrheit der anderen dort vertretenen
Staaten nicht durchsetzen.

Der Bundesregierung ist dariiber hinaus bekannt, daB
verschiedene Forschergruppen differenzierte Vor-
schldge erarbeitet haben, die unter sehr eng gefafiten,
definierten Bedingungen auch nichttherapeutische
Forschung, d.h. Forschung zur Erkennung von Ur-
sachen und Entstehungsbedingungen von Demenzen,
als Prototyp von patientenbezogener Forschung ohne
unmittelbaren, aber mit potentiellem mittelbaren Nut-
zen fir den Patienten als gesetzlich definierte Aus-
nahme gestattet haben mochten. Bei potentiell un-
mittelbarem Nutzen, wie er z.B. bei diagnostischer
Forschung in engerem Sinn fiir den einbezogenen
Patienten erwartet werden kann, wird grundsétzlich
fur rechtliche Zuladssigkeit plddiert, wie sie bereits fir
Minderjahrige in § 40 Abs. 4 des Arzneimittelgesetzes
besteht.

13. Welche Therapien werden bei der Behandlung
Demenzkranker angewandt, und wie sind die Er-
folge?
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Da Atiologie und Pathogenese des iiberwiegenden
Anteils von Demenzerkrankungen noch ungeklart
sind, 1aBt sich eine Therapie mit biologisch-kausalem
Ansatz, hinorientiert auf eine Heilung, nicht durch-
fihren. Insbesondere die Demenz vom Alzheimer-Typ
ist zur Zeit nicht heilbar, aber sie ist behandelbar. Die
Situation der Betroffenen und ihrer Angehorigen 1aBt
sich durch geeignete therapeutische MaBnahmen ver-
bessern.

Es wird haufig Ubersehen, daf die unbefriedigende
therapeutische Situation bei Demenz durchaus keinen
Sonderfall darstellt. Fiir sehr viele Erkrankungen ver-
mag die Medizin bis heute keine ursdchlichen, sondern
rein symptomatische TherapiemaBnahmen bereitzu-
halten, die bei addquatem Einsatz jedoch durchaus in
der Lage sind, die Auswirkungen des Grundleidens zu
mildern. Andererseits gewdhrleisten Erkenntnisse zu
Ursachen und Entstehungsbedingungen einer Krank-
heit keinesfalls eine wirksame kausale Therapie.

Unter diesem Gesichtspunkt muB es Ziel der Be-
handlung Demenzkranker sein,

— den Beginn der manifesten Erkrankung mdoglichst
zeitlich aufzuschieben,

— Verschlimmerung oder Fortschreiten der Erkran-
kung zu verhindern,

— Selbstbestimmung und Selbstdandigkeit der Le-
bensfiihrung der Erkrankten mit allen Mitteln zu
fordern,

— Wiirde und Lebensqualitdt Betroffener auch im
Spétstadium der Erkrankung durch Anpassung der
Lebensbereiche an verbliebene Fahigkeiten zu ge-
wahrleisten.

Die Therapie der Demenz erfordert einen mehrdimen-
sionalen ganzheitlichen Ansatz mit folgenden unver-
zichtbaren Einzelkomponenten:

— internistische Basistherapie nicht hirnbezogener
Organerkrankungen, die eine Demenzerkrankung
komplizieren kénnen oder eine sekunddre Demenz
verursachen konnen. Hierzu gehoren auch Vorbeu-
gungsmaBnahmen bei systemischen Erkrankungen
wie z. B. Erkrankungen des Herz-Kreislaufsystems,
Zuckerkrankheit, Vitamin B12-Mangel, Infektio-
nen; -

— medikamentose Behandlung mit hirnleistungs-
aktivierenden Praparaten sowie gegebenenfalls mit
Praparaten, die gezielt in einen Teil des gestorten
Neurotransmittersystems einzugreifen vermogen;

— medikamentose Therapie mit Psychopharmaka, um
psychiatrischer Komorbiditdt wie z. B. Depression zu
begegnen, oder um spezielle Begleitsyndrome der
Demenz, z. B. Wahn, Unruhe, Halluzinationen und
Depressionen zu mildern;

— als weitere Aspekte der Therapie allgemeine Akti-
vierung und gezielte Anregung mit tagesstruk-
turierendem Effekt, Physiotherapie, insbesondere
Bewegungstherapie, ibende Therapieverfahren im
Sinne von Hirnleistungstraining zur Erhaltung
kognitiver Fahigkeiten, Optimierung der Erndhrung
sowie Sozio- und Milieutherapie im Sinne von Um-
feldgestaltung und Umfeldstrukturierung.
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— Psychotherapeutische MaBnahmen, insbesondere
verhaltenstrainierende und verhaltenstherapeu-
tische Programme, aber auch tiefenpsychologische
einschlieflich familientherapeutischer Ansatze ha-
ben nicht nur fiir den Betroffenen selbst, sondern
auch fir Angehorige bzw. Menschen seines Um-
felds Bedeutung, um krankheitsbedingte Beein-
trachtigungen zu kompensieren oder zu akzeptie-
ren. An weiteren therapeutischen Mafinahmen sind
Selbsthilfegruppen pflegender Angehoriger, Balint-
gruppen und Teamsupervison fir professionelle
Pflegekréfte zu benennen.

Je nach Behandlungsort und Krankheitsstadium
kommt den einzelnen Elementen unterschiedliches
Gewicht zu.

Die Wirksamkeit der einzelnen MaBnahmen wird in
der Fachoffentlichkeit durchaus unterschiedlich beur-
teilt. Jede Intervention, die sich auf ein bestimmtes
Zielsymptom richtet, kann fiir sich Erfolg haben. Kon-
sens besteht allerdings darin, da ein mehrschichtiges
Behandlungskonzept, d.h. eine Kombination geeig-
neter MaBnahmen, am ehesten geeignet ist, auch lan-
gerfristig anhaltende Erfolge zu erzielen.

14. Wie beurteilt die Bundesregierung die medika-
mentosen Therapien bei Demenzerkrankungen?

Medikamentose Therapien bei Demenzerkrankungen
sind, wie bereits in der Antwort zu Frage 13 ausgefiihrt,
entsprechend ihren Zielbereichen zu unterscheiden
in solche, welche sich auf eine Verbesserung der
verminderten Hirnleistungsfdahigkeit richten (Beein-
flussung von Kognition), solche, welche sich auf
die Beeinflussung sogenannter Sekundarsymptome
(nichtkognitiver Stérungen) richten sowie solche,
welche auf weitere Begleiterkrankungen zielen und
den DemenzprozeB erheblich beeinflussen kénnen
(Multimorbiditat). Die Bundesregierung geht davon
aus, daB die Fragestellung in erster Linie der erst-
genannten Gruppe von Medikamenten gilt. In der
Bundesrepublik Deutschland sind sieben Pharmaka
behordlich zur Therapie von Hirnleistungsstérungen
im Alter bzw. Demenzen zugelassen. Es handelt sich
dabei um eine Reihe liberwiegend é&lterer, chemisch
uneinheitlicher Substanzen mit unterschiedlichem
Wirkprofil, die sogenannten Nootropika. Einwandfreie
Studien zur Wirksamkeit von Nootropika bei demen-
tiellen Syndromen gibt es bislang nur fir wenige Sub-
stanzen.Bei einem Teil der Patienten konnen sie zu

‘einer gewissen symptomatischen Verbesserung der

bestehenden Hirnleistungsstérungen fithren. Es ist
nicht vorhersehbar, welche Patienten tatsdchlich auf
diese Arzneimittel positiv ansprechen. Ebenso ist nicht
sicher, welche der bestehenden Symptome sich unter
der Behandlung bessern. Nach dem heutigen Kennt-
nisstand kann man jedoch davon ausgehen, daB je
nach Priifebene mit Therapieeffekten von 10% bis
20 % zu rechnen ist. Es gibt allerdings auch Angaben,
die eine GroBenordnung von 20 % bis 30 % fir gege-
ben halten.
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Das AusmaB einer Besserung wird aber auch vor allem
deshalb so gering engeschatzt, weil haufig zu hohe
therapeutische Erwartungen bestehen, so daB tatsach-
liche Verbesserungen oder zumindest ein zeitweiliger
Stillstand des Krankheitsprozesses kaum wahrgenom-
men werden. Da es medikamentése Therapien mit
nachgewiesener langfristiger Wirksamkeit zur Zeit
nicht gibt, wird man in absehbarer Zeit auf diese Sub-
stanzgruppen trotz aller Einschrdnkungen grundsétz-
lich nicht verzichten kénnen.

Seit 1995 steht dariiber hinaus mit einem Cholineste-
rasehemmer auch ein Arzneimittel zur Verfiigung, das
nach aktuellen methodisch-wissenschaftlichen Stan-
dards bei Patienten mit leichter bis mittelschwerer De-
menz vom Alzheimer-Typ gepriift und auf dieser Basis
in der Bundesrepublik Deutschland zugelassen wurde.

15. Sind diese Medikamente unumstritten und deshalb
unverzichtbar fiir die Behandlung, oder sind uner-
wiinschte Nebenwirkungen bekannt?

Die Arzneimittel, die in der Demenztherapie zur Be-
einflussung kognitiver Stérungen Einsatz finden, sind
durchaus nicht unumstritten. Die Wirksamkeit der
Hauptgruppe dieser Préparate, der Nootropika, wird
kritisch diskutiert, was vor allem darauf zuriickzu-
fihren ist, daB viele klinische Studien zu éalteren Pra-
paraten heutigen methodischen Standards nicht ent-
sprechen und die Dokumentationslage insgesamt un-
befriedigend ist. Das Problem mit diesen Arzneimitteln
liegt zudem darin, daB ihre klinische Relevanz trotz
zweifelsfrei belegter Wirksamkeit nicht eindeutig ist,
da das AusmabB der erzielbaren Verbesserung relativ
gering bleibt. Da diese Arzneimittel in der Regel als
nebenwirkungsarm anzusehen sind, ist in Anbetracht
fehlender medikamentoser Alternativen ein Behand-
lungsversuch gerechtfertigt mit dem Ziel, das Leben
der Betroffenen wenigstens etwas zu erleichtern.

Ein erst kiirzlich in der Bundesrepublik Deutschland
zugelassener Cholinesterasehemmer, welches zu-
néachst als Durchbruch in der Therapie der Alzheimer-
Erkrankung bewertet wurde, birgt dagegen ein hohes
Nebenwirkungsrisiko. Von einem Teil der Patienten
wird das Praparat wegen Ubelkeit und Erbrechen nicht
vertragen. Es kann abdominelle Beschwerden,. Appe-
titverlust und gelegentliche voriibergehende Verwirrt-
heitszustdnde auslésen. Aus den bisherigen Unter-
suchungen geht dariiber hinaus hervor, daB es zu
Leberfunktionsstorungen fithren kann. Eine sorgféltige
arztliche Uberwachung des Patienten ist deshalb bei
Gabe dieses Praparates erforderlich. Dennoch profitiert
ein kleiner Teil der Patienten von einer Behandlung, so
daB unter Einhaltung der vorgeschriebenen eng-
maschigen Kontrollen auch hier ein Therapieversuch
gerechtfertigt erscheint.

Arzneimittel, die in der Demenztherapie zur Beein-
flussung nichtkognitiver Stérungen Einsatz finden,
sind Préparate aus der Gruppe der Neurocleptika und
Antidepressiva. Fiir diese Gruppe ist eine sehr sorgfal-
tige Indikationsstellung und Dosierung erforderlich,

um einer méglicherweise gesteigerten Empfindlichkeit
gegeniiber dem Nebenwirkungsspektrum Rechnung
tragen zu konnen. Eine optimale Therapie setzt hier
entsprechende éarztliche Erfahrung voraus.

16. Welche Aussage zur Risiko- und Nutzenrelation
dieser Medikamente — auch in Beziehung zur
Dauerbehandlung - ist moéglich?

Wie hoch sind die Behandlungskosten mit diesen
Medikamenten:

a) fallbezogen,

b) bezogen auf die Gesamtzahl der Demenz-
kranken?

Eine Bewertung der Nutzen-Risiko-Relation der in der
Bundesrepublik Deutschland zur Demenzbehandlung
zugelassenen Medikamente muB beriicksichtigen,
daB alternative medikamentése Behandlungsstrate-
gien noch nicht zur Verfligung stehen und daB die
Wahrscheinlichkeit medikamentdser Behandlungser-
folge mit fortschreitendem Behandlungsverlauf gerin-
ger wird. Positive Effekte bei Arzneimitteln der Gruppe
der Nootropika sind in aller Regel erst nach mehr-
wochiger Behandlungsdauer zu erwarten. Zu lang-
fristigen Wirkungen liegen keine hinreichenden Er-
kenntnisse vor.

Da die Nebenwirkungsrate eher gering ist, diirfte der
Nutzen das Risiko tiberwiegen, wenn die Behandlung
in der Frithphase der Erkrankung erfolgt.

Im Endstadium von Demenzen ist der medikamentose
Behandlungserfolg eher fraglich und daher der Nutzen
nicht gesichert. Obwohl das Risiko auch in diesem
Krankheitsstadium niedrig bleibt, wird dem Arzt ange-
raten, den Erfolg der Behandlung laufend kritisch zu
tberpriifen und das Arzneimittel dann abzusetzen,
wenn keine positiven Effekte mehr erkennbar sind,
oder auch dann, wenn auftretende Nebenwirkungen
die Nutzen-Risiko-Relation negativ erscheinen lassen.
Auf die Nutzen-Risiko-Relation fiir Praparate, die in
den Neurotransmitter-Stoffwechsel eingreifen (Choli-
nesterasehemmer), geht die Antwort zu Frage 15 be-
reits ein.

Eine Angabe der genauen Behandlungskosten mit
diesen Medikamenten ist nicht méglich, da verlaBliche
und differenzierte Daten hierzu nicht vorliegen. Die
gesetzlichen Krankenkassen haben 1994 fiir ver-
schiedene Prédparate aus der Gruppe der Nootropika
insgesamt 59,4 Millionen definierte Tagesdosen (DDD)
fiir insgesamt 107 Mio. DM vergiitet. Fir die Arznei-
mittelgruppe der Nootropika erfolgten im Jahre 1994
2175,9 Tausend Verordnungen mit einem Umsatz
von 122,8 Mio. DM im gesamten Bundesgebiet, wie
der Arzneiverordungs-Report 1995 (Schwabe/Paffrath)
ausweist.

Nach Schétzungen von Fachorganisationen belaufen
sich fallbezogene medikamentése Behandlungskosten
auf etwa 80 bis 100 DM pro Monat. Geht man davon
aus, daB sich etwa 50% von den hochgerechneten
1,5 Millionen Demenzpatienten in der pharmakothera-
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pie-sensitiven Anfangsphase der Erkrankung befin-
den, dirften sich die Gesamtkosten fiir die medi-
kamentése Behandlung auf etwa 75 Mio. DM pro
Monat belaufen. Bei einer Dauerbehandlung uber
mehrere Monate wiirden sich die Behandlungskosten
reduzieren, weil haufig in eine Intervallbehandlung
ubergegangen wird und in der Regel die Dosis redu-
ziert werden kann.

Aus 6konomischer Sicht ist ergénzend festzustellen,
daB der Nutzen einer medikamentdsen Therapie darin
liegt, durch die Verlangsamung des Krankheitsverlaufs
die haufig kostengiinstigere hd&usliche Versorgung
langer beibehalten bzw. die stationdre Versorgung
hinauszdgern zu kénnen.

17. Welche nicht-medikamentdsen Therapien werden
mit welchem Erfolg bei Demenzkranken einge-
setzt?

Der therapeutische Stellenwert nicht medikamentoser
Interventionsmafinahmen wird hiufig unterschatzt. Da
die Mehrzahl der Demenzerkrankungen in ihrer bio-
logischen Dimension jedoch bislang nicht kausal be-
handelbar oder gar heilbar sind, ist die Notwendigkeit,
samtliche verfigbaren Ansatze auf anderen therapeu-
tischen Ebenen zu nutzen, unbestritten. Dabei geht es
darum, dem Fortschreiten der Erkrankung entgegen-
zuwirken, Symptome zu lindern und die mit der Er-
krankung verbundenen Belastungen physischer, psy-
chischer und sozialer Art in ihren Auswirkungen so-
wohl bei Betroffenen als auch bei Personen des
Umfelds zu mildern. Sie zielen deshalb vor allem auf
eine Sicherung der Lebensqualitdt und eine Verringe-
rung des Betreuungsaufwandes. Eine Vielzahl dieser
MaBnahmen ist aus den alltdglichen Notwendigkeiten
im Umgang mit Demenzkranken entstanden. Diesen
aus der Erfahrung erwachsenen Ansétzen fehlt haufig
eine solide wissenschaftliche Grundlage. Sie leiten sich
z.B. aus verhaltens-, familientherapeutischen oder
psychodynamischen Gesamtkonzepten ab und sind
gezielt fur die Behandlung Demenzkranker modifiziert
worden.

Zu den erprobten und anerkannten nicht medikamen-
tésen Therapieverfahren, die im Rahmen eines mehr-
dimensionalen Ansatzes eingesetzt werden, zdhlen im
wesentlichen:

— MaBnahmen allgemeiner Aktivierung, da im Rah-
men von Demenzerkrankungen zunehmend die
Eigeninitiative verloren geht, zur Stiitzung von ba-
salen Tatigkeiten der Selbstversorgung, aber auch
gezielte Anregungen, verbliebene Fahigkeiten zu
nutzen und zu uben;

— Physiotherapie, insbesondere Bewegungstherapie,
um Kérper und Selbstgefiihl zu stdrken und um die
im Krankheitsverlauf moéglicherweise auftretenden
motorischen Unruhezustdnde aufzufangen. Uber
die Vermittlung sinnlicher Erlebnisse durch taktile,
audiovisuelle und aromatische Reize (,Snoezelen")
wird ebenfalls eine positive Aktivierung angestrebt;
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— Trainingsprogramme zur Aktivierung der kogni-
tiven Leistungsfahigkeit. Es handelt sich um iibende
Verfahren, die Orientierung, Selbstandigkeit und
Selbstsicherheit des Demenzkranken verbessern
sollen. Hierzu gehéren Formen des Hirnleistungs-
trainings und das Realitatsorientierungstraining;

— zunehmend finden psychotherapeutische Verfahren
Eingang in die Therapie Demenzkranker und ihrer
Bezugspersonen. Durch systematisch durchge-
fihrte verhaltenstherapeutische MaBnahmen 1aBt
sich oft eine Verringerung auffalliger Verhaltens-
weisen beim Erkrankten erreichen, bei den Be-
zugspersonen eine Optimierung der Umgangs-
weisen. Tiefenpsychologische einschlieBlich fami-
lientherapeutischer Ansédtze kénnen hilfreich sein
bei einer Anpassung an die innere Realitit und bei
der Anpassung an verdanderte Beziehungsstruk-
turen. Das Verfahren der Validation kommt in sei-
nen Grundlagen den humanistischen Ansétzen der
Gesprachspsychotherapie nahe und arbeitet aus-
driicklich auf emotionaler Ebene. Ziel ist die Ver-
mittlung einer , Wertschatzung”;

— Verfahren wie Ergotherapie, Musik- und Kunst-
therapie dienen einerseits dem Training praktischer
Fahigkeiten und Fertigkeiten, sind aber anderer-
seits auch hilfreich, wenn verbaler Zugang nicht
mehr moglich ist.

Die Wirksamkeit dieser Mafinahmen im einzelnen ist
kaum im strengen Sinne wissenschaftlich nachge-
wiesen. Vieles bleibt kasuistisch. Welchen EinfluB spe-
zielle TrainingsmaBnahmen auf den Verlauf einer
dementiellen Erkrankung haben, mufl zukinftig noch
eingehend untersucht werden.

Erste Ergebnisse aus der vom Bundesministerium fiir
Familie, Senioren, Frauen und Jugend geforderten
SIMA-Studie mit selbstdndig lebenden, noch ge-
sunden 75jahrigen und Alteren haben ergeben, daf
eine Kombination von Gedé&chtnistraining und psycho-
motorischem Training positive Effekte auf Leistung und
Wohlbefinden zeigt. Unter Umstdnden koénnten die
Trainings auch Auswirkung auf den Zeitpunkt des
Ausbruchs dementieller Erkrankungen bzw. auf deren
Verlauf haben.

Es scheint gesichert zu sein, daB jede Mafinahme fur
sich Erfolg haben kann, daB die groBten Erfolge aber
durch Kombination verschiedener MaBnahmen erzielt
werden konnen. Die meisten Mafinahmen miissen zu-
dem kontinuierlich, zumindest in Intervallen, ange-
wendet werden, um einen einmal erzielten Behand-
lungs- oder Stabilisierungserfolg beizubehalten.
SchlieBlich muB der Einsatz einzelner Verfahren oder
threr Kombination 'in Abhéngigkeit vom jeweiligen
Krankheitsstadium und vom individuellen Krankheits-
verlauf erfolgen, um einen optimalen Effekt zu er-
zielen. Mit fortschreitender Erkrankung verschieben
sich so die therapeutischen Akzente zugunsten einer
Milieutherapie, d.h. einer therapeutischen Umfeld-
gestaltung und Strukturierung mit sozialer Einbettung.
Ein therapeutisches Milieu, d.h. eine Anpassung des
gesamten Lebensbereiches an die Besonderheiten De-
menzkranker, ist allerdings auch in friheren Stadien
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eine Grundvoraussetzung fur den Erfolg jeglicher
therapeutischer Einzelmafnahmen.

18. Ist der Bundesregierung bekannt, wie hoch die
Anzahl der betreuten Demenzkranken ist

— in eigenen Wohnungen,

— in Wohnungen Angehdriger,
— in Alten- und Pflegeheimen,
— in psychiatrischen Kliniken,

— in Krankenhausern?

Die Bundesregierung verfiigt iiber keine statistischen
Angaben, die verlaBlich Auskunft iiber Aufenthalts-
und Wohnort von Demenzkranken geben kénnten. Es
sind lediglich Schatzungen innerhalb bestimmter
Grenzwerte auf der Basis von Ergebnissen wissen-
schaftlicher Untersuchungen méglich.

Der Aufenthaltsort Demenzkranker héngt stark von
sozialen Faktoren, namlich der Verfliigbarkeit von An-
gehoérigen, welche die Pflege iibernehmen koénnen,
und von Merkmalen des Krankheitsprozesses ab, wie
Schweregrad der Demenz, Verhaltensstérungen, Harn-
und Stuhlinkontinenz. Grundsatzlich ist auch heute
noch davon auszugehen, dafBl der GroBteil, namlich fast
zwei Drittel aller Demenzkranker, nicht in Institu-
tionen, sondern in Privathaushalten leben und dort
auch versorgt werden. Befunde der Berliner Alters-
studie (BASE) belegen, daB 60,3 % aller in die Unter-
suchung eingeschlossener Demenzkranker in Privat-
haushalten leben. Deutlich wird diese Tendenz auch
aus der Reprasentativerhebung im Rahmen des For-
schungsprojekts des Bundesministeriums fiir Familie,
Senioren, Frauen und Jugend ,Moéglichkeiten und
Grenzen selbstdandiger Lebensfithrung in privaten
Haushalten" (1992). Untersucht wurde hier zum einen
das Risiko, bei bestimmten Erkrankungen hilfs- und
pflegebedirftig zu werden, zum anderen, welches
. die dominierenden Krankheiten und Organschaden
sind, die altersspezifisch den Hilfe- und Pflegebedarf
charakterisieren. Demenzerkrankungen sind zwar
nicht gesondert erfait worden, jedoch Krankheiten des
Nervensystems und HirngeféBkrankheiten. Fur den
Eintritt von Pflegebediirftigkeit waren in der Alters-
gruppe der 40- bis 64jahrigen in 80 % Hirngefédfkrank-
heiten, in 32 % Krankheiten des Nervensystems ver-
antwortlich. Bei den 65- bis 79jahrigen lag das Risiko
der Pflegebediirftigkeit bei Krankheiten des Nerven-
systems bei 59 %, bei HirngefaBkrankheiten bei 61 %.
Waren Altere von den genannten Krankheiten be-
troffen, dann waren die damit verbundenen Beein-

trachtigungen derart gravierend, dafl der Anteil Hilfe- .

und Pflegebediirftiger bei 81% lag. Geistige oder
seelische Beeintrachtigungen wurden unter den Kate-
gorien Lernbehinderung, geistige Behinderung, gei-
stiger Abbau, Verhaltensauffalligkeiten und psychi-
sche Erkrankungen in Fremdbeurteilungen erfafit. Im
Ergebnis zeigten sich kontinuierliche Zunahmen mit
hoheren Intensitatsgraden des Pflegebedarfs bei eben
diesen Kategorien mit Schwerpunkten auf geistiger
Behinderung und geistigem Abbau. Schlaganfall und

geistiger Abbau wurden insbesondere vermehrt bei al-
teren Pflegebedurftigen registriert.

Weitere Daten zu diesem Fragenkomplex liegen aus
dem Kieler Institut fiir Gesundheitssystemforschung
vor. Die Zahl zu Hause lebender Patienten mit Hirnlei-
stungsstérungen wurde hier durch Subtraktion einer
angenommenen Heimpopulation (Bandbreite 189 000
bis 255 505) von der Gesamtzahl der Patienten mit
Hirnleistungsstérungen (1 138 924 bis 1541 633 nach
eigener epidemiologischer Schitzung) fur 1993 ermit-
telt. Demnach lebten 1993 rd. 950 000 bis 1 286 000
pflegebediirftige Personen mit Hirnleistungsstérun-
gen daheim, von denen etwa 13 % durch ambulante
Pflegedienste mitbetreut wurden.

Wie viele der Kranken nun in eigenen Wohnungen und
wie viele in Wohnungen von Angehérigen leben, ist der
Bundesregierung nicht bekannt. Im allgemeinen dirfte
dies aber durch den Familienstand und durch die
raumliche Néahe zu pflegenden Angehérigen bestimmt
sein. Neue Untersuchungen der Arbeitsgruppe im
Zentralinstitut fiir Seelische Gesundheit in Mannheim
stellten fest, daB von den Kranken, die bis zu ihrem Tod
im Privathaushalt lebten, 60,4 % im selben Haushalt
wie die Betreuungsperson wohnten, 22,6 % im selben
Haus und 5,1% in einem Nachbarhaus. In nur 12%
aller Falle lebten die Kranken in einem eigenen Haus-
halt ohne unmittelbare Nachbarschaft zu Angehorigen,
ausnahmslos alle wurden jedoch durch Angehorige
versorgt. Von Fachgesellschaften liegen Schatzungen
vor, daB etwa 30% der Alzheimer-Patienten im haus-
lichen Bereich in der eigenen Wohnung leben und rd.
70 % bei Angehorigen aufgenommen und betreut wer-
den.

Raumliche Néhe zu Angehorigen reduziert zwar die
Wabhrscheinlichkeit einer Heimeinweisung, verhindert
aber nicht, daB ein grofer Teil der Kranken frither oder
spéter in einem Heim untergebracht werden muB. So
zeigte sich in der o. g. Mannheimer Untersuchung, daB
33,3 % der Patienten, die in ein Heim kamen, zuvor mit
Angehérigen im selben Haushalt gelebt hatten, 16,2 %
im selben Haus und 2,5 % in einem Nachbarhaus. Etwa
die Halfte der institutionalisierten Kranken hatte in-
dessen einen eigenen Haushalt in gréBerer raumlicher
Distanz zu Angehérigen bewohnt.

Im Vergleich mit der sonstigen kérperlichen Morbiditat
oder mit sozialen Faktoren ist Demenz der wichtigste
Grund fur die Heimunterbringung alter Menschen.
Dabei sind Frauen in hdherem MaRe auf institutionelle
Versorgung angewiesen, da die meisten Frauen in den
héchsten Altersgruppen verwitwet oder ledig sind und
daher seltener als Manner mit hduslicher Betreuung
rechnen kénnen. Resultate aktueller Untersuchungen
(Bickel 1995) deuten darauf hin, daB inzwischen etwa
40 % Demenzkranker in Heimen leben, nachdem An-
fang der 80er Jahre nur 20 % in Heimen untergebracht
waren (Cooper & Sosna 1993). Diese Zahlen decken
sich mit Ergebnissen aus vielen anderen Landern,
welche zeigen, daB wenigstens 40 %, zumeist aber um
die 50 % und in manchen Fallen sogar bis zu 75 % aller
Demenzkranker in Heimen versorgt werden, wobei der
Anteil mit dem Schweregrad der Demenz steigt. Bei
langsschnittlicher Betrachtung konnte in Mannheim
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festgestellt werden, daBl 65 % der Betroffenen im Ver-
lauf der Erkrankung in Heime eintraten und dort die
letzte Lebenszeit verbrachten, wahrend 35% bis zu
ihrem Tod in Privathaushalten betreut wurden. Etwa
50 % aller Pflegeheimaufnahmen waren wegen einer
Demenzerkrankung veranlat worden. Der Anteil der
Demenzkranken an den Pflegeheimbewohnern belief
sich dort auf 64,6 %. Von den Wohn- und Altenheim-
bewohnern waren 18,4 % dement, so dafl der Anteil der
Dementen an samtlichen Heimbewohnern 43,7 % be-
trug (Bickel 1995). Auch diese Ergebnisse decken sich
mit internationalen Studien. Nach diesen Zahlen diirf-
ten sich in Deutschland unter den etwa 660 000
Bewohnern in' Alteneinrichtungen nahezu 300 000
Demenzkranke befinden.

Nach Erhebungen der Berliner Altersstudien (BASE)
sind 18,9 % der leichtdementen, 30,3 % der mittelgra-
dig und 71,1% der schwerdementen Menschen in
Heimen untergebracht. Die Tatsache, dafi die Halfte
der Bewohner von Seniorenheimen und zwei Drittel
aller Bewohner von Pflegeheimen Demenzkranke sind,
stimmt auch mit Daten aus dem Forschungsproiekt des
Bundesministeriums fir Familie, Senioren, Frauen und
Jugend 1994 ,Moglichkeiten und Grenzen selbstéan-
diger Lebensfiihrung in Einrichtungen" tberein. Bei
mehr als der Hélfte der Bewohner und Bewohnerinnen
wurde hier eine geistig-seelische Beeintrachtigung an-
gegeben, Mit 30 % wurde am haufigsten genannt, da8
Bewohner unter einer dementiellen Erkrankung lei-
den. Nach Berechnungen des Kieler Instituts fiir Ge-
sundheitssystemforschung befanden sich bereits 1993
189 000 bis 256 000 Patienten mit Hirnleistungsstorun-
gen in Einrichtungen der stationaren Altenhilfe.

Wie viele Kranke in psychiatrischen Kliniken unter-
gebracht sind, ist nicht genau bekannt. Langzeit-
versorgung von Pflegefallen wird seit einigen Jahren in
diesen Kliniken nicht mehr wie im fritheren Umfang
geleistet. Die Patienten halten sich deshalb nur vor-
iibergehend dort auf. Grob geschétzt diirften dies zu
einem bestimmten Zeitpunkt etwa 10 000 Patienten
sein. Das Institut fiir Gesundheitssystemforschung in
Kiel geht dagegen von Schétzungen aus, die die Zahl
der Patienten mit Hirnleistungsstérungen in Fach-
krankenhausern fiir Psychiatrie und Geriatrie gemein-
sam im Jahre 1993 mit Hilfe amtlicher Statistiken auf
rd. 31 500 bis 42 500 veranschlagen. Eine Angabe fir
Allgemeinkrankenhduser ist aufgrund der Fluktuation
nicht ohne weiteres maglich. Es gibt aber keine Hin-
weise, daBl Demente tiberproportional héufig in Allge-
meinkrankenhdusern untergebracht werden, es sei
denn, die Demenz stiinde in engem Zusammenhang
mit einer Akuterkrankung, z. B. einem Schlaganfall.

19. Ist der Bundesregierung bekannt, in welchem Um-
fang sich die soziale und finanzielle Situation der
pflegenden Angehérigen durch die Betreuung De-
menzkranker verschlechtert?

Der Bundesregierung ist im einzelnen nicht bekannt, in
welchem Umfang sich die soziale und finanzielle
Situation von pflegenden Angehérigen durch die Be-

16

treuung Demenzkranker konkret verschlechtert. Er-
fahrungsgemaBl werden pflegende Angehérige De-
menzerkrankter aber nicht nur mit hohen physischen
und psychischen Belastungen konfrontiert, sondern
geraten auch in die Gefahr sozialer Isolierung, weil sie
zeitlich und emotional zu sehr belastet sind, um eigene
soziale Kontakte in fritherem Umfang aufrechtzu-
erhalten und férdern zu konnen. Finanziell miissen fur
eine umfassende Betreuung der Erkrankten nicht sel-
ten erhebliche Eigenmittel aufgebracht werden, die
den gewohnten Lebensstandard erheblich herabsetzen
konnen. Allgemein bewirkt jedoch die Pflegeversiche-
rung eine grundlegende Verbesserung der sozialen wie
auch finanziellen Situation fiir Angehérige in der
héauslichen Pflege. Fur Kosten, die dariiber hinaus an-
fallen und von der Pflegeversicherung nicht gedeckt
werden, besteht auch weiterhin die Moglichkeit Be-
troffener, bei Bediirfigkeit Sozialhilfe in Anspruch zu
nehmen.

20. Welche unterstiitzenden bzw. flankierenden MaB-
nahmen sieht die Bundesregierung, um die pfle-
genden Angehérigen und auch Pflegekrafte zu
entlasten?

Die Leistungen der neuen Pflegeversicherung stehen
auch fir Demenzkranke bereit, wenn die Vorausset-
zungen mindestens der erheblichen Pflegebediirftig-
keit erfullt sind.

Hohe der Leistungen in der héuslichen Pflege

Pflegesachleistung Pflegegeld
bis zu DM mtl. DM mtl
Pflegestufe I 750 400
Pflegestufe I 1 800 800
Pflegestufe III 2 800*) 1300

*) In besonderen Hérteféllen bis zu 3750 DM.

Der Pflegebediirftige kann zwischen der Sachleistung
und (bei selbst sichergestellter Pflege) dem Pflegegeld
wahlen. Pflegesachleistung und Pflegegeld kénnen
auch kombiniert in Anspruch genommen werden (das
Pflegegeld mindert sich dabei um den Anteil der in
Anspruch genommenen Pflegesachleistung).

Dartiber hinaus sieht das Pflege-Versicherungsgesetz
ein ganzes Biindel von Mafinahmen vor, die geeignet
sind, pflegende Angehorige zu entlasten. Dies sind:

— Anspruch auf Pflege in einer teilstationdren Ein-
richtung wahrend des Tages oder in der Nacht,

— Pflege durch eine Ersatzpflegekraft bei Verhin-
derung der Pflegeperson z. B. wegen Krankheit oder
Urlaub,

— Aufnahme des Pflegebediirftigen in eine voll-
stationdre Kurzzeitpflegeeinrichtung fiir die Dauer
von bis zu vier Wochen.

Sie gewdhrleisten, daB die Pflegeperson durch die von
ihr erbrachten Pflegeleistungen nicht wberfordert
wird. Sie ermoglichen ihr, neben der Pflege weiter-
hin einer Teilzeitbeschéftigung nachzugehen. Auch im
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Falle krankheits- oder urlaubsbedingter Verhinderung
wird die Pflege sichergestellt.

Die Pflegepersonen selbst werden durch das Pflege-
Versicherungsgesetz sozial abgesichert. Die Pflegever-
sicherung entrichtet fiir sie Beitrdge zur gesetzlichen
Rentenversicherung und berufsstandischen Versor-
gungseinrichtungen; sie bietet zudem den Pflegeper-
sonen wahrend der Zeit, in der diese Pflegeleistungen
erbringen, Schutz in der gesetzlichen Unfallversiche-
rung.

Weiter sorgen die Pflegekassen fiir die Durchfiihrung
von SchulungsmaBnahmen, die neben der Vermittlung
von Fertigkeiten fiir die hdusliche Pflege auch die Un-
terstiitzung und Beratung pflegender Angehdériger und
anderer an der Pflege interessierter Personen zum
Gegenstand haben. Die Hilfsmittelversorgung der
Pflegebediirftigen durch die Pflegeversicherung dient
ebenfalls dem Zweck, die hdausliche Pflege zu er-
leichtern und damit die Pflegepersonen zu entlasten.
Gleiches gilt fiir die Pflichtpflegeeinsatze, die bei
ausschlieBlichem Bezug von Pflegegeld regelmaBig
vom Pflegebediirftigen abgerufen werden sollen und
die neben der Qualitatssicherung der hauslichen
Pflege vor allem Beratung und Hilfestellung fir die
pflegenden Angehérigen zum Ziel haben.

21. Auf welche Kenntnisse beruft sich die Bundesre-
gierung bei ihrer Feststellung, daB es in Fallen von
Uberforderung bei der Pflege von Familienmit-
gliedern zur Gewaltanwendung kommt, und
zeichnet sich hier eine Zunahme dieses Verhaltens
ab?

Kenntnisse iiber Gewaltphédnomene in der Familie und
vor allem bei der Versorgung pflegebediirftiger Fami-
lienmitglieder gehen auf Untersuchungen zurick, in
denen pflegende Angehorige sowie pflegebediirftige
Familienmitglieder ausfiihrlich befragt wurden. Des
weiteren berichten Hausarzte sowie Mitarbeiter am-
bulanter Dienste oder von Sozialstationen tiber Hin-
weise auf Gewalt gegen pflegebediirftige Familien-
mitglieder. Mit dem Thema Gewalt gegen ailtere
Menschen im nahen sozialen Umfeld hat sich das
Bundesministerium fir Familie, Senioren, Frauen und
Jugend und auch die unabhéangige Regierungskom-
mission zur Verhinderung und Bekampfung von Ge-
walt (Gewaltkommission) intensiv befaQ3t.

Eine vom Bundesministerium fir Familie, Senioren,
Frauen und Jugend geférderte umfassende Opferbe-
fragung hat ergeben, daBl enge Beziehungen als Ort
von Gewalterfahrung fiir dltere Menschen bedeut-
samer sind als der 6ffentliche Raum bzw. die Konfron-
tation mit unbekannten Tatern. Innerfamilidre Opfer-
erfahrungen stellen danach anscheinend die haufigste
Form der Gewalterfahrung é&lterer Menschen dar. Die
Gewaltkommission sieht in Ubereinstimmung mit
der wissenschaftlichen Fachliteratur die MiBhandlung
Alterer als ein mégliches Symptom der Uberforderung
von Pflegepersonen.

Aus den Gesprachen mit pflegenden Angehérigen und
pflegebediirftigen Familienmitgliedern, die auch in
anderen Untersuchungen durchgefiihrt worden sind
und in denen Gewalt in der Familie indirekt oder aus-
driicklich angesprochen wurde, geht hervor, daB
zwischen verschiedenen Formen der Gewalt differen-
ziert werden mufl, etwa zwischen physischer und
psychischer, zwischen offener und verdeckter, zwi-
schen episodisch auftretender Gewalt und =zeitlich
iberdauernder Gewaltbereitschaft, zwischen bewuBt
eingesetzter und nichtkontrollierbarer Gewalt. Die Be-
richte von Familienmitgliedern oder Pflegepersonen in
Institutionen, die konkrete Gewalt gegen altere Men-
schen ausgeiibt haben oder die an der Schwelle zur
Gewaltanwendung standen, verdeutlichen, dafi die
tatsachliche oder geplante Vernachlassigung oder Ge-
waltanwendung am Ende eines langen Prozesses steht.
Gewalt ist danach auch das Ergebnis der anwach-
senden Belastungen und Einschrénkungen der Pflege-
personen, die bis zur korperlichen und seelischen Er-
schépfung der Pflegenden fiihren kénnen.

Die Bundesregierung hat sich bereits mit diesem Pro-
blem beschaftigt und wird ihre Aktivitaten auch in Zu-
kunft weiter verstarken, damit Gewaltanwendungen in
nahen sozialen Beziehungen aufgrund einer Uber-
forderung bei der Pflege von Familienmitgliedern ver-
hindert werden kénnen. Das ehemalige Bundesmini-
sterium fiir Familie und Senioren hat im September
1993 ein Symposium zur Gewaltproblematik im Senio-
renbereich durchgefiihrt, im April 1995 fand hierzu ein
Expertengesprdach des Bundesministeriums fiir Fami-
lie, Senioren, Frauen und Jugend statt. Im Marz 1996 ist
eine Fachtagung mit in- und ausléndischen Vertre-
terinnen und Vertretern aus Wissenschaft, Politik und
Praxis zum Thema ,Gewalt gegen Altere zu Hause"
veranstaltet worden. Die Fachtagung erméglicht es, vor
allem die internationalen Erfahrungen mit in die Uber-
legungen und Konzepte einzubeziehen. Eine Um-
setzung der Ergebnisse und Erkenntnisse der Fach-
tagung wird verschiedene Schwerpunkte haben. So
geht es zu einem darum, die Aufklarung tiber Gewalt
gegen Altere zu Hause zu férdern, um eine Sen-
sibilisierung der Offentlichkeit zu erreichen und das
tatsachliche AusmaB der Gewalt gegen Altere aus dem
Dunkel der Privatsphdre ans Licht und in den Blick der
Offentlichkeit zu beférdern. Neben dieser Ausleuch-
tung des Dunkelfeldes geht es aber auch um vorbeu-
gende MaBnahmen, um Hilfe fiir die Opfer und darum,
verhaltenstherapeutische Arbeit mit den Gewaltan-
wendern und staatliches Eingreifen miteinander zu
verbinden. Hier kénnen Erkenntnisse, die aus der Be-
kémpfung von Gewalt gegen Kinder und Frauen vor-
liegen, wegweisend sein. AuBlerdem ist ein Modellpro-
jekt im Bereich , Gewalt gegen Altere in nahen sozialen
Beziehungen” geplant.

Das Problem der in engen Beziehungen ausgeiibten
Gewalt ist sehr ernst zu nehmen. Es handelt sich aller-
dings nicht um ein Massenphanomen.

Die bislang vorliegenden Erkenntnisse lassen eine
prognostische Aussage zur Entwicklung des Gewalt-
verhaltens in Pflegebeziehungen nicht zu.
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22. Welche Erkenntnisse hat die Bundesregierung
dariiber, ob es Qualitatsrichtlinien fir die ambu-
lante Versorgung Demenzkranker durch profes-
sionelle Pflegedienste gibt?

Einer Festschreibung und Kontrolle von Qualitats-
richtlinien in der ambulanten Versorgung Demenz-
kranker kommt besondere Bedeutung zu in Anbetracht
sowohl der besonderen Bedurinisse Demenzkranker
wie auch einer krankheitsbedingten fehlenden Fahig-
keit, erbrachte Pflegeleistung kritisch zu bewerten und
sich ggf. zur Wehr zu setzen.

Eine Befragung der Bundesldnder zu Qualitdtsricht-
linien in der ambulanten Versorgung Demenzkranker
hat ergeben, dafl die Lander in der Regel Fach- und
Forderrichtlinien fiir Sozialstationen erlassen haben
und diese Richtlinien, soweit Sozialstationen Demente
versorgen, auch fir diesen Personenkreis gelten. Spe-
zifische Anforderungen liegen jedoch nicht vor. Von
seiten des Diakonischen Werkes wurdeé mitgeteilt, dafl
Standards fiir die Versorgung Demenzkranker von den
Landesverbdnden erarbeitet werden sollen.

Nach § 80 SGB XI haben die Pflegekassen zusammen
mit der Bundesarbeitsgemeinschaft der tiberdrtlichen
Trager der Sozialhilfe, der Bundesvereinigung der
kommunalen Spitzenverbande und der Vereinigungen
der Tréger der Pflegeeinrichtungen auf Bundesebene
Qualitatsrichtlinien fur die ambulante Versorgung
Pilegebedirftiger zu entwickeln. Der noch nicht ver-
abschiedete Entwurf einer derartigen Vereinbarung fiir
den Bereich der ambulanten Pflege enthalt keine be-
sonderen Vorschriften fiir die Versorgung Dementer.

Aus den Erfahrungen alltaglicher Arbeit sind aller-
dings in Fachkreisen wiederholt Versuche einer
Formulierung von Qualitdtsmerkmalen pflegerischer
Versorgung Demenzkranker unternommen worden;
als ein Beispiel seien die im Juni 1995 von der Exper-
tengruppe des Hamburger Modellprogramms Statio-
ndre Dementenbetreuung vorgelegten Hamburger
Thesen zur angemessenen Betreuung von demenz-
kranken alteren Menschen genannt.

Die Sicherstellung einer besonderen Atmosphére,
welche vor allem emotionale Wertschatzung und Zu-
wendung vermittelt, hat sich dabei als grundlegende
Voraussetzung herauskristallisiert. Hierzu gehdren
aber auch eine strefarme, iberschaubare und be-
hagliche Umgebung, eine ausreichende Anzahl kom-
petenter Mitarbeiter, die sich Rhythmus und Tempo der
Betreuten anzupassen vermégen und eine verldfliche
Kontinuitat der unmittelbaren Beziehung bieten, sowie
therapeutische Angebote, die sich an biographischen
Besonderheiten und individuellen Vorlieben orien-
tieren. ‘

Grundsatzlich wird es erforderlich werden, die Be-
gleitforschung hinsichtlich der qualitativen Effizienz
unterschiedlicher Versorgungsangebote und Struk-
turen zu forcieren, um das Bedingungsgefiige opti-
maler Betreuung weiterentwickeln zu konnen.
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23. Wie beurteilt die Bundesregierung die Forderung
nach neuen, erganzenden Versorgungsstrukturen
im psychiatrischen Bereich mit dem Ziel, eine breite
ambulante Versorgung der Demenzkranken zu er-
reichen?

Der iberwiegende Teil dementer Menschen mit
Pflegebedarf wird trotz aller Schwierigkeiten iber
lange Zeitabschnitte zu Hause versorgt. Gerade fiir
psychisch erkrankte dltere Menschen und insbeson-
dere Menschen mit hirnorganischen Stérungen vermag
sich ein Verbleiben in der gewohnten héuslichen Um-
gebung bei einer Kontinuitdt der Betreuung haufig
stabilisierend und therapeutisch giinstig auszuwirken.
Ohne professionelle Beratung und Unterstiitzung Be-
troffener und Angehériger durch ambulante Versor-
gungsstrukturen und teilstationdre Angebote 1&6t sich
dieses Ziel nicht erreichen. Die Bundesregierung will
deshalb die Rahmenbedingungen fiir dieses ambulante
Versorgungsgefiige soweit stiarken, daB die hausliche
Pflege in den Familien auch weiterhin gesichert ist.

Wichtige Voraussetzungen fiir den Ausbau einer am-
bulanten gerontopsychiatrischen Betreuung hat sie
bereits im Gesundheitsstruktur- und im Pflege-Ver-
sicherungsgesetz mit dem Vorrang ambulanter vor
stationarer Leistung geschaffen: Doch diirfen die
Grenzen ambulanter Versorgung nicht {ibersehen
werden. Sie werden mitbestimmt durch weitere Ver-
dnderungen der Bevolkerungsstruktur und damit der
Pflegesituation (Schrumpfung familidrer Ressourcen,
gleichzeitige Erkrankung héchstaltriger Eltern und
bereits alter Kinder), den jeweils individuellen Krank-
heitsverlauf, sowie durch die Wahrscheinlichkeit, daf
in Folge verbesserter Versorgungs- und Lebensbedin-
gungen Demenzkranker ein héheres Stadium der Er-
krankung mit entsprechend mehr und schwierigerer
Symptomatik erreicht wird.

Die derzeitige gerontopsychiatrische Versorgungs-
situation ist dadurch gekennzeichnet, daBl bestehende
Angebote auf die besonderen Bediirfnisse Demenz-
kranker noch nicht in ausreichendem MaB@ eingerichtet
sind. Dieses Defizit bezieht sich sowohl auf quantitative
wie auf qualitative Aspekte. Eine begleitende Versor-
gungsforschung im engeren Sinne, die optimale ge-
rontopsychiatrische Strukturen eruiert, entsteht erst in
Ansétzen. Dennoch haben sich seit den Forderungen
der Psychiatrie-Enquete 1975 nach gemeindenaher
Versorgung, bedarfsgerechter und umfassender Ver-
sorgung aller psychisch Kranker und Behinderter,
Koordination aller Versorgungsdienste sowie Gleich-
stellung von psychisch und somatisch Kranken und den
Empfehlungen der Expertenkommission von 1988 mit
der Forderung nach einem sorgfaltig abgestuften Sy-
stem dezentral organisierter Hilfen und begleitender
Angebote, orientiert an den Bedirfnissen der Patien-
ten, wesentliche Verdnderungen ergeben. Die Bun-
desregierung stellt in ihrer Antwort auf die Grofie An-
frage zur Situation der psychisch Kranken in der Bun-
desrepublik Deutschland vom 18. Dezember 1992 fest,
daB sich die ambulante Versorgung durch den Ausbau
gemeindeintegrierter, teilstationdrer, ambulanter und
komplementdrer Behandlungsangebote einschlieflich
der im Gesundheits-Reformgesetz geregelten Tages-
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kliniken und Institutsambulanzen grundlegend ver-
andert ung verbessert habe. Sie rdumt jedoch auch ein,
daB dieses Angebot nicht flichendeckend besteht und
daB zwischen einzelnen Bundesldndern und auf regio-
naler Ebene erhebliche Unterschiede zu verzeichnen
sind. Die Verantwortung dafiir wird bei den Ldndern
und in der Problematik von Finanzierungszustandig-
keiten gesehen.

Die Bundesregierung halt es fiir angebracht, an diesen
bereits bestehenden Strukturen anzusetzen, um sie im
Hinblick auf die speziellen Bediirfnisse Demenz-
kranker und ihrer Angehodrigen weiterzuentwickeln
und sinnvoll auszubauen. Dabei geht es nicht nur um
eine Vermehrung teilstationédrer Betreuungsplatze und
um die Erprobung alternativer vorstationdrer Versor-
gungsformen (Wohngruppen), sondern vor allem um
eine Verstarkung fachlicher Kompetenz professioneller
Versorger im ambulanten Bereich sowie um Hilfs- und
Unterstiitzungsangebote fiir pflegende Angehorige,
wie sie in Selbsthilfe- und Angehérigengruppen be-
reits existieren. Auch hierzu halten sowohl SGBV als
auch SGB XI Leistungsgrundlagen vor. Als weiteres
bewédhrtes Element im Netz ambulanter Versorgung
sind dariiber hinaus die ehrenamtlich tatigen Betreuer
zu nennen. Gemal dem neuen Betreuungsrecht gehort
der personliche Kontakt zum Betreuten mit zu ihren
Aufgaben und ermdglicht ihnen so, Schutz und Fir-
sorge bei einem groftmoglichen MaB an Selbst-
bestimmung zu gewdhrleisten. Um diese Regelung
breitenwirksam mit Leben erfiillen zu konnen, bedarf
es allerdings neben intensiver Ermutigung potentieller
Betreuer auch einer grundsétzlichen Starkung des
Ehrenamts.

Beide Aufgaben hat die Bundesregierung bereits er-
kannt und in Angriff genommen.

Die Bundesregierung ist angesichts der oben skiz-
zierten Situation der Ansicht, daB es keiner grundsatz-
lich neuer Strukturen bedarf, um eine breite ambulante
Versorgung Demenzkranker zu sichern. Es wird aller-
dings erforderlich sein, vorhandene Versorgungs-
elemente entsprechend den Bediirfnissen der spe-
ziellen Klientel auszubauen und tuber eine Koordi-
nierung zu einer Vernetzung zu gelangen, um ein
Verbundsystem ganzheitlicher Betreuung zu schaffen.
Einen Loésungsansatz integrierter Versorgung fur alte
Menschen mit psychischen Verdnderungen stellt das
Gerontopsychiatrische Zentrum dar, bestehend aus
Tagesklinik, ambulantem Dienst und Altenberatung,
welches von der Expertenkommission 1988 fiir jede
Versorgungsregion gefordert wurde. Gerontopsychia-
trische Zentren vermogen Liicken zwischen ambulan-
ten, komplementdren und stationdaren Behandlungs-
einrichtungen zu schlieBen und als Motor fiir eine
Weiterentwicklung und Koordinierung der Versor-
gungsbausteine zu wirken. Ob neben den wenigen
bereits bestehenden Gerontopsychiatrischen Zentren
(Bonn, Giitersloh, Kaufbeuren und Miinster) weitere
entstehen, wird auch von regionalen Bediirfnissen und
Gegebenheiten abhdngen und mufl auf Landerebene
entschieden werden.

24. Ist der Bundesregierung bekannt, daB aufgrund
unterschiedlicher Sachkompetenz der Gutachter-
runde oder unklarer Verwaltungsvorschriften feh-
lerhafte Eingruppierungen von Demenzkrankenin
die Pflegestufen der Pflegeversicherung erfolgen?

Die Pflegeversicherung stellt seelische und geistige mit
korperlichen Ursachen der Pflegebediirftigkeit gleich.
Dies findet seinen Niederschlag zum einen in der Defi-
nition von Pflegebediirftigkeit, zum anderen wird der
besonderen Struktur des Hilfebedarfs auch Demenz-
kranker dadurch Rechnung getragen, dafl Hilfe in
Form von Anleitung oder Beaufsichtigung bei den tag-
lichen Verrichtungen in gleicher Weise Beriicksich-
tigung findet wie die unmittelbare Ubernahme oder
Unterstiitzung bei den Verrichtungen des tdglichen
Lebens. Die Begutachtung orientiert sich an recht-
lichen Begutachtungskriterien; dazu gehéren neben
dem SGBXI selbst die Pflegebediirftigkeits-Richt-
linien der Spitzenverbande der Pflegekassen vom
7. November 1994, gedndert durch den Beschlufi vom
21. Dezember 1995, die Hartefall-Richtlinien ambu-
lante Pflege der Spitzenverbdande der Pflegekas-
sen vomn 10. Juli 1995, gedndert durch den Beschluf}
vom 19. Mai 1995, und die Begutachtungsanleitung
. Pflegebediirftigkeit gemdf SGB XI" vom 29. Mai
1995. Begutachtungsrichtlinien und -anleitung fir die
Mitarbeiter des Medizinischen Dienstes beriicksich-
tigen auch die Problematik, die bei der Beurteilung des
Pflegebedarfs Demenzkranker entsteht.

Obwohl die Einbindung gerontopsychiatrischen Sach-
verstands in den konkreten Begutachtungsprozef3
durchaus wiinschenswert ist, lassen Kapazitatsgriinde
ein solches Verfahren in der Regel nicht zu. Die Tat-
sache, daB MDK-Gutachter unterschiedliche Fach-
kompetenz aufweisen, mufl aber nicht grundsatzlich
zu fehlerhaften Eingruppierungen fithren. Der MDK
(Medizinische Dienst der Krankenversicherungen) hat
seine Gutachter durch Schulungsveranstaltungen in-
tensiv auf ihre neuen Aufgaben vorbereitet. Zweifel an
der insgesamt guten Arbeit des Medizinischen Dien-
stes sind nicht berechtigt. So belegen aktuelle Daten
des Ersten Pflegeberichts des Medizinischen Dienstes
der Spitzenverbande, dafi die héaufigste pflegebe-
grindende Einzeldiagnose in allen Pflegestufen die
Demenzerkrankung ist und mit zunehmendem Hilfe-
bedarf die Bedeutung psychiatrischer und neurolo-
gischer Erkrankung zunimmt. Die ersten statistischen
Auswertungen von 160000 Gutachten durch drei
Medizinische Dienste (Rheinland-Pfalz, Thiringen,
Westfalen-Lippe) fiir den bereits erwahnten Ersten
Pflegebericht haben nicht bestatigt, dal geistig behin-
derte Menschen bei der Begutachtung der Pflegebe-
dirftigkeit benachteiligt werden. Es konnte vielmehr
im Gegenteil festgestellt werden, dafl Antragsteller mit
hirnorganischen und psychischen Erkrankungen im
Vergleich zu Pflegebediirftigen mit anderen Erkran-
kungen gehauft den hoheren Pflegestufen II und III
zugeordnet und seltener abgelehnt werden. So ent-
fallen z. B. in Pflegestufe 132 %, in Pflegestufe I1 36,9 %
und in Pflegestufe IIT 50,3 % der Leistungen auf Perso-
nen mit hirnorganischen und psychischen Erkrankun-
gen.
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Dennoch rickt die Begutachtung Demenzkranker
durch den Medizinischen Dienst immer wieder in den
Mittelpunkt der Kritik. Das Bundesministerium fiir Ar-
beit und Sozialordnung hat hierzu in einer Erklarung
wie folgt Stellung genommen:

Erkldrung zur Begutachtung geistig Behinderter und
psychisch Kranker

Pflegebediirftig im Sinne des § 14 SGB XI sind Perso-
nen, die wegen einer korperlichen, geistigen oder see-
lischen Krankheit oder Behinderung fiir die gewohn-
lichen und regelmédBig wiederkehrenden Verrichtun-
gen im Ablauf des taglichen Lebens auf Dauer in
mindestens erheblichem Male der Hilfe bedirfen. Das
Ausmall des Hilfebedarfs bei diesen Verrichtungen
kann nur bei jedem einzelnen Hilfsbediirftigen nach
den individuellen Besonderheiten seines Einzelfalles
festgestellt werden. Insbesondere fiir psychisch Kranke
und geistig Behinderte gehéren Beaufsichtigung und
Anleitung mit dem Ziel der eigenstindigen Uber-
nahme der Verrichtungen zu den Hilfeleistungen in
diesem Sinne. ‘

Nach den Pflegebedurftigkeits-Richtlinien der Spit-
zenverbande der Pflegekassen haben sich Beauf-
sichtigung und Anleitung auch darauf zu richten,

— korperliche, psychische und geistige Fahigkeiten zu
fordern und zu erhalten,

— Eigen- oder Fremdgefahrdung zu vermeiden,
— Angste, Reizbarkeit oder Aggressionen abzubauen.

Den Zeitaufwand fiir die Hilfe bei den einzelnen Ver-
richtungen hat der Gutachter des Medizinischen Dien-
stes in jedem Einzelfall individuell zu erheben und
entsprechend in seinem Gutachten zu bewerten. Eine
Vorgabe von Standardzeiten fir die einzelnen Ver-
richtungen im Ablauf des tédglichen Lebens gibt es
dafiir nirgendwo, derartige Vorgaben lassen sich
auch nicht aus Art oder Schwere von Erkrankungen
oder Schadigungen ableiten. Schon in der Begriin-
dung zum Pflege-Versicherungsgesetz (Drucksache
12/5262, S. 96) wird darauf hingewiesen, daBl der Auf-
wand fir die Hilfeleistungen im Sinne von Beauf-
sichtigung und Anleitung bei psychisch Kranken und
geistig Behinderten héufig hoher anzusetzen ist als die
Pflegeleistungen bei organisch kranken Personen.

Die Bundesregierung wird darauf hinwirken, daB gei-
stig Behinderte und psychisch Kranke —~ wie alle Pfle-
gebediirftigen - entsprechend diesen Vorgaben mog-
lichst einheitlich begutachtet und eingestuft werden,
das heiBt, unter voller Berilicksichtigung der indivi-
duellen Fahigkeiten und der konkreten Lebenslage.

25. Wie beurteilt die Bundesregierung den Kenntnis-
stand der niedergelassenen Praktischen Arzte und
Arzte fiir Allgemeinmedizin und der Facharzte
uiber die Demenzerkrankungen?

Bei der Fritherkennung von Demenzen, der Einleitung
geeigneter diagnostischer und therapeutischer MaB-
nahmen sowie bei der Beratung und Begleitung im
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Krankheitsverlauf kommt den niedergelassenen, in
hausérztlicher Funktion tatigen Arzten eine Schliissel-
funktion zu, da sie regelmé&Bigen Kontakt mit der tiber-
wiegenden Mehrheit der Altenbevélkerung haben und
deshalb nicht nur am besten in der Lage sind, Verande-
rungen geistiger Leistungsfdhigkeit und Verhaltens-
auffalligkeiten wahrzunehmen, sondern auch als Ver-
trauensperson von Angehdrigen angesprochen werden
konnen, wenn Betroffene selbst kein Krankheits-
bewuBtsein entwickeln. Nur frithzeitige Diagnose und
therapeutische Intervention wahren die Chance, den
Krankheitsprozef aufzuhalten, Ausfélle zu kompensie-
ren und Pflegebediirftigkeit hinauszuzodgern. Jedoch
sind die ersten Anzeichen von Hirnleistungsstérun-
gen schwierig zu erkennen, und sie erfordern viel
an arztlicher Erfahrung und Einfithlungsvermdgen.
Die Wahrnehmung hirnorganischer Einschrankun-
gen als Stérung von Krankheitswert ist zudem durch ein
falschlicherweise defizitorientiertes Altersbild er-
schwert. Stérungen von Auffassungs- und Gedéchtnis-
funktion werden noch zu hé&ufig als normale Begleit-
erscheinung des Alterns bagatellisiert. Es ist deshalb -
weiterhin ein wichtiges seniorenpolitisches Ziel der
Bundesregierung, der Allgemeinheit ein differenziertes
und realistisches Bild des Alters zu vermitteln.

Zum Kenntnisstand der Hausérzte liber Demenzer-
krankungen sind der Bundesregierung Ergebnisse
mehrerer wissenschaftlicher Erhebungen bekannt. So
zeigen Reprdsentativuntersuchungen aus den letzten
zwei Jahren, daB3 Diagnose, Differentialdiagnose und
Friihdiagnose von Demenzerkrankungen bislang nur
in Ansédtzen im niedergelassenen Bereich betrieben
wird und daB im therapeutischen Bereich Giberwiegend
medikamentds behandelt wird. Eine andere Studie
aus dem Jahre 1993 ergab aber, dafl die Fahigkeit
der Hausarzte, Demenzerkrankungen auch leichteren
Grades unter Zuhilfenahme eines einfachen Leitfadens
zu erkennen, die Erwartungen deutlich tibertraf. An
einem Modellprojekt der Kassendrztlichen Vereini-
gung Westfalen-Lippe und der Innungskrankenkassen
Dortmund/Liinen, welches zur Verbesserung von Dia-
gnose und Therapie von Altersdemenzen beitragen
soll, konnten aus Kapazitdtsgriinden nur 40 von we-
sentlich mehr interessierten niedergelassenen Haus-
und Fachérzten der Region beteiligt werden. Die Bun-
desregierung geht deshalb davon aus, daf die in den
letzten Jahren erarbeiteten wissenschaftlichen Er-
kenntnisse zu Demenzerkrankungen zunehmend auch
Eingang in die haus- und fachérztlichen Praxen finden.

Die Fort- und Weiterbildung von Arzten liegt aufgrund
verfassungsrechtlicher Kompetenzverteilung im Zu-
standigkeitsbereich der Lander. Hinsichtlich der Wei-
terbildung ergibt sich nach den Beschliissen des
95. Deutschen Arztetages 1992, daBl die Klinische
Geriatrie als fakultative Weiterbildung fiir die Gebiete

. der Allgemeinmedizin, Inneren Medizin, Nervenheil-

kunde, Neurologie, Psychiatrie und Psychotherapie
vermittelt wird. Inhalte der Klinischen Geriatrie um-
fassen laut Muster-Weiterbildungsordnung neben der
Pravention die Erkennung, Behandlung und Rehabili-
tation korperlicher und seelischer Erkrankungen im
biologisch fortgeschrittenen Lebensalter, die im be-
sonderen Malle zu dauernden Behinderungen und zum
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Verlust der Selbstandigkeit fiihren, unter Anwendung
der spezifischen geriatrischen Methoden in stationdren
Einrichtungen mit dem Ziel der Wiederherstellung
groBtmoglicher Selbstdndigkeit.

Neben der fakultativen Weiterbildung ,Klinische
Geriatrie” gehdrt auch zu der allgemeinen Definition
der Allgemeinmedizin die arztliche Betreuung von
chronisch Kranken und von alten Menschen sowie die
Integration der medizinischen, sozialen und psychi-
schen Hilfen fiir die Kranken. Inhalte und Ziel der
Weiterbildung sind gemdfl Muster-Weiterbildungs-
ordnung die Vermittlung, der Erwerb und Nachweis
spezieller Kenntnisse, Erfahrungen und Fertigkeiten in
der Atiologie, Pathogenese, Pathophysiologie und
Symptomatologie von Erkrankungen und Behin-
derungen des héheren Lebensalters. Dazu gehéren
unter anderem die spezielle geriatrische Therapie von
korperlichen und seelischen Erkrankungen im bio-
logisch fortgeschrittenen Alter, insbesondere von
Demenzerkrankungen.

Bgi der Definition der Inneren Medizin werden neben
der Aufzdhlung der Behandlung von Erkrankungen
ausdriicklich die fiir das héhere Lebensalter typischen
Erkrankungen erwdhnt. Diese Grundlagen bieten nach
Ansicht der Bundesregierung geeignete Ansdtze, den
Kenntnisstand beziiglich der Gerontopsychiatrie und
insbesondere zu Demenzerkrankungen in Aus-, Fort-
und Weiterbildung systematisch weiter auf- und aus-
zubauen. Dies ist eine Aufgabe, die hauptsachlich den
Universitaten, den Bundes- und Landesadrztekammern
obliegt.

26. Welche Kenntnisse hat die Bundesregierung tliber
Fortbildungsmafnahmen der Arztekammern lber
Demenzerkrankungen, und hélt sie diese Veran-
staltungen bzw. die Publikationen in &rztlichen
Fachzeitschriften zur Information fiir ausreichend?

Das Thema Alter und hier insbesondere unter dem

Aspekt der Demenzerkrankungen ist seit vielen Jahren
Thema von FortbildungsmaBnahmen und Publikatio-
nen.

In den vergangenen 17 Jahren fithrte die Bundesérzte-
kammer jahrlich das interdisziplinare Forum , Fortschritt
und Fortbildung in der Medizin"” durch. Auf diesem Fo-
rum werden Schwerpunktthemen, unter anderem auch
die Geriatrie, dargestellt, die dann im weiteren Verlauf
auch Eingang in die FortbildungsmaBnahmen auf Lan-
derebene finden. Der Themenbereich ,Geriatrie” wird
regelméBig unter verschiedenen Aspekten behandelt,
wobei das Problem der Demenzerkrankung einen
Aspekt der Geriatrie darstellt. Neben den vielfdltigen
FortbildungsmaBnahmen im Kammerbereich bieten
auch die medizinischen Fachgesellschaften Fortbil-
dungsveranstaltungen an. Hierzu zahlen die Deutsche
Gesellschaft fur Geriatrie, die Deutsche Gesellschaft fur
Gerontologie und Geriatrie sowie die Deutsche Gesell-
schaft fiir Gerontopsychiatrie und -psychotherapie.

Zum Thema Alter sind in der Bundesrepublik Deutsch-
land insgesamt 34 Zeitschriften erhaltlich, davon zehn
deutschsprachige.

Im Jahre 1994 veroffentlichte die Bundesarztekammer
in der Reihe , Texte und Materialien der Bundeséarzte-
kammer zur Fort- und Weiterbildung"” ein Curriculum
fir ein Fortbildungsseminar in Geriatrie. In diesem Zu-
sammenhang sind auch die Veroffentlichungen im
Deutschen Arzteblatt zu erwédhnen, da diese Zeitschrift
jedem Arzt zugeht. Der 98. Deutsche Arztetag hat die
Arztekammer aufgefordert, auf einem der nachsten
Arztetage tiber das Thema ,Gesundheit im Alter” zu
berichten. Folgende Fragen werden in einem Arbeits-
kreis des Ausschusses ,Gesundheitsférderung, Préa-
vention und Rehabilitation” unter anderem behandelt:

— Organisation der stationdaren, ambulanten Be-

handlung und deren effizienter Verzahnung,

— Demographische Entwicklung in Deutschland und
Europa und die entsprechenden Morbiditatsdaten
alter Menschen,

— Einfliihrung von Lehre und Forschung in der Geria-
trie,

— Pharmakologie im Alter,
— Prophylaxe von Alterskrankheiten,
— MiBhandlung alter Menschen.

Aus den obigen Ausfilhrungen ergibt sich, daB De-
menzerkrankungen seit vielen Jahren Thema von
FortbildungsmaBnahmen und Publikationen sind und
einen wichtigen Stellenwert einnehmen.

27. Ist nach Ansicht der Bundesregierung die Vermitt-
lung der Erkenntnisse tiber Demenzerkrankungen
in die arztliche Ausbildung auf wissenschaftlicher
Grundlage auch geniligend praxis- und patienten-
bezogen in bezug auf Pravention, Diagnostik,
Therapie und Rehabilitation integriert?

Die geltende Approbationsordnung nimmt auf De-
menzerkrankungen nicht ausdriicklich Bezug. Den-
noch werden Aspekte dieser Problematik vielféltig in
den Ausbildungs- und Prifungsstoff einbezogen. So
gehoren in der vorklinischen Ausbildung die Grund-
lagen der Medizinischen Psychologie und Medizini-
schen Soziologie, im Zweiten Abschnitt der Arztlichen
Prifung altersspezifische Aspekte in Diagnostik und
Therapie, im Dritten Abschnitt der Arztlichen Prii-
fung geriatrische Fragestellungen zum Ausbildungs-
und Prifungsstoff. Die Grundlagen fir die Integration
der Vermittlung der Kenntnisse iber Demenzerkran-
kungen hinsichtlich der Prédvention, Diagnostik, Thera-
pie und Rehabilitation in der drztlichen Ausbildung sind
damit grundsatzlich gegeben. Inwieweit diese Vor-
gaben eine ausreichende inhaltliche Ausgestaltung er-
fahren, liegt in der Verantwortung der einzelnen Hoch-
schulen. Das Angebot hdngt somit auch von der Inter-
essenlage und den Forschungsschwerpunkten der
Hochschulen und dem verfiigbaren Lehrpersonal mit
entsprechender Qualifikation ab.

Im ubrigen ist beabsichtigt, im Zuge einer Reform des
Medizinstudiums die Ausbildung soweit wie moglich
praxis- und patientenbezogener zu gestalten.
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