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REGINE KOLLEK
Mitglied des Nationalen Ethikrates

Einflihrung: Ethische und
gesellschaftliche Herausforderungen
im Umgang mit Demenz

Thema der vierten Jahrestagung des Nationalen Ethikrates sind die Herausforderun-
gen, mit denen Wissenschaft und Gesellschaft im Zusammenhang mit Altersdemenzen
und ihrer zunehmenden Privalenz konfrontiert sind. Damit greift die Jahrestagung
ein Thema auf, das der Nationale Ethikrat implizit bereits zu verschiedenen anderen
Gelegenheiten behandelt hat. Im Rahmen eines Bioethikforums haben wir uns bei-
spielsweise mit der Frage der Forschung an einwilligungsunfihigen Menschen
befasst. Und in der Stellungnahme zur Patientenverfiigung ging es unter anderem
auch um die Frage, ob und unter welchen Bedingungen solche Verftigungen auch im
Stadium der Demenz giiltig sind, also in einem Zustand, der nicht unmittelbar zum
Tode fiihrt.

Das Thema ,,Demenz® war und ist aber fiir uns auch deshalb wichtig, weil es jenseits
der bereits benannten Fragen auf eine Fiille ethischer und gesellschaftlicher Proble-
me verweist, die der Reflexion bediirfen und fiir die Losungen erst noch gefunden
werden miissen.

Demenzkranke als Theaterakteure?
Bevor ich auf einige dieser Probleme und Herausforderungen eingehe, mochte ich

von einer ungewohnlichen Erfahrung berichten, die ich vor kurzem machen durfte.
Es handelt sich dabei um den Besuch eines Theaterstiickes in Moers, an dem auch an
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Demenz erkrankte Menschen mitwirkten. Gegenstand des Theaterstiicks — einer szeni-
schen Collage — war nicht der Verlust des Erinnerns, sondern seine Prisenz. Es ging um
das Erinnern des Korpers an Tanz, an Bewegungen, an Schmerzen oder an Rhythmen.

Auch die demenzkranken Akteure wussten, wie man sich zu den Klingen frither
gehorter Tanzmusik bewegt. Der Korper kannte noch die Bewegungsabldufe, die
Stellung der Fuifle, die Haltung der Hénde, das Sichverbeugen nach gelungener Dar-
stellung. Die alte Dame wihlte geschmackssicher die richtige Kette zum Kleid der
Schauspielerin aus, und der ehemalige Boxer beherrschte frither erlernte Bewegun-
gen, mit denen man sich vor den Angriffen des Gegners schiitzt. Auch konnte er dem
Publikum anhand von Bildern noch etwas iiber das Walzwerk sagen, in dem er frii-
her gearbeitet hatte. Eine ebenso bewegende wie betroffen machende Erfahrung.
Menschen, die viel von ihrem Gedichtnis verloren haben, wirken an einer Aufgabe
mit, die doch das Erinnern des Eingetibten erfordert.

Die Regisseurin und die Schauspieler erzdhlten uns hinterher, dass vielleicht nur 60
Prozent dessen, was wir zu sehen bekommen hitten, eingeiibt und alles andere Im-
provisation gewesen sei. Es sei jedes Mal ein Abenteuer, in dieser Kombination von
Akteuren auf der Bithne zu stehen und nicht so genau zu wissen, ob die vom Verges-
sen Betroffenen sich tatsichlich an die Abfolge von Szenen, Worten und Bewegungen
erinnern, ob sie widerstindig und veringstigt, oder freundlich und aufgeschlossen
sind. Aber im Laufe der dreimonatigen Vorbereitungszeit habe sich das gebessert.
Man habe sich und das Projekt irgendwann nicht mehr bei jeder Probe neu vorstel-
len miissen.

Natiirlich darf und muss man fragen, welchen Effekt die so ,in Szene gesetzte®
Krankheit bewirkt. Hilft diese Form der ,,Veroffentlichung® den Kranken? Und hilft
sie auch nicht nur den unmittelbar Beteiligten, die das Privileg einer intensiven Ar-
beit in einem freundlichen Team miterleben durften? Hilft sie deren Familien? Oder
befriedigt sie einfach nur die Neugier und den Voyeurismus derjenigen, die keinen
Kontakt zu Demenzkranken oder deren Familien haben?

Mich hat dieses Theaterstiick jedenfalls dazu gebracht, erneut, bewusster und genau-
er dariiber nachzudenken, was Demenz bedeutet: fiir die betroffenen Menschen, fiir
ihre Angehorigen, fiir die Gesellschaft, aber auch fiir mich ganz personlich. Es hat mir
deutlich gemacht, dass das Thema ,,Demenz“ mitten in die gesellschaftliche Diskus-
sion gehort und nicht allein an Arzte, Pflegepersonal oder Angehorige delegiert wer-
den kann.

Einflihrung: Ethische und gesellschaftliche Herausforderungen im Umgang mit Demenz

Epidemiologie und Behandlung

Demenzerkrankungen haben Geschichte. Obwohl es sie vermutlich schon immer
gegeben hat, ist ihre Wahrnehmung eng mit der gesellschaftlichen und demographi-
schen Entwicklung verbunden. Von Verena Wetzstein werden wir sicher mehr tiber
diesen Zusammenhang erfahren. Aufgrund des zunehmenden Anteils &lterer Men-
schen ist allein in Deutschland mit einem Anstieg der Zahl Demenzkranker von
heute circa 1 bis 1,2 Millionen auf bis zu 2,5 Millionen im Jahre 2030 zu rechnen —
entsprechend werden der Behandlungsbedarf und die damit verbundenen Heraus-
forderungen an die behandelnden Arzte, das Pflegepersonal und die Angehorigen
wachsen.

Zwar gibt es bereits einige Medikamente, mit denen sich das Fortschreiten der
Krankheit verlangsamen und die Pflegebediirftigkeit der Patienten beziehungsweise
die Notwendigkeit der Unterbringung in einem Pflegeheim hinauszogern lésst. Stop-
pen oder gar verhindern lassen sich die meisten Demenzformen — und hier vor allem
der Morbus Alzheimer — heute nicht. Die Entwicklung neuer Medikamente und Be-
handlungsformen ist also zwingend notwendig, auch wenn die Krankheit so komplex
ist, dass auch bei grofiten Forschungsanstrengungen schnelle Losungen kaum in
Sicht sind. Christian Haass, der erste Referent des heutigen Tages, wird uns einen
Uberblick tiber die medizinischen Aspekte von Demenzerkrankungen und ihre Be-
handlungsmoglichkeiten geben.

Forschung

Das Stichwort ,Forschung® fithrt zu einem der zentralen ethischen Probleme im
Zusammenhang mit Demenzerkrankungen: zu der Beteiligung von Menschen mit
solchen Erkrankungen an klinischen Studien. Solange es sich dabei um einsichts-
und einwilligungsfihige Patienten handelt, entstehen dabei keine tiber die tibliche
Problematik der informierten Einwilligung zu klinischen Studien hinausgehenden
Fragen. Die Teilnahme von Menschen mit eingeschrinkter Einsichts- und Einwilli-
gungsfihigkeit ist jedoch auerordentlich umstritten. Denn einerseits ist daftir die
selbstbestimmte, freiwillige Entscheidung medizinethisch (und rechtlich) erforder-
lich. Andererseits handelt es sich dabei aber um Patienten und Patientinnen, die von
dem weitgehenden Verlust der Identitdt oder des Selbst, das tiber sich bestimmen
konnte, betroffen sind.

Da Demenzkranke im fortgeschrittenen Stadium der Krankheit keine giiltige Zustim-
mung geben konnen, ist eine Teilnahme an klinischen Studien nur mit Zustimmung
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des Betreuers und nur dann moglich, wenn sie dem Patienten potentiell niitzt. Viele
Wissenschaftler und Mediziner sehen darin eine zu starke Einschrankung der For-
schungsmaoglichkeiten — eine lang andauernde Kontroverse, die kiirzlich im Zusam-
menhang mit der Verabschiedung einer ,,Universellen Erkldrung iiber Bioethik und
Menschenrechte durch die UNESCO wieder aufgeflammt ist. Fritz Henn wird in
seinem Vortrag tiber ,Moglichkeiten und Grenzen der Alzheimer-Forschung“ sicher
auf damit zusammenhingende Aspekte eingehen.

Friihdiagnostik

Geforscht wird auch an einer Verbesserung der Frithdiagnostik. Nur in wenigen
Féllen geht es dabei um eine genetisch-pradiktive Diagnostik. Die Fille, die in rele-
vantem Umfang von genetischen Faktoren beeinflusst sind, machen nicht viel mehr
als drei Prozent aus, die iiberwiegende Anzahl der Erkrankungen ist multifaktoriell
bestimmt. Aber auch in diesen Fillen erlauben die differenzierter und genauer werden-
den Untersuchungsmethoden eine immer frithere Diagnose dementieller Prozesse.

Eine frithzeitige Diagnose wird als entscheidende Voraussetzung fiir eine langerfris-
tig erfolgreiche Therapie angesehen, vor allem bei Demenzen, die nicht dem Alzhei-
mer-Typ angehoren. In diesen Fillen kann die Behandlung frith einsetzen und der
Eintritt der Pflegebediirftigkeit hinausgeschoben werden. Auf der anderen Seite ist es
aber auch moglich, dass das frithe Wissen um einen irreversiblen Krankheitsprozess
zu einer schweren Beeintrichtigung der Lebensqualitit fithrt. Wie gehen die Betrof-
fenen selber mit der Diagnose ,,Alzheimer® um? Trégt sie dazu bei, die Lebensquali-
tit der Betroffenen und ihrer Angehorigen zu verbessern? Oder fiihrt sie dazu, dass
Mut- und Hoffnungslosigkeit das Leben der Betroffenen bereits in einer viel frithe-
ren Phase bestimmen?

Versorgung und Pflege

Je frither die Diagnose einsetzt, desto linger miissen die Menschen mit der Bedro-
hung durch die Krankheit leben. Noch schwieriger fiir Patienten und Angehorige
wird es, wenn die Symptome deutlicher und die kognitiven Funktionen und das Leis-
tungsvermogen der Patienten geringer werden. Die meisten Menschen wiinschen
sich, in dieser Situation in ihrer hduslichen Umgebung bleiben zu kénnen. Fiir etwa
zwei Drittel der Demenzpatienten ist dies moglich, sie werden zu Hause von ihren
Angehorigen versorgt und von ihren Hausirzten behandelt. Diese Versorgungsstruk-
tur stof3t jedoch an ihre Grenzen, wenn die Demenz ein fortgeschrittenes Stadium er-
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reicht und bei den Erkrankten zusitzliche Symptome wie Unruhe, Aggressivitit,
Wahnvorstellungen oder Sinnestiuschungen auftreten und wenn Erndhrungs-
schwierigkeiten, Krampfanfille oder Bettlagerigkeit hinzukommen.

Kaum eine andere Krankheit verdndert das Leben in einer Familie so stark wie De-
menzerkrankungen. Gibt es hinreichend viele ambulante Versorgungsangebote
durch Helferinnen und Sozialdienste sowie niederschwellige Einrichtungen der Ta-
ges- und Kurzzeitpflege, um pflegende Angehorige zu unterstiitzen und auch kurz-
fristig zu entlasten? Zu diesem Themenkomplex erhoffen wir uns weiter gehende
Informationen von Andreas Kruse und Thomas Klier.

Wie viel lassen wir uns die Behandlung und Versorgung von Demenzpatienten kos-
ten? Besteht in der Gesellschaft Konsens dartiber, welcher Anteil der gesellschaftli-
chen Gesundheitsressourcen in diesen Bereich investiert werden soll? Stellt sich hier
nicht die Frage der sozialen und der Generationengerechtigkeit, wenn die Mittel
knapp werden und an anderen Stellen fehlen? Dies sind schwierige und kontroverse
Fragen, mit denen sich unsere Gesellschaft sicher noch nicht in der erforderlichen
Intensitdt auseinander gesetzt hat.

Demenz als Krankheit?

Die Kostenentwicklung ist jedoch nur eine Facette eines vielschichtigen Problems,
aber sicher nicht sein Kern. Die eigentliche soziale und kulturelle Herausforderung
besteht darin, sich einer Krankheit zu stellen, die die Idealvorstellung eines autono-
men Lebens und Sterbens radikal hinterfragt. Sie tut es, weil der dementielle Verlust
kognitiver Fihigkeiten und der Identitdt in Abhingigkeiten fiithrt, die so gar nicht zu
dem dominierenden Bild des selbstbestimmten, freien und autonomen Subjekts pas-
sen wollen. Dennoch betrifft diese Abhingigkeit nicht nur Demenzpatienten, son-
dern uns alle; auch wir sind — wenn auch in geringerem Maf3e — auf andere und auf
soziale Unterstiitzung angewiesen. Eine Situation, die oft genug verdrdngt, nicht
ernst genug genommen und kaum positiv bewertet wird. Sind hier nicht Verdnde-
rungen im herrschenden Selbst- und Menschenbild erforderlich? Paul Baltes wird
uns auf diese Frage vielleicht einige Antworten geben konnen.

In einer Gesellschaft, die der Rationalitit und der Produktivitit eines Menschen einen
hohen Wert zuschreibt, wird das Leben von Demenzpatienten hiufig als hoffnungs-
los und nutzlos angesehen. Aber stimmt unser Bild von demenzkranken Menschen
als hilflosen, inkompententen Wesen? Ist moglicherweise unser Verstindnis von Kom-
petenz als Fahigkeit zum verniinftigen Argumentieren, Entscheiden und Handeln in
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seiner Anwendung auf Demenzkranke ganz unangemessen? Wenn im Gegensatz
dazu Kompetenz als die Fahigkeit begriffen wird, die Welt, in der man lebt, zu inter-
pretieren und fiir sich selber sinnvoll darauf zu reagieren — in diesem Sinne argumen-
tieren beispielsweise Lazare Benaroyo und Guy Widdershoven —, dann lassen sich
auch bei Demenzpatienten Ressourcen entdecken, die bei angemessener Unterstiit-
zung durch die Umwelt aktiviert werden und den Betroffenen vielleicht ein besseres
Leben ermoglichen kénnen.

Ich glaube, wir sind erst auf dem Wege dahin, die ethisch-moralischen Leitbilder zu
entwickeln, die es uns ermoglichen, diejenigen, die so vergesslich geworden sind,
wiirdevoll zu behandeln. Dies ist eine der dringlichsten ethisch-moralischen Heraus-
forderungen unserer Zeit. Ich hoffe, dass wir — der Nationale Ethikrat — mit unserer
Jahrestagung einen kleinen Beitrag dazu leisten konnen.



CHRISTIAN HAASS
Professor fiir Stoffwechselbiochemie — Labor fiir Alzheimer- und Parkinson-Forschung,
Ludwig-Maximilians-Universitdt Miinchen

Alzheimer - das molekulare Uhrwerk
einer tickenden Zeitbombe

Die Alzheimer-Erkrankung ist weltweit die hdufigste Form von Demenz, und nahe-
zu jeder Leser dieses Artikels kennt im Kreise seiner Freunde und Verwandten einen
Menschen, der von dieser Geifel des 20. und 21. Jahrhunderts befallen ist. Das im-
mer hiufigere Auftreten der Alzheimer-Erkrankung hdngt mit der dramatisch stei-
genden Lebenserwartung zusammen. Je édlter wir werden, umso hoher ist leider die
Chance, erste Symptome zu entwickeln. Was sich anfanglich durch eine geringfiigige
Vergesslichkeit auszeichnet, kann im Endstadium bis zum vollstindigen Verlust der
Personlichkeit fithren — ein unvorstellbares Drama fiir Betroffene und deren Angeho-
rige. Aufgrund der altersabhidngigen Zunahme der Alzheimer-Erkrankung werden
wir bei immer hoheren medizinischen Standards mit einer massiven Explosion der
Patientenzahlen rechnen miissen, eine Tatsache, auf die Gesundheitspolitiker in
Deutschland noch nicht vorbereitet sind. Es fehlt an Personal, Pflegeheimen und
finanziellen Mitteln fiir die Pflege dementer Patienten. Interdisziplindre Forschungs-
zentren, die sich gezielt mit den Mechanismen altersbezogener Erkrankungen be-
schiftigen, gibt es in Deutschland nicht. Den ersten nationalen Verbund deutscher
Alzheimer-Forscher konnte ich erst vor finf Jahren mit Hilfe der Deutschen For-
schungsgemeinschaft (DFG) zusammenstellen, eine Initiative, die in den USA in den
achtziger Jahren bereits gestartet wurde. Dies ist umso erstaunlicher, da einige der
grundlegenden und aufregendsten Entdeckungen zu den Mechanismen der Alzhei-
mer-Erkrankung in Deutschland erfolgten. Ich erwihne hier nur die urspriingliche
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Entdeckung der Pathologie durch Alois Alzheimer (vor hundert Jahren), die Klonie-
rung des ,,Alzheimer-Gens“ und die Identifizierung eines der zentralen Alzheimer-
Enzyme, auf das ich spdter noch genauer eingehen werde.

Im Folgenden werde ich erst die Pathologie der Erkrankung schildern und dann die
dafiir verantwortlichen molekularen Mechanismen darstellen, um dann am Ende auf
neue Moglichkeiten der Therapie und die damit zusammenhingenden Hoffnungen
und Schwierigkeiten einzugehen.

Aggregierende Amyloide 16sen eine todliche Kaskade aus

Pathologisch ist die Alzheimer-Erkrankung unter anderem durch das Auftreten zahl-
loser Amyloidplaques im Gehirn der Patienten gekennzeichnet (Abbildung 1). In
manchen Regionen des Gehirns konnen diese Plaques bis zu 20 Prozent des Gehirnvo-
lumens einnehmen. Wihrend sich die Plaques auflerhalb der Nervenzellen befinden,
findet man in zahlreichen Nervenzellen weitere Verklumpungen, die wir tangles nen-
nen (Abbildung 1). In den betroffenen Regionen des Gehirns kommt es zu einem
dramatischen Verlust von Nervenzellen. Amyloidplaques enthalten also offenbar ein
Molekiil, das umliegende Nervenzellen totet. Dieses Molekiil entpuppte sich als ein
kleines Eiweif3, das wir heute das Amyloid 3-Peptid (Amyloid) nennen. Das Amyloid
neigt dazu, mit sich selbst zu aggregieren und dann als unloslicher Komplex abgelagert
zu werden. Solche aggregierende zytotoxische Peptide sind ein typisches Merkmal
vieler neurodegenerativer Erkrankungen, wobei bei jeder Erkrankung ein spezifi-
sches Amyloidmolekiil gebildet wird. Die Amyloide der unterschiedlichsten Erkran-
kungen scheinen jedoch eines gemeinsam zu haben: Durch eine Umfaltung ihrer
natiirlichen dreidimensionalen Struktur wird die Aggregation und die daraus folgen-
de Prizipitation gefordert. Die Akkumulation dieser Aggregate, bestehend aus den
unterschiedlichsten Amyloiden, scheint dann den neuronalen Zelltod einzuleiten.

Im Falle der Alzheimer-Erkrankung losen kleine oligomere Amyloidaggregate
(Vorstufen zu den eigentlichen Plaques) eine todliche Kaskade aus, die heute unter
dem Namen Amyloidkaskade bekannt ist. Hierbei wird unter anderem die Tangle-
Bildung hervorgerufen (schwarze ,,Biindel“ in Abbildung 1 rechts), die wiederum
die Bildung zahlreicher giftiger Molekiile induzieren, deren Folge dann das Abster-
ben von Nervenzellen ist. Dartiber hinaus haben die kleinen Amyloidoligomere auch
eine direkte Wirkung auf unsere Gedachtnisvorginge. Bereits in geringsten Spuren
konnen sie die Manifestation erlernten Wissens direkt beeintrachtigen. Da das
Amyloid nach unseren heutigen Kenntnissen die Amyloidkaskade auslost, ist dieses
Molekiil ein idealer Angriffspunkt fiir neue, ursachenorientierte Therapieformen.
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Man sucht hierbei nach den Genen und den von ihnen kodierten Enzymen (soge-
nannte targets oder Zielmolekiile), die fiir die Bildung des Amyloidmolekiils ver-
antwortlich sind. Dieser Ansatz schlief3t natiirlich andere Molekiile, die sich weiter
unten in der Kaskade befinden (wie zum Beispiel die tangles), nicht aus.

Das Amyloid wird mit Hilfe scherenartiger Enzyme
aus einer Vorstufe herausgeschnitten

Wie entsteht nun das Amyloid der Alzheimer-Erkrankung, und welche Gene beein-
flussen diesen Prozess? Das Amyloid wird aus einem groflem Vorldufermolekiil, dem
Amyloid-Precursor-Protein (APP), herausgeschnitten. Die dabei beteiligten Enzyme
werden Sekretasen genannt und stellen molekulare Scheren dar (Abbildung 2). Die-
se Enzyme wirken in der Tat wie eine Papierschere, mit deren Hilfe man diesen Arti-
kel unschwer in kleine Papierstreifen zerlegen konnte. Wiren diese Papierstreifen
noch selbstklebend, hitten wir urspriinglich wohlgeordnete Seiten in einen unférmi-
gen Klumpen (Plaque) umgewandelt.

Wir unterscheiden drei verschiedene Sekretasen, die a-, 3- und y-Sekretase (Abbil-
dung 3). Die a-Sekretase zerschneidet die Amyloiddomine und verhindert damit die
Amyloidentstehung. Thre Aktivitdt ist jedoch vor allem im Gehirn nicht stark genug,
um die Amyloidbildung zu verhindern. Die a-Sekretase steht vor allem in Nervenzel-
len in einer heftigen Konkurrenz mit einer weiteren Schere, der (-Sekretase. Die
kombinierte Aktion von - und +y-Sekretase fithrt dann leider zur Entstehung von
Amyloid (Abbildung 3), das anschlieffend aus der Nervenzelle ausgeschieden wird.
Genau hierin liegt jedoch die in uns stindig tickende Zeitbombe verborgen. Wir alle
produzieren pausenlos von Jugend an Amyloid, das heifit, die Amyloidbildung per se
resultiert nicht sofort in der Alzheimer-Pathologie, sondern ist ein normaler, physio-
logischer Vorgang. Warten wir aber lange genug (sprich: werden wir alt genug), ak-
kumulieren die Amyloide und fangen dann an zu aggregieren und Plaques zu bilden.
Im entsprechend hohen Alter setzt dann die Aggregation und Amyloidplaquebildung
mit nahezu hundert Prozent Wahrscheinlichkeit ein. Warum trifft die Erkrankung
uns alle nicht in exakt dem gleichen Alter, und warum scheinen einige wenige Men-
schen vor dem Ausbruch der Erkrankung weitgehend geschiitzt zu sein? Dies hingt
mit der enormen genetischen Vielfalt der Menschen zusammen. Wir alle tragen un-
terschiedliche Kombinationen von Genen in uns, und individuelle Gene unterschei-
den sich geringfiigig von Mensch zu Mensch. So entstehen genetische Schutz- und
Risikofaktoren und in ganz extremen Fillen Mutationen, die zu einer familidr vererb-
ten besonders aggressiven Form von Alzheimer fiihren.
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Die familiare Alzheimer-Erkrankung

In einigen wenigen Fillen (maximal ein bis fiinf Prozent) tritt die Alzheimer-Erkran-
kung in einer besonders aggressiven Form innerhalb einzelner Familien auf. Diese
Krankheitsvariante ist pathologisch nicht zu unterscheiden von der grofien Vielzahl
der sporadischen Alzheimer-Fille, sie bricht allerdings sehr frith aus. Es sind Fille
bekannt, in denen es im Alter von unter 30 Jahren zu einem vehementen Ausbruch
der Alzheimer-Erkrankung kam. Eine Haufung schwerer Alzheimer-Fille mit frii-
hem Beginn in einzelnen Familien impliziert daher bereits, dass hier genetische Risi-
kofaktoren vorliegen, die weitervererbt werden. Diese Risikofaktoren scheinen, wenn
sie durch Mutationen entsprechend veridndert sind, den Ablauf der Alzheimer-
Pathologie und speziell die Amyloidplaquebildung dramatisch zu beschleunigen. Fiir
Molekularbiologen enthalten diese Gene daher den Schliissel zum Verstindnis der
zelluldren Mechanismen der Erkrankung, obwohl natiirlich die Anzahl der genetisch
vererbten Alzheimer-Fille epidemiologisch irrelevant ist.

Im Folgenden sollen nun Alzheimer verursachende Mutationen in drei Genen be-
schrieben werden, und am Ende sollen jiingste Forschungsergebnisse dargestellt wer-
den, die zeigen, dass die Inaktivierung bestimmter Alzheimer-Gene zu einer massiven
Reduktion der Amyloidbildung fiihrt.

Mutationen in drei Genen beschleunigen die Aggregation
des Amyloidmolekiils

Die ersten Mutationen wurden im Gen des Amyloidvorldufers selbst gefunden. Die-
se Mutationen liegen nicht etwa verstreut iiber das gesamte 3-APP-Molekiil, sondern
treten exakt an den Schnittstellen der drei Sekretasen auf. Letztendlich bewirken alle
diese Mutationen ein und dasselbe: Sie verursachen die Produktion eines minimal
verdnderten Amyloidmolekiils. Im Gegensatz zu dem 40 Bausteine (Aminosduren)
langen A, das wir alle stindig produzieren, wird durch die Mutationen die Bildung
eines um nur zwei Bausteine verlangerten Af3-Molekdils verstirkt (Abbildung 4). Die-
se Variante hat die fatale Figenschaft, extrem rasch mit sich selbst zu aggregieren (Ab-
bildung 4). Die Mutationen reduzieren daher die Zeit, die normalerweise fiir die
Amyloidplaquebildung benétigt wird, auf ein Minimum und fithren damit zum sehr
frithen Ausbruch der Erkrankung, ohne jedoch die charakteristische Pathologie als
solche zu verdandern.

Wesentlich hdufigere Mutationen wurden in den beiden sehr dhnlichen Presenilin-
Genen (abgekiirzt PS1 und PS2) gefunden. Alle bisher untersuchten Mutationen ver-
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ursachen, genau wie die Mutationen im Amyloidvorliufer, eine verstirkte Bildung
des um zwei Aminosduren verlingerten Amyloidmolekiils (Abbildung 4). Damit
kommt es auch hier wieder zur beschleunigten Bildung der Alzheimer-Pathologie,
die dann bereits in der zweiten Lebensdekade auftreten kann. In der Natur treten
damit Veranderungen in Genen auf, die ganz offensichtlich (wie im Falle des Vorldu-
fer-Gens) die Amyloidbildung direkt beeinflussen. Die viel haufigeren Mutationen in
den Presenilinen waren aber sehr schwer zu erkliren. Was haben die Preseniline mit
der Amyloidbildung zu tun? Wie beeinflussen diese die Entstehung des Amyloids?

Die Preseniline sind ein wichtiger Baustein der y-Sekretase

Die vy-Sekretase wurde als Schliisselenzym der Alzheimer-Erkrankung tiber Jahr-
zehnte hinweg von unzihligen Labors in zum Teil sehr aufwindigen (aber dennoch
erfolglosen) Experimenten gesucht. Wie immer lag der Schliissel in einer denkbar
einfachen Schlussfolgerung. Schauen wir uns noch einmal den Effekt der Mutationen
in den Presenilin-Genen auf die Amyloidbildung an (Abbildung 4). Weit iiber hun-
dert verschiedene Mutationen, verteilt iitber das gesamte Gen, haben alle merkwiirdi-
gerweise ein und denselben Effekt: Sie verschieben den Schnitt der y-Sekretase um
exakt zwei Bausteine, so dass ein langeres, schneller aggregierendes Amyloid entsteht.
Wie kénnen nun diese Mutationen die y-Sekretase so tddlich beeinflussen? Die Lo-
sung war denkbar einfach: Die Preseniline sind identisch mit der y-Sekretase oder
zumindest ein wichtiger Baustein der y-Sekretase! Um den Aufbau der y-Sekretase
zu verstehen, sollten wir das Bild einer typischen Papierschere vor Augen haben (Ab-
bildung 2). Diese besteht aus zwei Klingen, die den eigentlichen Schneidevorgang
durchfiihren. Die Klingen sind identisch mit den Presenilinen. Diese liegen immer in
Form zwei getrennter Teile vor, die beide fiir den Schnittvorgang absolut notwendig
sind. Die voneinander getrennten Klingen miissen aber auch zusammengehalten
werden. Hierfiir werden in der Mechanik Schrauben und Muttern verwendet (Abbil-
dung 2). Genau das hat die Evolution ,,kopiert®. Zwei weitere Gene (beziehungswei-
se deren Proteinprodukte) werden namlich benétigt, um die Schere aufzubauen und
zusammenzuhalten. Die Schraube wird dabei durch ein Protein namens Nicastrin
und die Mutter durch Pen-2 gebildet (Abbildung 2). Beide gemeinsam halten die
Klingen der Sekretase zusammen und erlauben deren prizises Zuschnappen.

Unser heutiges Verstindnis der y-Sekretase (und damit der Amyloidbildung generell)
wire weit geringer, wenn die Natur nicht mit Hilfe der Alzheimer-assoziierten Muta-
tionen der Wissenschaft so direkt ,,geholfen hitte. Dies zeigt auch, wie enorm wich-
tig die Humangenetik fiir das Verstindnis menschlicher Erkrankung ist. Auch wenn
nur sehr wenige Alzheimer-Fille durch genetisch vererbte Mutationen hervorgerufen
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werden, helfen uns diese dennoch enorm, auch die unzihligen sporadischen Alzhei-
mer-Fille zu verstehen. Presenilin wire vermutlich heute noch immer nicht gefun-
den, wenn uns nicht die Erkenntnisse der Humangenetik zur Verfgung gestanden
hitten. Wie wichtig das Verstindnis der y-Sekretase fiir zukiinftige Therapien ist,
wird im Folgenden nun diskutiert werden.

Implikationen fiir eine Therapie der Alzheimer-Erkrankung

Kann man dieses Wissen nun nutzen, um den Ausbruch der Alzheimer-Erkrankung
zu verhindern?

Klares Ziel einer jeden Alzheimer-Therapie sollte es sein, die eigentliche Ursache zu
bekdmpfen. Diese ist sicherlich, wenn wir von der oben besprochenen Amyloid-
kaskade ausgehen, in der Aggregation des Amyloids zu suchen. Fine Reduktion der
Amyloidbildung sollte die Gedichtnisleistung von Patienten stabilisieren. Dies konn-
te in der Tat der Fall sein, denn eine Vielzahl von Tierversuchen belegt einen direk-
ten Zusammenhang zwischen dem Verlust der Gedichtnisleistung und der Menge
an aggregiertem Amyloid. Gleichzeitig wird die Bildung der giftigen tangles durch
Amyloidaggregate im Tiermodell regelrecht induziert.

Entfernt man nun zum Beispiel mit Hilfe genetischer Tricks die Klingen der y-Sekre-
tase (die Preseniline) oder Schraube und Mutter (Nicastrin/Pen-2), so wird tatsich-
lich die Amyloidproduktion und damit die Plaquebildung vollstindig verhindert.
Gleichzeitig werden die Gedichtnisleistungen der Tiere stabilisiert. Damit ist die
v-Sekretase mit Sicherheit ein wichtiges target (Zielmolekiil) fiir die Entwicklung zu-
kiinftiger Medikamente. Natiirlich lassen sich im Menschen einzelne Gene der y-Se-
kretase nicht einfach durch genetische Manipulation oder Gentherapie ausschalten.
Man hat daher begonnen, kleine chemische Substanzen zu entwickeln, die sich zwi-
schen den Klingen der y-Sekretase einlagern und diese so am Zuschnappen hindern.
Dieses Prinzip folgt der sehr erfolgreichen Entwicklung dhnlicher ,,Scherenblockie-
rer wie bei der Aids-Bekdmpfung. Natiirlich darf man die y-Sekretase nicht voll-
standig blockieren, da diese ja auch eine biologische Funktion hat. Die y-Sekretase
hat in der Tat eine sehr wichtige biologische Funktion. Entfernt man in Mdusen oder
anderen Modellorganismen einzelne Untereinheiten (Klinge, Schraube oder Mutter)
der y-Sekretase, kommt es zu schweren Entwicklungsstérungen und zum Absterben
des Embryos. Aber auch im ausgewachsenen Organismus wird die y-Sekretase ge-
braucht. Ahnlich wie bei der Embryonalentwicklung, haben auch hier Stammzellen
die Moglichkeit, sich in funktionell unterschiedliche ,fertige“ Zellen zu differenzie-
ren. Dies betrifft zum Beispiel eine Reihe verschiedener Blutzellen. Dieser Vorgang
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wird nun bei der Embryonalentwicklung wie auch bei ausgewachsenen Tieren durch
die y-Sekretase gesteuert und reguliert. Es ist daher nicht verwunderlich, dass es bei
ersten Versuchen am Menschen mit solchen vy-Sekretase-Inhibitoren zu erheblichen
Nebenwirkungen kam und diese Studien aus Sicherheitsgriinden abgebrochen werden
mussten. Nimmt uns das nun die Hoffnung auf eine rasche Medikamententwick-
lung? Sicherlich ist das ein recht herber Riickschlag. Es ist aber bei der Entwicklung
eines jeden Medikaments mit Nebenwirkungen zu rechnen, jedes Schlafmittel hat in
zu hoher Dosis eine fatale Wirkung. Man muss also im néchsten Schritt das richtige
therapeutische Fenster finden, bei dem die Amyloidproduktion gentigend gebremst
wird, aber gleichzeitig die biologische Funktion wenigstens in einem Mindestmaf3 er-
halten bleibt. Prinzipiell ist das moglich, wie erste Tierversuche gezeigt haben. Darii-
ber hinaus werden zurzeit eine Reihe neuartiger y-Sekretase-Inhibitoren entwickelt,
von denen man sich erhofft, dass sie die biologisch normale Funktion der y-Sekretase
nicht reduzieren. Hierzu gehoren zum Beispiel entziindungshemmende Mittel wie
Ibuprofen. Weiterhin werden momentan auch gegen die zweite Sekretase, die 3-Se-
kretase (Abbildung 3), Inhibitoren entwickelt. Hier haben wir grofie Hoffnungen, da
bisher im Tiermodell, auch nach vollstindiger Blockade, keinerlei offensichtliche
Nebenwirkungen auftraten. Leider scheint es aber in diesem Fall fiir die Chemiker
technisch sehr schwierig zu sein, die passenden Inhibitoren im Reagenzglas zusam-
menzubauen. Daher wird es sicherlich noch etwas dauern, bis die ersten sicheren
Sekretase-Inhibitoren zur Verfiigung stehen. Dennoch muss man die bisherige For-
schung als einen der grofiten Erfolge der modernen Biomedizin betrachten. Es gelang
letztendlich, alle wichtigen targets zu identifizieren und die entsprechenden Gene
zu klonieren. Wir haben jetzt alle notwendigen Zielmolekiile und Modellsysteme
in der Hand, um wirksame und sichere Medikamente zu entwickeln — eine Ent-
wicklung, von der Alzheimer-Forscher noch vor zehn bis fiinfzehn Jahren kaum zu
traumen wagten.

Eine Impfung gegen Alzheimer?

Am Ende mdochte ich nun noch einen weiteren spektakuldren Therapieansatz disku-
tieren. Im Miinchner Labor fiir Alzheimer- und Parkinson-Forschung impft man
Alzheimer-Miduse mit der krankheitserregenden Substanz, dem Amyloid. Die Maus
produziert darauthin Antikorper gegen das Amyloid. Diese gelangen auf ungekldrtem
Weg ins Gehirn, wo sie mit den Amyloidplaques und deren Vorstufen interagieren.
Antikorpermarkierte Plaques werden dann von bestimmten Immunzellen erkannt,
welche die Plaques regelrecht auffressen. Impft man die Mduse noch vor der Entste-
hung der ersten Plaques, kommt es erst gar nicht zur Plaqueentwicklung — eine pro-
phylaktische Alzheimer-Therapie! Erste Experimente im Menschen fithrten zumindest
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in einer sehr kleinen Studie zu dem noch vorldufigen (und mit Vorsicht zu interpre-
tierenden!) Ergebnis: Alle Patienten (in der Studie waren nur schwere Alzheimer-Falle
eingeschlossen), die mit einer starken Produktion von Anti-Amyloid-Antikorpern
auf die Impfung reagierten, zeigten in den ersten beiden Jahren nach der Impfung ei-
ne Stabilisierung ihrer Geddchtnisleistung. Weiterhin stellte man fest, dass im Gehirn
dieser Patienten ganz offenbar in den sonst von Alzheimer befallenen Regionen nur
noch sehr wenige Plaques zu finden waren. Das ist ein hochst spektakuldres Ergeb-
nis, das natiirlich Anlass zu gréf3ten Hoffnungen gibt. Aber auch hier ist Vorsicht ge-
boten, denn es traten leider Nebenwirkungen auf — circa sieben Prozent der geimpften
Patienten entwickelten schwere Hirnentziindungen, die zu einem sofortigen Ab-
bruch der Studie fiihrten. Es sollte aber betont werden, dass, anders als in der Presse
beschrieben, kein einziger Patient an den Folgen der Immunisierung gestorben ist.

Wie bei den y-Sekretase-Inhibitoren werden nun alternative Methoden der Immuni-
sierung erprobt, von denen man sich erhoftt, dass sie keine Entziindungen hervorrufen.
Man versucht mit der sogenannten passiven Impfung, bei der industriell hergestellte
Antikorper in die Blutbahn gespritzt werden, die Nebenwirkungen zu umgehen. Tier-
versuche verliefen so positiv, dass man den erneuten Schritt bei Patienten bereits ge-
wagt hat. Erste Ergebnisse dieser Studie sind 2006 zu erwarten.

Gibt es Hoffnung?

Ich glaube, das ist die alles entscheidende Frage. Schaffen wir es nicht rechtzeitig,
die Alzheimer-Erkrankung in den Griff zu bekommen, stehen wir vor der wohl
unlgsbaren Aufgabe der Pflege von Millionen von Demenzpatienten. Die Grundla-
genforschung aus zahlreichen verschiedenen Disziplinen wie der Zellbiologie, der
Molekularbiologie, der Pharmazie, der Biochemie und der Physik haben es durch in-
terdisziplindre nationale und weltweite Anstrengungen geschafft, innerhalb kiirzester
Zeit die Wirkungsmechanismen der Alzheimer-Erkrankung zumindest teilweise auf-
zudecken. Vieles ist aber noch unklar, wie zum Beispiel die toxischen Wirkungsme-
chanismen des Amyloids, aber mit der Identifizierung zahlreicher fargets und ersten
richtungweisenden Therapieansitzen sind wir trotz aller Probleme auf dem richtigen
Weg, eines der grofiten Gesundheitsprobleme in den Griff zu bekommen.

Es bleibt aber zu hoffen, dass in Deutschland endlich die Forschung an der Alterung

und allen mit ihr verbundenen Problemen zielgerichtet geférdert wird. Ein nationa-
les interdisziplindres Forschungszentrum ist hierzu unbedingt notwendig.

Die Abbildungen befinden sich am Ende des Bandes.
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Moglichkeiten und Grenzen der
Alzheimer-Forschung

Formen der Demenz

In diesem Beitrag werde ich die Probleme verdeutlichen, die in den Beitrigen von
Christian Haass und Thomas Klie aufgeworfen wurden. Ich beginne mit den Formen
der Demenzerkrankung. Wir schauen uns zunichst die neurodegenerative Krankheit
Demenz an. Die Demenz ist kein einheitliches Krankheitsbild, sondern es sind viele
verschiedene Krankheiten. Auch die alzheimersche Demenz ist nicht eine Krankheit,
sondern es handelt sich um verschiedene genetische Varianten, die aber alle eine
gemeinsame Pathophysiologie aufweisen (Abbildung 5). Ungefihr 60 Prozent der
Demenzkranken haben eine Alzheimer-Erkrankung. Wenigstens ein Drittel der De-
menzkranken leidet aber an anderen Demenzformen. In 15 Prozent der Fille handelt
es sich um die vaskuldre Demenz, zu der es nach kleinen Schlaganfillen kommen
kann. In den letzten Jahren wurde beobachtet, dass auch die Parkinson-Erkrankung
zu einer Demenz fthren kann. Auch die Lewy-Body-Demenz bekommt in der Epi-
demiologie immer mehr Gewicht. Die seltenen Formen — die fir weniger als ein
Prozent der Demenzen verantwortlich sind — sind der Morbus Pick, die Creutzfeldt-
Jakob-Krankheit, Chorea Huntington und das HI-Virus.

In Abbildung 6 kann man erkennen, dass es bei vielen Demenzen ein gemeinsames
Muster gibt. Wenn wir spiter tiber Forschungsmaoglichkeiten sprechen, werden wir
sehen, dass das, was Christian Haass zeigte — er stellte das klebrige Amyloid vor —, fiir
viele Krankheiten gilt. Es gilt sowohl fiir genetische Formen wie Chorea Huntington
als auch fiir sporadische Formen wie Alzheimer. Aber immer scheint es dieses Muster
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zu sein: Ein verdndertes Eiweif3, ein toxisches Zwischenprodukt, ein Aggregat und
dann der Zelltod, wenn wir das Aggregat nicht beseitigen konnen.

Dabei sehen wir, dass beinahe alle EiweifSe im Zusammenhang mit neurodegenerati-
ven Krankheiten heute schon bekannt sind (Abbildung 7). Bei Huntington haben wir
zum Beispiel das Huntington-Protein, dessen Entdeckung ein grofler Fortschritt in
der Genetik war. Wir haben durch die praktische Genetik dieses Gen und das dazu-
gehorige Eiweifd gefunden. Aber bis heute — und die Entdeckung ist, glaube ich, schon
15 Jahre her — haben wir keinen Weg gefunden, diese Krankheit zu therapieren. Wenn
wir die Pathophysiologie aufgeklart und die Target-Molekiile gefunden haben, dann
ist es von da an immer noch ein langer Weg, bis eine Therapie entwickelt wird. Ich
werde darauf spiter zurtickkommen.

Epidemiologie

Von1900 bis 2000 ist die Zahl derer, die iiber 65 sind, in Deutschland von 3,2 Millio-
nen auf 12,2 Millionen gestiegen; innerhalb von hundert Jahren hat sie sich also ver-
vierfacht. Die ndchsten 50 Jahre werden eine ungefahr gleiche Potenzierung bringen.
Die Zahl derer, die tiber 80 sind, ist von 300.000 auf drei Millionen gestiegen; das ist
eine Verzehnfachung. Es ist nicht zu unterschitzen — Thomas Klies Beitrag zeigt dies
auch deutlich —, dass das hochste Risiko fiir eine Demenz das Alter ist. Wenn wir 4l-
ter werden, steigt das Risiko, an einer Demenz zu erkranken, und wenn wir iiber 80
sind, ist das Risiko erheblich. Voraussichtlich werden wir im Jahr 2050 etwa 2,1 Mil-
lionen Heimplitze benétigen. Es wird 16,9 Millionen Menschen mit irgendeiner
Form von Demenz geben. Das konnen wir einfach nicht bezahlen. Nicht nur die Pflege-
sitze, das ganze Gesundheitswesen, die gesamte Gesundheitsokonomie wiirden das nicht
abdecken koénnen. Das heif3t, dass wir in dramatischer Weise etwas dndern miissen.

Ich mochte nun zu den Gedéchtnisproblemen kommen. Ich werde wieder von Men-
schen tiber 65 sprechen. Diese Grenze ist wichtig. Es ist beruhigend, dass 75 Prozent
aller Menschen, die ilter als 65 sind, keine Probleme haben. Nur 2,3 Prozent haben
eine leichte Demenz, 3,1 Prozent die mittelschwere Form und 2,6 Prozent die schwe-
re. Ganze 16,8 Prozent weisen keine Diagnose auf, haben aber geringe kognitive Sto-
rungen; das ist das sogenannte mild cognitive impairment. Diese Personen haben ein
hohes Risiko, eine Demenz zu entwickeln. Eine der Aufgaben, die wir in der For-
schung in den nichsten Jahren wahrnehmen miissen, ist, eine diagnostische Mog-
lichkeit zu finden, mit der wir die Menschen mit leichten kognitiven Symptomen
untersuchen und bestimmen konnen, wer von ihnen das Risiko in sich tragt, eine
echte Demenz zu entwickeln.
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Wenn man das Alter genauer untersucht, wird man Folgendes feststellen: In der
Gruppe der 65- bis 69-Jahrigen haben ungefihr zwei Prozent eine Demenz, in der Grup-
pe der 85- bis 89-Jdhrigen sind es ungefihr 25 Prozent. Das sind die Ergebnisse einer
ilteren, hoffentlich noch aktuellen Studie von Horst Bickel. Alle fiinf Jahre verdop-
pelt sich der Anteil der Demenzkranken. Bei den 95-J4hrigen sind es also ungefihr 50
Prozent. Paul Baltes hat uns in der Berliner Altersstudie gezeigt, dass das Risiko bei
einem noch hoheren Alter eher wieder leicht sinkt. Aber 50 Prozent sind schon eine
erhebliche Zahl. Damit miissen wir rechnen. Warum? Weil heutzutage die Medizin
immer besser wird. Wir kénnen Menschen linger am Leben halten. Das heifit, der
Anteil derer, die ein so hohes Alter erreichen, wird immer grofler; ungefihr die Half-
te von ihnen wird eine Demenz entwickeln. Das kann keine Gesellschaft aushalten,
selbst die US-amerikanische Gesellschaft ist auf solche Zahlen nicht vorbereitet.

Therapie

Beziiglich der Therapie werde ich etwas tiber das Verhiltnis von Kosten und Nutzen
sagen und wieder ein paar Probleme ansprechen. Christian Haass wies beim choliner-
gen System darauf hin, dass es nicht das Grundsystem bei der Alzheimer-Erkrankung
ist. Die grof8en Zellen im Nucleus minor gehen in den Hippocampus und den Kortex
hinein und sind besonders empfindlich. In der frithen Pathologie der Alzheimer-De-
menz bildet sich in der Hippocampusregion eine grofle Anzahl an Plaques und Neu-
rofibrillen — von diesen wird angenommen, dass sie das Gedachtnis beeintrdchtigen.
Im progredienten Verlauf der Alzheimer-Demenz sind zunehmend auch kortikale
Regionen betroffen, die an komplexen Lern- und Denkprozessen beteiligt sind. Wenn
wir den Verlust dieser Zellen mittels Gabe von Acetylcholinesterase-Hemmern min-
dern, kann das langfristig nicht wirken, aber moglicherweise kurzfristig etwas brin-
gen. Diesbeziiglich will ich jetzt die Frage nach Kosten und Nutzen einer solchen Be-
handlung stellen.

Der britische National Health Service hat eine Studie durchfithren lassen, die vor
nicht allzu langer Zeit in ,, The Lancet® veroffentlicht wurde. Diese Studie besagt, dass
die Acetylcholinesterase-Hemmer nicht wirken. Die Studie war aber so angelegt, dass
man es nicht anders verstehen konnte, als dass die Hemmer unter diesen Bedingun-
gen nicht wirken konnen. Die Bedingungen waren jedoch nicht ganz fair. Andere
Studien belegen — wie ich gleich zeigen werde —, dass eine leichte Verbesserung zu
erreichen ist. Tatsdchlich lautet die Frage also: Sollte man Geld fiir diese sehr teuren
Medikamente ausgeben? Wie lange sollte man das tun und in welchem Umfang? Der
National Health Service tendiert dazu zu sagen: Wir sollten dafiir tiberhaupt kein
Geld ausgeben. In Deutschland wiirde dartiber nicht diskutiert werden, aber praktisch
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verhilt es sich so, dass Hausidrzte sich tiberlegen: Sind diese Medikamente es wert,
dass ich mein Budget sprenge? Viele verschreiben sie deshalb nicht.

Eines der sich daraus ergebenden Probleme werde ich nun aufzeigen: Abbildung 8
stammt von einer Pharmafirma, die eines dieser drei Medikamente herstellt. Ich habe
die Formulierung leicht abgewandelt, so dass es jetzt lautet: ,,Einem Teil der klini-
schen Symptomatologie liegt ein cholinerges Defizit zugrunde.“ Vorher hief§ es: ,, Der
klinischen Symptomatologie liegt ein cholinerges Defizit zugrunde.* Es ist eine Marke-
tingfrage, an der viel Geld hingt. Aber es gibt da auch Nutzen, wie ich zeigen werde.

Die in Abbildung 9 zu sehende Kurve gibt den Verlauf eines frithen Stadiums von
Alzheimer wieder. Die Daten stammen aus einer Kohorte von mehreren hundert Pa-
tienten. Wenn wir einfach einmal rechnen, wie es weitergehen wird, erhalten wir die
gestrichelte Linie. Sie ist nicht empirisch bestitigt. Es kann sein, dass sie ein bisschen
anders verlduft. Aber wie sie hier dargestellt ist, ergibt sie sich aus den Daten. Wenn
man nun einen Acetylcholinesterase-Hemmer gibt — hier ist es Galantamin, aber Do-
nepezil und Rivastigmin sind wahrscheinlich in der Wirksamkeit gleich —, sieht man,
dass allgemein ein wenig Besserung eintritt. In der klinischen Praxis bestdtigt sich
dies: Bei einigen Patienten tritt wirklich eine Besserung ein, die etwa sechs bis neun
Monate anhilt. Dann kommt es erneut zu einer Verschlechterung. Am Ende — und
das ist der wichtigste Punkt, hier sind alle Daten real — gewinnt man ungefihr zwolf
Monate. Das heif3t, der Verlauf der Krankheit geht weiter bis zum Tod; es wird sich
eine Pflegebediirftigkeit ergeben. Aber man hat sie um circa ein Jahr hinausgescho-
ben. Die Frage ist nun, ob dieser Nutzen ausreicht, um ein solches Medikament zu
verabreichen? Ich glaube, fast alle Nervenirzte und Psychiater wiirden ,,Ja“ sagen.
Aber wie sieht es mit den Hausérzten aus? Es gibt in Deutschland das Kompetenznetz
Demenzen. Wir haben 120 Hausérzte nach ihrer Praxis befragt, und viele antworte-
ten: Ich diagnostiziere es nicht, bevor es nicht wirklich notwendig ist. Ich behandle
die Frithstadien iiberhaupt nicht; es sprengt mein Budget.

Das ist es, was de facto passiert. Meines Erachtens sollte eine Gesellschaft das 6ffent-
lich diskutieren: Sollen wir so handeln? Kénnen wir es uns erlauben, zwei Millionen
Menschen so zu behandeln? Zurzeit ist die Zahl in Deutschland noch gar nicht so
hoch. Doch diese Frage miissen wir in Zukunft noch angehen.

Christian Haass weist in seinem Beitrag auf die zukiinftige Moglichkeit einer Imp-
fung hin. Die Impfstudie kenne ich sehr gut, denn ich war Mitglied des Safety Moni-
toring Committee der ersten Studie und daher einer von fiinf Experten weltweit, die
alle Daten bekommen und dariiber entschieden haben, ob die Studie fortgefiihrt
wird oder nicht. Wir haben, nachdem 17 Fille von Enzephalitis (Hirnentziindung)
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aufgetreten sind, das Votum abgeben, dass sie nicht fortgesetzt werden sollte. Der Er-
folg der Studie, auf den Christian Haass hinweist, ist nur fiir die eine Kohorte aus Zii-
rich zutreffend, bei der das Auftreten von Enzephalitis gering war. Die Daten sind
aber nicht ganz so gut, wenn man die gesamte Studie nimmt. Als proof of principle ge-
nommen, sind sie aber genau das, was Christian Hass gezeigt hat."

Wichtig sind in diesem Zusammenhang die Ergebnisse der ersten Mausestudie, die
von Schenk durchgefiihrt wurde. Man sieht im Hippocampus nicht geimpfter Mause
Amyloidplaques und im Hippocampus geimpfter Miuse tiberhaupt keine Plaques.
Diese Hoffnung ist wirklich wichtig. Die zweite Impfstudie, an der iiber 200 Perso-
nen beteiligt sind, lduft zurzeit in den USA. Von der ausfithrenden Firma habe ich
gehort, dass bisher keine Fille von Enzephalitis aufgetreten sind. Die Wirkung ist je-
doch noch nicht klar. Dennoch gibt uns dies Anlass zu der Hoffnung, dass wir in fiinf
bis sieben Jahren vielleicht etwas tun konnen. Das Problem ist, dass Amyloid ein Ei-
weif} ist, das normalerweise in jedem Menschen vorkommt. Einen Antikorper fir ei-
genes Gewebe zu produzieren ist immer sehr gefihrlich, weil man eine Entziindung
hervorrufen kann. Wir miissen also sehr vorsichtig sein. Eine Strategie ist, die Anti-
korper in andere Tiere zu spritzen. Wir haben immer gedacht, dass sie die Blut-Hirn-
Schranke nicht iiberwinden kénnen. Es scheint aber so zu sein, dass Immunzellen sie
aufnehmen und durch die Blut-Hirn-Schranke transportieren, so dass sie wirksam
sein konnen.

Diagnostik und ethische Fragestellungen

Ich habe die Impfung erwihnt, weil ich glaube, dass sie uns zu einer interessanten
Frage fiihrt, die auch ethisch relevant ist: die Frage der Frithdiagnostik. Wenn wir
Frithdiagnostik anwenden wollen, dann sollten wir Menschen behandeln, bevor sie
Defizite aufweisen. Das heifit, alle Personen, die mild cognitive impaired sind, sollten
getestet werden, und wir sollten diejenigen behandeln, die das Risiko haben, eine De-
menz zu entwickeln. Ist das moglich?

Im Kompetenznetz Demenzen haben wir in einer Matrix aus zwei bis drei biochemi-
schen Markern und zwei bildgebenden Markern Untersuchungen vorgenommen. Ei-
ner der bildgebenden Marker weist die Schrumpfung des Gehirns nach, der zweite
Marker ist ein Marker in der Magnetresonanzspektroskopie, ein Marker also, der Neu-
ronenaktivitdt anzeigt. Unsere ersten Daten belegen, dass tiber 90 Prozent Spezifitit
und 90 Prozent Sensitivitit in der Diagnostik erreicht werden konnen. Das heif3t, mit
chemischen Tests wird eine Frithdiagnostik moglich sein. Die chemischen Tests konn-
ten besser werden, sobald wir Fortschritte in der Proteomik erzielen. Daran arbeiten wir.
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Das fithrt mich zu den nichsten ethischen Fragen. Erstens: Sollte man Leute untersu-
chen, die nicht einwilligungsfahig sind? Zweitens: Sollte man Personen mit invasiven
Methoden untersuchen, die tiberhaupt keine Diagnose haben? Letzteres ist das, was
wir jetzt machen missen. Wir miissen Personen, die keine Patienten, sondern Pro-
banden sind, Liquorproben entnehmen und die Eiweifle in deren Liquor analysieren.
Sollen wir das? Kénnen wir das? Wir haben lange dariiber debattiert und sind zu dem
Schluss gekommen, dass wir es tun sollten. Die betreffenden Personen miissen natir-
lich vorher aufgeklart werden und einwilligen. Sie tun das aber in grofler Zahl, weil
sie befiirchten, selbst zu erkranken.

Auch bei der Frithdiagnostik stellt sich die Kosten-Nutzen-Frage, zum Beispiel beim
PET-Screening, wobei PET fiir Positron Emission Tomography steht. Man erhilt so
ein Bild von radioaktiven Substanzen im Gehirn. Zwei Zentren haben nun Marker
entwickelt, die Amyloid im Gehirn binden. Mit Hilfe dieser Bindung kann man den
sogenannten amyloid load im Gehirn und damit auch das Risiko einer Alzheimer-Er-
krankung feststellen. Diese Untersuchung kostet pro Patient tausend Euro. Kann
man sich so etwas leisten, wenn die Betreffenden nicht krank sind? Ich glaube nicht.
Wir miissen andere Wege finden.

Probleme der Forschung

Ich will zum Schluss noch ein weiteres Dilemma aufzeigen. Abbildung 10 zeigt ein
Schema, das auch Christian Haass vorgestellt hat: Man sieht das APP (Amyloid-Pre-
cursor-Protein), die kleinen Scheren, das Amyloid und das Aggregat. Christian Haass
konnte ein Wirkprinzip fiir die B- oder y-Sekretase-Inhibitoren nachweisen. Andere
Gruppen um Konrad Beyreuther oder Tobias Hartmann haben zusammen mit Win-
fried Fassbinder Statine untersucht. In Berlin lduft derzeit eine grofle Studie tiber
Kupfer. Antioxidantien bringen nicht viel, aber ganz interessant sind entziindungs-
hemmende Wirkstoffe, die non steroidal anti-inflammatory agents. Diese Medikamen-
te, wie Vioxx und Celebrex, sind ebenfalls y-Sekretase-Inhibitoren, die y-Sekretasen
in hoher Dosierung hemmen. Das Eiweif3, das die Entwicklung regelt, ist normaler-
weise beeintrachtigt, wenn man +y-Sekretasen hemmt, so dass es zu Nebenwirkungen
kommt. Es gibt jedoch non steroidal anti-inflammatory agents, die das nicht tun. Man
muss sie aber in sehr hoher Dosierung geben. Einen davon haben wir alle, vermute
ich, in unserem Medizinschrank, namlich Ibuprofen. Ibuprofen hemmt die y-Sekre-
tase, wenn man mehr als zwei Gramm pro Tag einnimmt. Die Moglichkeit schwerer
Nebenwirkungen ist gegeben, besonders im Bereich des Magens. Keiner, besonders
nicht die Pharmafirmen, traut sich, das zu untersuchen. Da auf diesem Medikament
kein Patentschutz mehr liegt, kann man damit also auch kein Geld verdienen. Es
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konnte aber wirklich schlimme Nebenwirkungen geben. Konnen wir uns das leisten?
Sollten wir das nicht untersuchen? Sollte man nicht erforschen, ob es moglich ist,
die Alzheimer-Krankheit damit aufzuhalten? Dazu wiren sehr aufwindige klinische
Untersuchungen erforderlich. Man braucht einen hohen Input mit sehr vielen teuren
Untersuchungen. Meiner Meinung nach sollten wir es trotzdem tun.

In Deutschland haben wir ein Forschungsnetz, das bereits erwidhnte Kompetenznetz
Demenzen, dem 14 verschiedene Universititskliniken angehoren. Dieses Forschungs-
netz arbeitet an der Frithdiagnostik; man kann innerhalb dieses Netzes aber auch
schnell neu entwickelte Medikamente priifen. Da wir es aus Kostengriinden alleine
nicht konnen, miissten wir uns im Forschungsnetz tiberlegen, ob und wenn ja, wel-
che dieser Medikamente, die keine Firma reicher machen, man untersuchen sollte.

Die Ziele des Kompetenznetzes sind Fritherkennung, bessere Richtlinien fiir Diag-
nostik und Therapie, rasche Etablierung neuer Therapieformen, Austausch zwischen
Wissenschaftlern und Praktikern. Wir wollen einmal sehen, ob wir, zusammen mit
der Deutschen Alzheimer Gesellschaft, das Netz auch fiir Weiterbildung oder fiir Of-
fentlichkeitsarbeit nutzen kénnen.

Abbildungen und Literaturhinweise befinden sich am Ende des Bandes.
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Alzheimer-Demenz:
Entstehung eines Krankheitsbegriffs

Medizin und Gesellschaft

Unter den in den vergangenen Jahren zunehmend diagnostizierten Demenzen neh-
men die Alzheimer-Demenz und damit verbundene Mischformen den prozentual
grofiten Anteil ein. Aufgrund der mit der Alzheimer-Demenz einhergehenden Symp-
tomatik sehen sich Betroffene, Angehorige, Arzte, Pflegende, Politiker, Seelsorger und
nicht zuletzt die Gesellschaft insgesamt einem grof8en und immer weiter wachsenden
Problem gegeniiber. Angesichts bislang fehlender kausaler Therapiemoglichkeiten
und der mit fortschreitender Demenz zunehmenden Pflegebediirftigkeit entsteht im
Hinblick auf den derzeitigen demographischen Wandel und die gegenwirtige Res-
sourcenverknappung in der medizinischen und pflegerischen Versorgung ein zuneh-
mender Druck auf die Gesellschaft, sich mit dem Phidnomen Alzheimer-Demenz
auseinander zu setzen. Eine solche Auseinandersetzung kann heute nicht mehr allein
biologisch oder medizinisch geftihrt werden, sondern sie erfordert eine interdisziplina-
re Diskussion im Hinblick auf die Auswirkungen und die Bedeutung, die Alzheimer-
Demenz sowohl fiir den einzelnen Menschen als auch fiir die ganze Gesellschaft hat.’

Doch wie ist die Entstehung des gegenwirtigen Krankheitskonzeptes von Alzheimer-
Demenz zu beschreiben? In welchem Kontext muss man diesen Begriff in der zu-
kiinftigen Diskussion sehen? Aus ethischer Perspektive untersucht der vorliegende
Beitrag am Beispiel der Alzheimer-Demenz das komplexe Wechselverhiltnis* von
medizinischem und gesellschaftlichem Diskurs und wird dessen Auswirkungen be-
leuchten: Alzheimer-Demenz — die Entstehung eines Krankheitsbegriffs.?
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Im Mittelpunkt des Beitrags steht dabei die Auseinandersetzung mit dem gegenwir-
tigen Konzept der Alzheimer-Demenz: Wie wird Alzheimer-Demenz gegenwirtig in
der Offentlichkeit wahrgenommen? Welche anthropologischen Annahmen liegen
dem Konzept zugrunde? Sind die mit dem gegenwirtigen Demenzkonzept verbun-
denen Implikationen und Konsequenzen moralisch verantwortbar? Welche Kontu-
ren miisste eine integrative Demenzethik besitzen?

Um Fragen wie diese beantworten zu konnen, folgt der Gedankengang der Linie der
nachfolgend formulierten Thesen. Sie strukturieren gleichzeitig den Gang der Argu-
mentation.

1. Der gegenwirtige offentliche Diskurs tiber Alzheimer-Demenz ist von einem spe-
zifischen Konzept* dominiert, das seinen Ursprung in der Medizin hat.

2. Damit belastet eine Kategorienvermischung mit schwerwiegenden Konsequenzen
die 6ffentliche Debatte tiber Alzheimer-Demenz, da der medizinische und der ge-
sellschaftliche Diskurs zwei unterschiedlichen Sphiren angehoren.

3. Das gegenwirtig dominierende Demenzkonzept ist fiir eine gesellschaftliche Aus-
einandersetzung mit Alzheimer-Demenz unzureichend. Ein Konzept, das den ge-
genwirtigen und zukiinftig noch dringender auf uns zukommenden Fragen
standhalten soll, muss auf einer ethisch reflektierten Grundlage stehen, wie sie im
letzen Abschnitt angedeutet wird.

Zum gegenwartigen 6ffentlichen Diskurs iiber Demenz

Wer die 6ffentliche Auseinandersetzung tiber Alzheimer-Demenz in den Medien ver-
folgt, dem fillt Folgendes auf: Alzheimer-Demenz erscheint als ein rein medizini-
sches Problem, fiir das allein Arzte als kompetent betrachtet werden. Einschligige
Lexika, Artikel in Zeitungen und Zeitschriften oder Fernsehdiskussionen und -doku-
mentationen beschrinken sich unter dem Stichwort Alzheimer-Demenz auf die
Beschreibung von Atiologie, kognitiver Symptomatik, Diagnostik, Verlauf und The-
rapieansitzen der Demenz. Selbst in den komplizierten pathogenetischen Mustern
kann sich der gut informierte Mediennutzer als Experte fiihlen.

Nicht verschwiegen werden soll, dass wir uns seit ganz kurzer Zeit am Beginn einer
zart keimenden neuen Entwicklung zu befinden scheinen, was das gesellschaftliche
Muster des Umgangs mit Alzheimer-Demenz angeht. Zunehmend tibertrigt das Leit-
medium Fernsehen Talkrunden und Dokumentationen, in denen neben Arzten auch
Pflegende, Angehorige oder Sozialpadagogen auftreten, die tiber Selbstbestimmung
und Menschenwiirde der Betroffenen diskutieren. Dennoch vermogen diese zarten
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Anfinge noch keinen Paradigmenwechsel im 6ffentlichen Diskurs einzulduten. Noch
immer miissen wir von einem medizinisch dominierten 6ffentlichen Diskurs sprechen.

Wie kam es dazu? Vor nunmehr 30 Jahren wurde mit der Aufnahme der Alzheimer-
Demenz in Diagnoseschemata und mit der damit verbundenen Pathologisierung der
Altersdemenz der Medizin die Rolle einer Hiiterin des Demenzwissens tibertragen.?
Thr wurde die alleinige Forschungs- und Handlungskompetenz iibergeben. Bis dahin
war jedoch 6ffentlich kaum von Demenzen die Rede gewesen. Verwirrte Menschen
im Alter galten schlicht als ,senil®, ,,verkalkt oder Ahnliches. Indem man die senile
Form der Alzheimer-Demenz als Krankheit definierte, wurde der 6ffentliche Diskurs
auf den ersten Blick versachlicht und dartiber hinaus mit grofien Hoffnungen ange-
reichert: Fiir Krankheiten ist die Medizin zustindig. Diagnostizieren und heilen oder
Leiden lindern — dies sind die Kernaufgaben der praktisch titigen Arzte, und im
vergangenen Jahrhundert ist es der Medizin in der Tat gelungen, zahlreiche bislang
als unheilbar geltende Krankheiten zu therapieren. Diese Erwartung bringt die Of-
fentlichkeit der Medizin auch im Bereich der Demenz entgegen. Die daraus resultie-
rende Hochschidtzung hat der Medizin ein Deutungs- und Handlungsmonopol im
Bereich Alzheimer-Demenz eingebracht. Orientierung an Experten und deren Wis-
sen erscheint heute als die Moglichkeit der Wahl, um komplexe Vorginge und Phi-
nomene handhabbar zu machen. So gilt die Medizin heute als die Leitwissenschaft,
die zuverldssig Aussagen zur Demenz trifft.

Das Konzept, das die Medizin dabei von Demenzen entworfen hat, impliziert Ver-
schiedenes: Zum einen definiert sie Demenzen als Krankheiten — die es zu heilen gilt.
Dabei liegt der Fokus vornehmlich auf den kognitiven Einbuflen, die den Prozess der
Demenz bestimmen. Threm Anliegen der Diagnostik und Therapie gemafd konzen-
triert sie sich des Weiteren auf das Anfangsstadium der Alzheimer-Demenz: Wann
treten die ersten Symptome auf (Diagnose), und wie ist in den Anfangsphasen der
Verlauf verzogerbar (Therapie)?

Nichts anderes als das ihrem Auftrag der Erkennung und Heilung von Krankheiten
Gemif3e tut die Medizin. Ein fiir die Medizin absolut angemessenes biomedizinisches
Konzept der Demenz fand nun allerdings, gewissermaflen tiber eine vermeintliche
naturwissenschaftliche Objektivitit, Eingang in den gesellschaftlichen Diskurs tiber
Demenz. Schon die zahlenmifige Zunahme dementer Menschen in den vergange-
nen und kommenden Jahren drangt unsere Gesellschaft vermehrt dazu, iiber Demen-
zen nachzudenken. Die gesellschaftliche Diskussion steht aber vor einem Dilemma:
Da durch die Monopolisierung der Demenzdebatte kein anderes Konzept zur Verfii-
gung steht, wird das von der Medizin bereitgestellte Konzept iibernommen. Es erobert
die Medien und prigt nachhaltig unser Bild der Demenz. Sicherlich beeinflussen
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Medizin und Gesellschaft sich gegenseitig.® Die Interdependenzen sind nicht zu
tibersehen. Der Kategorienverwechslung, wonach die Medizin kein umfassendes Ge-
samtbild des Demenzprozesses zur Verfiigung stellt, sondern Beschreibungen fiir ih-
ren ausschnitthaften Bereich der Wirklichkeit liefert, sind wir mit der Ubernahme
des medizinischen Diskurses in ein allgemeines Konzept schon erlegen. Die Medizin
unterliegt ja als angewandte Wissenschaft einer methodisch bedingten Beschrin-
kung: Thr Aufgabenbereich ist auf die Diagnostik von Erkrankungen und deren The-
rapie sowie auf Linderung von Leiden fokussiert. Wird das unter diesen Vorzeichen
generierte medizinische Konzept der Alzheimer-Demenz ohne Ergidnzungen oder
Korrekturen in die Offentlichkeit iibertragen, wird damit auch automatisch sein im-
manenter Reduktionismus mittransportiert.

Implikationen und Konsequenzen des gegenwartigen
Demenzkonzeptes

Das von der Medizin entworfene Demenzkonzept impliziert verschiedene Punkte,
die auf die eben skizzierte Weise in die 6ffentliche Debatte gelangten. In seinen Kern-
punkten betrifft dies drei Bereiche, die im Folgenden hinsichtlich ihrer Implikationen
und Konsequenzen untersucht werden. Dabei soll nicht maf3stabsgetreu der medizi-
nische Diskurs abgebildet werden, sondern drei Kriterien werden ausgewdhlt, die
sich nach einer griindlichen Analyse als Kernpunkte des aus der Medizin gespeisten
gesellschaftlichen Diskurses ergeben haben. Diese drei Kernkriterien sind: die Patho-
logisierung, das kognitive Paradigma und die Konzentration auf die erste Halfte des
Demenzprozesses.

Pathologisierung

Die Pathologisierung der Demenz muss als ein erster Kernpunkt des gegenwirtigen
Demenzkonzeptes bezeichnet werden. Erst sie ermoglichte es, der Medizin die Funk-
tion einer Leitwissenschaft zu tibertragen. Damit verbunden ist zum einen eine ginz-
liche Ubertragung des Themas in den Verantwortungsbereich der Medizin. Zwar
konnten so im Forschungsbereich von Medizin und Pharmazie viele Ressourcen zur
Verfiigung gestellt werden, um hoffnungsvolle Therapiestrategien zu untersuchen.
Alzheimer-Demenz als ein die gesamte Gesellschaft betreffendes Phdnomen zu sehen
ist unter diesen Voraussetzungen allerdings schwierig, denn fiir pathologische Phi-
nomene scheinen vor allem medizinische Losungen in Frage zu kommen.

In seiner Januskopfigkeit hat diese Uberantwortung in den Bereich der Medizin auch
eine scharfe Abgrenzung von gesunden Formen des Alterns zur Folge. Der Einfluss
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soziokultureller Wertungen darf bei der Krankheitsdefinition nicht gering veran-
schlagt werden. Indem Rationalitit und Selbstbewusstsein als Kernpunkte eines weit-
hin vorherrschenden Menschenbildes gelten,” erscheint es als eine logische Folge,
Prozesse des Alterns, die mit einem Verlust der Fihigkeit zu rationaler Selbstbestim-
mung einhergehen, in den pathologischen Bereich zu dringen und mit dem Siegel
»krank® zu versehen. Die Spanne zwischen einem gesunden, aktiven Altern und ei-
nem krankhaften Altern wurde dadurch vergroflert. In der Folge werden demente
Menschen zunehmend stigmatisiert. Grundsitzlich vermag eine Bestimmung als
Krankheit einen sozialen Schutzbereich um die Betroffenen zu ziehen: Diagnosen ge-
ben Beeintrichtigungen einen Namen; erst die Bezeichnung als ,,krank“ nimmt den
Betroffenen als Hilfsbediirftigen ernst. Im Rahmen des gegenwirtigen kulturellen
Kontextes und im Zusammenhang mit einer fortschreitenden Ressourcenverknap-
pung in der Medizin hat dieser Vorgang bei Demenzen jedoch eine Marginalisierung
dementer Menschen zur Folge: Die Gesellschaft unterliegt der Gefahr, die Kranken
nicht mehr als Teil von sich zu begreifen.

Das kognitive Paradigma

Mit diesem ersten Kernpunkt des gegenwirtigen Demenzprozesses ist das kognitive
Paradigma der Demenz vielfach verwoben. Wihrend sich im Verlauf der medizini-
schen Forschungsgeschichte der Alzheimer-Demenz im 20. Jahrhundert immer wie-
der ihr Konzept gedndert hatte, blieb seit der Namensgebung der zunehmende Verlust
der kognitiven Leistungsfihigkeit ihr Kernelement.® Um diesen Kern herum bewegte
sich allerdings eine weiche Peripherie, die jeweils von den Forschungsfortschritten
der biologisch-medizinischen Forschung und ihrer Ausdifferenzierung in verschie-
dene Disziplinen beeinflusst wurde und sich wandelnde Konzepte der Alzheimer-De-
menz hervorbrachte.

Hinzu kommt ein weiteres: Spétestens seit der Zeit der Aufklirung wird kognitiven
Fahigkeiten eine hohe Bedeutung in der Gesellschaft zugeschrieben. Thr Gebrauch
scheint das Menschsein erst wesentlich zu konstituieren. In der Alltagsmeinung ge-
hort es heute zu den selbstverstidndlichen Fihigkeiten eines jeden, autonom und in
der Lage zu sein, zu jeder Zeit seine Angelegenheiten selbst regeln zu konnen. Diesem
Bild konnen Alzheimer-Demente ab einem bestimmten Zeitpunkt nicht mehr ent-
sprechen. Die Alzheimer-Demenz erscheint in diesem Kontext als ein Bruch mit den
Leitwerten der modernen Gesellschaft und schlie8t die Betroffenen aus der Gesell-
schaft aus.

Freilich bestehen Wechselwirkungen zwischen der zentralen Stellung kognitiver Leis-

tungsverluste im medizinischen Bereich und der gesellschaftlichen Bedeutung kogniti-
ver Leistungsfahigkeit. Wenn dem gegenwirtigen Demenzkonzept auch keine stringent
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entworfene Anthropologie zugrunde liegt, so sind Eckdaten und Orientierungspunk-
te eines solchen kognitionsorientierten Menschenbildes dennoch klar beschreibbar.

Damit wird das gegenwirtige Demenzkonzept prinzipiell fiir reduktionistische Per-
sonkonzeptionen, wie sie vor allem in der angelsichsischen philosophischen Tradi-
tion en vogue sind, anschlussfahig? In diesen Konzeptionen sind bereits Strategien
einer Entpersonalisierung dementer Menschen erkennbar. So werden in manchen Ent-
wiirfen demente Menschen nur noch als Personen im sozialen Sinn betrachtet. Thnen
ist zwar noch mit Respekt vor der Person, die sie einmal waren, zu begegnen, aber die
Anerkennung als Personen im Vollsinn ist ihnen entzogen. Ihr moralischer Status
kann dann im Verlauf der Demenz immer weiter eingeschrankt werden, bis es nur
noch eine Frage der Vereinbarung ist, inwieweit dementen Menschen mit Respekt zu
begegnen ist und worauf sich dieser erstreckt. Konzeptionen, die den Personstatus ei-
nes Menschen an den aktuellen Besitz von Bewusstseinsleistungen binden, miissen in
logischer Folge dementen Menschen das Personsein absprechen oder es zumindest
graduell einschrinken.” Damit werden demente Menschen von der vollen Mitglied-
schaft menschlicher Gemeinschaft ausgeschlossen. Als Konsequenz daraus ergibt sich
im praktischen Bereich die Gefahr eines therapeutischen und — was wesentlich
schwerer wiegt — pflegerischen Nihilismus wie auch expliziter Forderungen nach der
Anwendung von Sterbehilfemafinahmen bei schwer dementen Menschen.”

Konzentration auf die erste Halfte des Demenzprozesses

Ein drittes Kernmoment des gegenwirtigen Demenzkonzeptes ist eng mit den bei-
den bereits genannten Kriterien — der Pathologisierung und dem kognitiven Para-
digma — verbunden: Durch das Interesse der Medizin an der Diagnostik und der
Suche nach kausalen Therapiemoglichkeiten konzentriert sie sich nahezu vollstindig
auf die erste Hilfte der Demenz. Die zweite Hilfte des Demenzprozesses,™ in der die
kognitiven Funktionen der Betroffenen stark eingeschrinkt sind und die korperli-
chen Einbuflen immer zahlreicher und ausgeprégter zum Vorschein treten, wird da-
gegen vernachlissigt. Wird dieses Konzept von der Offentlichkeit iibernommen, hat
dies auch auf gesellschaftlicher Ebene eine Konzentration auf nur eine Phase des
langwierigen Demenzprozesses zur Folge. Damit werden gerade die Phasen, in denen
Begleitung und pflegerische Betreuung in erheblichem Umfang zu erbringen sind,
im gegenwdrtigen Demenzkonzept vernachléssigt.

Angehorige und Pflegende werden mit den zahlreichen Schwierigkeiten, mit denen
der Umgang mit Menschen in fortgeschrittenen Stadien einhergeht, allein gelassen.
Die Vernachlissigung der zweiten Hilfte des Demenzprozesses bringt es mit sich,
dass kaum Forschung stattfindet, die dariiber Auskunft geben konnte, was ein schwer
dementer Mensch erlebt und fiihlt.® So hat die Vernachlissigung der spaten Phasen

42

Alzheimer-Demenz - Entstehung eines Krankheitsbegriffs

der Demenz eine gesellschaftliche Damonisierung zur Folge. Die Hochschitzung der
geistigen Leistungsfdhigkeit unserer Tage tat ihr Ubriges: Wer nicht rational handeln
kann, gilt nicht viel in einem leistungsorientierten Umfeld. Damit ist das Schreckbild
»Alzheimer® vollstindig.

Relationale Anthropologie: Prinzipien und Konkretionen

Das gegenwirtig vorherrschende Demenzkonzept stellt somit zwar ein mogliches In-
terpretationsmodell dar, das seine Attraktivitit vor allem der Herkunft aus dem
scheinbar objektiven Grundmuster der Naturwissenschaften verdankt. Allerdings lie-
gen ihm Pramissen zugrunde, die sich aus der funktionalen Herangehensweise der
Medizin an das Phanomen erklaren lassen. Was innerhalb der Medizin notwendig ist,
wird problematisch, sobald ihre Grundlagen und Aussagen unadaptiert in den 6f-
fentlichen Bereich itbernommen werden. Aus einem methodisch bedingten Reduktio-
nismus wird durch die Tradierung der medizinischen Konzeption in den 6ffentlichen
Diskurs ein ontologischer Reduktionismus. In seinen Kernpunkten werden dabei be-
deutsame Aspekte ausgeblendet. Darin angelegte mogliche Konsequenzen konnten
weiter oben nur angedeutet werden.

Eine solidarische Gesellschaft kann sich damit nicht zufrieden geben und miisste
konsequenterweise das derzeitige Demenzkonzept priifen und sich davon emanzi-
pieren. Um eine ganzheitlichere Sicht auf die Demenzproblematik und einen inte-
grativen Umgang mit dementen Menschen zu ermoglichen, schligt der vorliegende
Ansatz vor, in einem ersten Schritt auf Prinzipien eines ganzheitlichen Menschenbil-
des hinzuweisen, auf dessen Fundament ein veridnderter Umgang mit der Demenz-
problematik moglich ist. Ein zweiter Schritt formuliert Konkretionen und Wege, wie
diese neue Sicht auf Alzheimer-Demenz in der Praxis umsetzbar sein konnte, denn
wenn Alzheimer-Demenz, wie weiter oben angedeutet, bereits ein die gesamte Gesell-
schaft betreffendes Problem ist und in Zukunft in immer schirferer Form werden
wird, sollten Losungsperspektiven nicht darin gesucht werden, die Auseinanderset-
zung an eine einzelne Wissenschaft zu delegieren, sondern das Thema als gesamtge-
sellschaftliches Phinomen zu bearbeiten.

Prinzipien

Eine Ethik der Demenz, die demente Menschen vor der Erosion in die Aberkennung
des Personstatus bewahrt, kann verntinftig einzig von der Grundannahme ausgehen,
dass allen Menschen wihrend der Gesamtheit ihres Lebens die gleiche Wiirde zu-
kommt. Auf der Grundlage einer solchen Persondefinition, die bereits Boethius
(480-524) vorlegte, herrscht entgegen den fiir das gegenwirtige Demenzkonzept als
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anschlussfahig bezeichneten empiristischen Personkonzeptionen in der Nachfolge
John Lockes (1632—1704) in der europdischen moralphilosophischen und moral-
theologischen Tradition der Grundkonsens vor, dass alle Menschen Personen sind.
Damit ist auch die Konsequenz verbunden, dass jeder Mensch, gleich tiber welche ak-
tuellen Fahigkeiten er verfiigt, unter dem Schutz der Menschenwiirde steht.

Denn es ist erstens ein und derselbe Mensch, der als Dementer iiber das gleiche Le-
bensrecht verfiigt wie als Alternder, Erwachsener, Neugeborener oder Ungeborener.
Die Identitit der Person ist dabei immer auch die durch sie selbst oder andere Perso-
nen konstituierte Kontinuitdt mit dem Vergangenen.* Dieses Argument der Konti-
nuitdt der Person geht davon aus, dass die menschliche Existenz in einem einzigen
Kontinuum verlduft, das sich in verschiedenen Lebensabschnitten ausdriickt, die je-
doch alle zur Zeitgestalt ein und derselben tiber ihre verschiedenen Lebensphasen
mit sich identischen Person gehoren.™

Vor diesem Hintergrund gewinnt die Tatsache, dass der Demenzprozess ohne mo-
ralisch relevante Zasuren verlduft, erst ihre volle Bedeutung. Keine noch so grofle
Zahl von Plaqueablagerungen im Hirn eines Alzheimer-dementen Menschen vermag
es, einen Bruch darzustellen. Der Prozess der Demenz lduft auch aus medizi-
nischer Sicht vielmehr als Kaskade ab, in der keine relevanten Einschnitte festzu-
stellen sind. Zu jedem Zeitpunkt der Demenz steht der Mensch in Kontinuitdt mit
seinem Leben voller individueller Vorlieben und Pragungen, die er zeit seines
Lebens ausgebildet hat: ,,Auch wenn Menschen nicht in der Lage sind, sich selbst
als Personen zu duflern, bleiben sie durch ihre vielfiltigen Beziehungen zu anderen
Personen sowie aufgrund ihrer leiblichen Prasenz fiir diese anderen als Person mit
all ihren Rechten und Anspriichen gegenwirtig.“** Wenn sich auch die Personlichkeit
eines Menschen im Laufe des Demenzprozesses verindert, so bleibt die Person des
dementen Menschen sowohl identisch mit der Person vor Auftreten der ersten
Symptome als auch tiber den Demenzprozess hinweg. Die aus der Medizin heraus
funktional bedingte Trennung in Stadien der Demenz sollte im Rahmen eines inte-
grativen Modells zugunsten eines den Verlauf betonenden Prozesses nicht mehr
verwendet werden.

Dartiber hinaus verlangt die Tatsache, dass ein dementer Mensch in der Endphase
seines Lebens angelangt ist, zwar praktisch Riicksicht auf diese besondere anthropo-
logische Lebenssituation. In grundlegender Hinsicht dndert dies jedoch nichts an
seinem wiirdevollen Dasein. Eine Teilung in eine zu therapierende erste Hilfte der
Demenz und eine ginzlich vernachlissigbare zweite Hilfte kommt von diesem an-
thropologischen Blickwinkel aus nicht in Frage.
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Im Gegensatz zum gegenwirtigen Diskurs ist dartiber hinaus zweitens die leib-seeli-
sche Einheit des Menschen ernst zu nehmen. Gegen eine einseitige Fixierung auf die
Kognition ist einzuwenden, dass der Mensch zwar als ein vernunftbefihigtes Wesen
bestimmt ist, aber seine Vernunftbegabtheit nicht zu jedem Zeitpunkt gleichermafien
ausiiben muss. Ein Personverstindnis, das allein auf kognitive Fihigkeiten abhebt
und der konkreten Leiblichkeit des Menschen keine Beachtung schenkt, bleibt abs-
trakt. ,Es verfehlt die unhintergehbaren Existenzbedingungen konkreter Personen®”
zu denen die Dimension der Leiblichkeit wesentlich gehort.

Die Fixierung auf die aktuell vorhandene geistige Leistungsfihigkeit im Rahmen re-
duktionistischer Personkonzeptionen hat einen weiteren entscheidenden Fehler: Sie
setzt einen anthropologischen Dualismus, den man bereits tiberwunden geglaubt
hat, voraus und fiithrt ihn unter sikularen Vorzeichen wieder in die Debatte ein. In
dieser Sichtweise macht das aktuell vorhandene Bewusstsein mit seinen Kognitions-
leistungen das Personsein aus. Der Korper erscheint dann nur noch als biologisches
Beiwerk. Eine solche Nichtbeachtung der Leiblichkeit des Menschen verkennt aller-
dings die anthropologische Bedeutung des Korpers fiir die Person. Nur in seinem
Leib kann der Mensch sich ausdriicken, begegnet er anderen Menschen und der Welt.
Dabei hat die Leiblichkeit des Menschen auch eine moralische Bedeutung: Erst die
leibliche Ausdrucksfihigkeit ermoglicht den Selbstvollzug der Person. Daher gebtihrt
ihr zeit ihres Lebens Achtung und Wiirde. Wir achten einen Menschen aber nur
dann, wenn wir ihm in jeder Ausdrucksgestalt, in der er existiert, Wiirde und Ach-
tung entgegenbringen. An diese Grundbedingung ist zu erinnern, wenn wir nach
dem Personstatus dementer Menschen fragen. Kiinftig wird noch deutlicher auf die
Grundbedingungen der Leiblichkeit bei Demenz einzugehen sein. Die konkrete Pfle-
gesituation und die Bedirfnisse des Korpers dementer Menschen sollten demnach
eingehender als bislang reflektiert werden.

Einer bislang dominierenden Darstellung des dementen Menschen als monadischen
Einzelwesens ist drittens die Relationalitit des Menschen an die Seite zu stellen. Der
Mensch kann sein Leben nur im Verhiltnis zu anderen leben. Es gehort wesentlich
zum Menschsein, dass man es nur in Relation, das heifdt in Bezug auf andere und mit
anderen zusammen ist.

Bezogen auf die Demenz bedeutet dies: Demente Menschen werden nicht zu Einzelwe-
sen, auch wenn sie im Verlauf des Prozesses den Kontakt mit ithrer Umwelt nach und
nach verlieren mogen. Selbst in der extremen Hilflosigkeit der Demenz kann die Wiir-
de des Menschen von anderen wahrgenommen werden. Die Sichtbarmachung von
Wiirde ist ein interaktionelles Geschehen. Sie wird dem Dementen von demjenigen
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entgegengebracht, der ihn in seinem veridnderten So-Sein versteht und annimmt. Be-
gegnung mit dementen Menschen bedeutet damit immer auch den Vollzug eines
Anerkennungsaktes, indem der Angehorige, der Pflegende oder der Arzt seine per-
sonliche Beziehungsfihigkeit zum Ausdruck bringt.

Die Mitmenschen — konkret die Angehorigen und Pflegenden, im weiten Sinne die
Gesellschaft — sind es, die dem dementen Menschen seine Wiirde entgegenbringen
und die verletzliche Person vor unzulissigen Ubergriffen oder der Aberkennung der
Menschenwiirde schiitzen. Die Berticksichtigung der verletzlichen Person gebietet es,
im praktischen Handeln Riicksicht zu nehmen auf die besondere Situation demen-
ter Menschen, und ihnen Pflege und Zuwendung zukommen zu lassen, um ihr per-
sonliches Wohlbefinden zu stirken und es so lange und so gut es geht zu erhalten.

Konkretionen

Aus dem bisher Gesagten folgt, dass eine integrative Demenzethik am Personstatus
dementer Menschen Mafl nehmen muss. Das gegenwirtig vorherrschende Demenz-
konzept greift in dieser Hinsicht zu kurz. Ausgehend vom bislang Dargelegten, wird
ein Demenzmodell vorgeschlagen, das von einer geweiteten anthropologischen
Grundlage ausgeht. Von hier aus konnen in der Konkretion dreier die Demenzpro-
blematik betreffender Bereiche Anhaltspunkte fiir eine konkrete Kontextualisierung
der hier vorgelegten Prinzipien fiir gesellschaftlich relevante Felder gegeben werden.

Eine integrative Demenzethik wird erstens um des Personstatus dementer Menschen
willen stérker als bisher darauf achten, Medizin und Pflege zu verzahnen. So konnte
gewdhrleistet werden, dass kiinftig nicht nur die ersten Phasen des Demenzprozesses
Beachtung erfahren, sondern die Demenz als einheitlicher Prozess gesehen wird, in-
nerhalb dessen auch die spiten Phasen, wenn Palliation, Pflege und Begleitung im
Vordergrund stehen, Berticksichtigung finden. So gewinnt die palliative Medizin, wie
sie durch den allgemeinen Wandel im Krankheitsgefiige von Akutkrankheiten zu
chronischen Erkrankungen heute immer populdrer wird, im Bereich der Alzheimer-
Demenz, fiir die weiter das Paradigma der kurativen Medizin Geltung zu haben
scheint, erst langsam an Bedeutung. Der Prozess, die bislang vor allem auf die kor-
perlichen Leiden bezogene Palliativmedizin auf die anders gelagerten Bediirfnisse de-
menter Personen zu transformieren, erfordert vielfiltiges Engagement und wird nur
in der Vernetzung pflegerischer und drztlicher Kompetenzen gelingen konnen.™®

Als Bausteine einer an der Person des dementen Menschen orientierten Pflege konn-
ten Elemente in den Vordergrund treten wie der Respekt vor personlichen Priferen-
zen, die Wahrnehmungen der inneren Welt des Einzelnen, eine positive Sicht der
Leiblichkeit, die Bedeutung von Gefiithlen und Emotionen sowie eine besondere Be-

46

Alzheimer-Demenz - Entstehung eines Krankheitsbegriffs

achtung zwischenmenschlicher Beziehungen. Die moralische Kompetenz wie auch
die Sachkompetenz des Pflegepersonals miissten weiter gefordert werden. Der Ver-
lauf eines dementiellen Prozesses verlangt von den professionell Pflegenden dabei
immer wieder Anderungen und Wechsel in der Pflegeausrichtung. Diese kann adi-
quat nur durch genaues Hinhoren und das Einftihlen in den Patienten gewihrleistet
werden. Dabei verlangt die Pflege eines dementen Menschen von den Pflegenden ein
hohes Mafl an menschlicher Kompetenz und die Bereitschaft, sich mit dem mogli-
chen Leiden der Betroffenen, ihrem Lebensweg mit seinen Schwerpunkten und Wei-
chenstellungen auseinander zu setzen.

Um das gegenwirtig vorherrschende Demenzkonzept durch ein integratives Modell
abzulGsen, ist ein breiteres Engagement gesellschaftlicher Institutionen und Gruppen
notwendig. Dies betrifft nicht nur den dringend notwendigen Dialog zwischen Me-
dizin und Pflege. Briicken zwischen verschiedenen Disziplinen und Gruppierungen
miissen auch in anderen Bereichen geschlagen werden. Angesichts der demographi-
schen Verschiebungen sind dringende politische Entscheidungen, die zum Beispiel
Wohnformen im Alter betreffen, erforderlich: Wie kann die grofle Zahl dementer
Menschen in den kommenden Jahren und Jahrzehnten versorgt werden?

Die Bedeutung der relationalen Verfasstheit des Menschen iibertritt bei Demenz
deutlich das in der Medizinethik derzeit hochgeschitzte Autonomieprinzip, das bei
der Demenz an seine Grenzen sto8t. Konkret folgt daraus zweitens die Forderung,
das Betroffenen-Angehorigen-Verhiltnis in den Blick zu nehmen.

Angehorige sind dabei in zwei Richtungen starker als bislang ernst zu nehmen: zum
einen in ihrer Rolle als ndchste Bezugspersonen dementer Menschen, zum anderen in
ihrer Rolle als selbst Betroffene. Als unmittelbare Bezugspersonen kommt den Ange-
horigen eine nicht hoch genug einzuschitzende Bedeutung zu. Sie sind es, die im Ver-
lauf der Demenz fiir die Identitit, Kontinuitit und Relationalitit dementer Personen
biirgen: Durch die Kenntnis eines zumindest groflen Teiles der Lebensgeschichte und
des Charakters der Betroffenen konnen sie Auskunft geben tiber Vorlieben und Ab-
neigungen, wenn demente Menschen sich selbst nicht mehr duflern konnen.

Doch kommen Angehorige auch in ihrer Rolle als selbst Betroffene des dementiellen
Prozesses in den Blick:™ Sie sind es, die ein Hochstmaf3 an Pflege leisten und enor-
men Belastungen ausgesetzt sind — korperlich wie psychisch. Wenn der gewohnte Ge-
sprachspartner verloren geht, gemeinsame Unternehmungen nicht mehr moglich
sind, sind dies einschneidende Veranderungen in Beziehungen, die nicht spurlos an
den Betroffenen vorbeigehen. Angehorige werden dann selbst zu ,,Begleitungsbe-
diirftigen.
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Drittens wird eine solidarische Gesellschaft die Beschiftigung mit dem Phidnomen
Demenz nicht weiter allein den Experten einer Disziplin tiberantworten. Indem eine
Gesellschaft sich den mit dem Phinomen der Demenz verbundenen Problemen stellt
und ein ganzheitliches Bild entwirft, wird sie ihrer Verantwortung gegeniiber ihren
schwicheren Mitgliedern gerecht werden. Die umfassende Auseinandersetzung mit
Demenz wird nicht einfach sein, da anspruchsvolle Kompetenzen verlangt und un-
angenehme Themen beriihrt werden miissen. Alzheimer-Demenz fiihrt nicht nur die
Endlichkeit des menschlichen Lebens vor Augen, sondern verlangt auch ein Uber-
denken von in Medizinethik und Gesellschaft gingigen Prinzipien. Nicht zuletzt
stof3t die heute weithin verbreitete Absolutsetzung der Autonomie bei Alzheimer-De-
menz an ihre Grenzen. Wo eine Verfiigung tiber sich selbst nicht mehr ausgesprochen
werden kann, wird sie leicht ersetzt durch eine Verfiigung durch andere. An die Stel-
le einer Uberbetonung des Selbstbestimmungsprinzips, wie es aus einer Abwehrhal-
tung gegentiber dem als negativ konnotierten Paternalismus heraus heute gefordert
wird, wird das Element der Fiirsorge treten miissen.>

Ein Ethos der Fiirsorge entspringt der Grundeinsicht in die Relationalitdt und das
menschliche Angewiesensein auf andere. Indem es das Wohlergehen der hilfsbediirf-
tigen Personen in den Vordergrund stellt, sollte das Grundprinzip des pflegerischen,
arztlichen und gesellschaftlichen Ethos starker betont werden.

Ausblick

Es ist an der Zeit, dass wir das Thema ,,Demenz als gesellschaftliche Aufgabe begrei-
fen. Dies kann aber nur geschehen, wenn wir uns von der Vorstellung verabschieden,
bei Demenz handele es sich um ein rein medizinisches Phinomen, fiir dessen Be-
handlung einzig medizinische Experten zustindig seien. Ansitze dazu sind bereits zu
erkennen. Fine Gesellschaft, die sich dem Problem Alzheimer-Demenz stellen will,
muss die Medizin aus der alleinigen Verantwortung entlassen und sich selbst in die
Pflicht nehmen.

Literaturhinweise befinden sich am Ende des Bandes.
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Ethische und sozialpsychologische
Implikationen von Altersdemenz und
Alzheimer-Erkrankung

Zur Bedeutung von Demenzerkrankungen fiir Gesellschaft,
Forschung und Intervention

Der Beschiftigung mit den ethischen und sozialpsychologischen Implikationen von
Altersdemenz und Alzheimer-Erkrankung seien zunichst einige grundlegende An-
merkungen vorangestellt, die die Bedeutung der Demenz fiir Forschung, Interventi-
on und Gesellschaft betreffen.

Aus forschungsbezogener Perspektive ist vor allem die Suche nach den pathogeneti-
schen Mechanismen der Alzheimer-Demenz bedeutsam. Molekularbiologen sind
optimistisch, dass im kommenden Jahrzehnt weitere substantielle Fortschritte bei
der Aufklirung pathogenetischer Mechanismen der Alzheimer-Demenz sowie bei
der Umsetzung dieser Erkenntnisse in kausale Therapieschritte erzielt werden kon-
nen.' Die molekularbiologische Forschung ist deswegen weiter auszubauen, da erst
bei Identifikation der pathogenetischen Mechanismen der Alzheimer-Demenz eine
kausale Therapie moglich sein wird. Aus forschungsbezogener Perspektive besitzt
auch die Entwicklung diagnostischer Methoden grofies Gewicht, die nicht nur einen
Beitrag zur Differentialdiagnostik der Demenz, sondern auch zur Identifikation frii-
her Stadien der Demenz leistet und damit Grundlagen fiir eine angemessene, recht-
zeitig einsetzende Intervention schafft.
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Aus interventionsbezogener Perspektive ist vor allem die differenzierte Einschitzung
der bestehenden Ressourcen demenzkranker Menschen sowie deren Erhaltung und
Forderung zu nennen. Dabei ist zu bedenken, dass vielfach die kognitiven, alltags-
praktischen und psychischen Ressourcen demenzkranker Menschen unterschitzt
werden. Eine raumliche und soziale Umwelt, die anregt, unterstiitzt, entlastet und
motiviert, ist ebenso entscheidend fiir die Intervention wie ein rehabilitationsorien-
tiertes Therapie- und Pflegekonzept.

Aus gesellschaftlicher Perspektive sind zum einen Fragen der Ausgabenentwicklung
von besonderem Interesse. Die Versorgung demenzkranker Menschen ist, wenn sie
einem hohen fachlichen Standard folgen soll, kostenintensiv. Zum anderen gewinnen
aus gesellschaftlicher Perspektive ethische Fragen an Gewicht: Inwiefern besteht in
einer Gesellschaft Konsens, in ausreichendem Maf3e in eine fachlich hochwertige und
human anspruchsvolle Therapie, Rehabilitation und Pflege zu investieren?

Die Begegnung mit demenzkranken Menschen als
Konfrontation mit den Begrenzungen des eigenen Lebens

An einer Demenz zu erkranken, in deren Folge unselbststindig zu werden und die
Fahigkeit zur Kommunikation zu verlieren, ist das wahrscheinlich am meisten ge-
firchtete Risiko des Alters. Die bei fortgeschrittener Demenz auftretenden kogniti-
ven Einbuflen werden von den meisten Menschen als Bedrohung der Person in ihrer
Ganzheit betrachtet. Vor diesem Hintergrund erscheint verstindlich, dass die Kon-
frontation mit Demenzkranken nicht nur Unsicherheit, sondern auch massive Angs-
te auslosen kann. Die Begegnung mit Demenzkranken macht in besonderer Weise
deutlich, dass Altern — zumindest solange man Kriterien wie Aktivitat, soziale Teilha-
be oder Produktivitit zugrunde legt — nicht immer gelingen muss, auch dann nicht,
wenn man sich lebenslang um eine selbstverantwortliche Lebensfiihrung bemiiht
hat. Mitarbeiter in Pflegeeinrichtungen haben ebenso wie pflegende Angehorige hau-
fig erhebliche Schwierigkeiten, sich mit diesen Grenzen der menschlichen Existenz
auseinander zu setzen. Fin Zugang zur Individualitit des Patienten wird hdufig schon
deswegen nicht gefunden, weil eine intensivere Auseinandersetzung mit den mogli-
chen Begrenzungen des eigenen Lebens die subjektive Uberzeugung in Frage zu stel-
len vermag, Entwicklungsprozesse bis in das hochste Alter kontrollieren zu konnen.
Die Konfrontation mit dem Krankheitsbild der Demenz erinnert den Menschen an
eine Dimension, die in seinem Streben nach Selbststandigkeit und Selbstverantwor-
tung bisweilen in Vergessenheit gerit: die Dimension der bewusst angenommenen
Abhingigkeit.* Das Erkennen des grundlegenden Angewiesenseins auf die Solidari-
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tat und Hilfe anderer Menschen und die Bejahung dieses Angewiesenseins durch den
Demenzkranken selbst wie auch durch Angehérige, Arzte und Pflegefachkrifte stel-
len eine bedeutende Grundlage fiir den moglichst vorurteilsfreien Kontakt mit dem
Erkrankten dar. Es ist dabei zu berticksichtigen, dass bewusst angenommene Abhin-
gigkeit in dem hier gemeinten Sinne nicht verwechselt werden darf mit ,,dysfunktio-
naler Abhingigkeit® von institutionellen Praktiken. Wie Margret Baltes aufgezeigt
hat, dominiert in der Pflege und Betreuung Schwerstkranker nicht selten ein ,,Abhdn-
gigkeitsunterstiitzungsskript®, welches dazu beitrigt, dass abhingiges Verhalten des
Menschen, hingegen nicht dessen Bemiithen um Selbststindigkeit verstarkt wird.

Damit wird auch ausgedriickt, dass die Begegnung mit einem demenzkranken Men-
schen die Kontaktperson vor eine bedeutende psychologische Aufgabe stellt — ndmlich
vor die Aufgabe der Auseinandersetzung mit sich selbst, mit den Begrenzungen des ei-
genen Lebens. In dem Maf3e, in dem es uns gelingt, diese Auseinandersetzung in einer
personlich konstruktiven Weise zu leisten, schaffen wir auch die Grundlage fiir wirk-
liche Begegnung. Denn der Kontakt ist nun — wie es Martin Buber (1878—-1965) aus-
driickt — frei von Vorbedingungen, die das Ich definiert. Er ist ganz auf den anderen
Menschen (auf das ,,Du®) ausgerichtet. Und in dieser Orientierung auf das ,,Du“ wird
der andere dabei unterstiitzt, moglichst weit er selbst oder sie selbst zu sein.

Gerade bei Demenzkranken besteht die Gefahr, dass noch vorhandene Kompetenzen
tibersehen werden. Offenkundige kognitive Defizite konnen Kontaktpersonen dazu
verleiten, anzunehmen, dass der Demenzkranke gar nichts mehr versteht, dass er zu
einer normalen Interaktion ganzlich unfihig ist. Dagegen zeigen neuere Forschungs-
arbeiten, dass Demenzkranke auch im fortgeschrittenen Stadium durchaus in der
Lage sind, differenziert auf soziale Situationen zu reagieren. Auch Demenzkranke er-
leben Emotionen und driicken diese aus. Auch bei fortgeschrittener Demenz kann
durch eine Herstellung oder Vermeidung spezifischer sozialer Situationen zu einer
hoheren Lebensqualitit beigetragen werden. Indem Demenzkranke in der Lage sind,
ihre Emotionen zumindest nonverbal auszudriicken, ist es Kontaktpersonen auch
prinzipiell moglich, einen Zugang zu Demenzkranken zu finden und aufrechtzuer-
halten. Finen solchen Zugang vorausgesetzt, ist die Pflege Demenzkranker nicht le-
diglich Last, sondern auch zwischenmenschliche Begegnung, in der Hilfeleistung mit
Dankbarkeit begegnet und damit Helfen auch als befriedigend erlebt werden kann.
Demenz bedeutet keinesfalls den Verlust von Individualitat.

Arzte und Pflegefachkrifte geraten nicht selten in eine Situation, in der sie einzelne

ethische Prinzipien nicht mehr zu einer zentralen Grundlage ihres Handelns ma-
chen konnen. Solche Situationen sind vor allem gegeben, wenn psychisch hoch

53



Andreas Kruse

anspruchsvolle Anforderungen bewiltigt werden miissen, a) ohne auf diese entspre-
chend vorbereitet zu sein, b) ohne iiber ausreichende zeitliche Ressourcen zu verfii-
gen, um differenziert auf die Bediirfnisse des Erkrankten antworten zu konnen, c)
ohne die Gelegenheit zur Reflexion dieser Erfahrungen in der Kommunikation mit
Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern zu finden. Zu bedenken ist hier, dass Trager und
Institutionen durch die gegebenen Arbeitsbedingungen dazu beitragen, dass Mitar-
beiterinnen und Mitarbeiter in solche fachlich wie ethisch hoch problematischen
und subjektiv als belastend erlebten Situationen geraten. Wenn die eigene Integritat
durch die erzwungene Ausblendung ethischer Prinzipien verletzt wird, dann entste-
hen Schuldgefiihle, die schliefdlich mit tiefen Selbstzweifeln und der Tendenz, den Be-
ruf aufzugeben, verbunden sind. Aus diesem Grunde besteht die Intervention nicht
alleine in der Vermittlung ethischer Prinzipien in der Ausbildung, sondern auch und
vor allem in der Schaffung von Arbeitsbedingungen, unter denen eine ,,moralisch
handelnde Gemeinschaft“ entstehen kann?

Dimensionen der Verantwortung fiir die Lebensqualitat
demenzkranker Menschen

Im Folgenden sollen — in Anlehnung an die von Immanuel Kant (1724-1804) vorge-
nommene Systematisierung grundlegender Fragen der Philosophie — vier Fragen in
den Vordergrund gestellt werden, die unterschiedliche Aspekte gesellschaftlicher Ver-
antwortung fiir die Lebensqualitit demenzkranker Menschen thematisieren: Was
kann ich wissen? Was soll ich tun? Was darf ich hoffen? Was ist der Mensch? Diese
Fragen deuten zum einen auf die praktische Vernunft (,,Was soll ich tun?“), zum an-
deren auf die instrumentelle Vernunft (,, Was kann ich wissen?“). Weiterhin sprechen
sie die Antizipation der Zukunft des Menschen an (,,Was darf ich hoffen?“). Diese
drei Fragen miinden schlieflich in die allgemeine, vierte Frage nach dem Wesen des
Menschen (,,Was ist der Mensch?).

Begonnen werden soll hier mit der Frage nach der praktischen Vernunft. Mit der
Frage ,,Was soll ich tun?* wird nicht ausgedriickt, wie die Dinge sind, sondern wie
sie sein sollen. Bei der Beantwortung dieser Frage orientieren wir uns an sittlichen
Mafstiben. Auf unser Thema bezogen, heifdt dies: Welche Vorstellungen von men-
schenwiirdiger Betreuung und Pflege demenzkranker Menschen bestehen in einer
Gesellschaft? Welche Bedeutung misst diese in der Realitdt der fachlich und mensch-
lich anspruchsvollen Betreuung und Pflege demenzkranker Menschen bei? Inwieweit
nimmt sie deren Pflege- und Betreuungsbedarf sowie deren individuelle Bediirfnisse
als gleichbedeutend mit dem Pflege- und Betreuungsbedarf sowie den Bediirfnissen
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anderer Patientengruppen wahr? Auch im Hinblick auf die Ebene der praktischen
Vernunft besteht eine zentrale Aufgabe der Wissenschaft in der stindigen Differen-
zierung verfiigbaren Wissens tiber das Erleben und Verhalten, tiber die Ressourcen
und Veridnderungspotentiale sowie iiber die Grenzen der kognitiven Leistungsfahig-
keit, der Entscheidungskompetenz und der Handlungskompetenz bei demenzkran-
ken Menschen. Denn dieses Wissen stellt eine bedeutende Grundlage nicht nur fiir
fachlich, sondern auch fiir sittlich begriindetes Handeln dar. Schon hier zeigt sich,
dass wissenschaftliche und praktische Erkenntnisse in einem engen Zusammenhang
zur praktischen Vernunft stehen und ethische Reflexionen somit nicht losgelost von
diesen Erkenntnissen vorgenommen werden sollten.

Inwieweit die mit der Betreuung und Pflege demenzkranker Menschen betrauten
Personen ethische Dilemmata differenziert wahrnehmen und auf diese differenziert
antworten, ist auch mit Blick auf die institutionellen und gesetzlichen Rahmenbe-
dingungen zu untersuchen. In einer Institution, in der die Moglichkeit, ethische Di-
lemmata ausreichend zu reflektieren, nicht gegeben ist — zum Beispiel aufgrund des
Diktats der Zeit oder einer einseitigen Orientierung an 6konomischen Kriterien —,
muss damit gerechnet werden, dass die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter in ethisch
hoch problematische Situationen geraten, auf die sie nicht reflektiert und damit dif-
ferenziert antworten konnen. Eine Institution hingegen, die es Mitarbeiterinnen und
Mitarbeitern ermoglicht, kontinuierlich die Lebensqualitit der Bewohnerinnen und
Bewohner zu bestimmen und sich dabei auch auf deren subjektive Kriterien zu
stiitzen, schafft damit Bedingungen fiir die ausreichend differenzierte — und auch
von den Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern als erfiillend wahrgenommene — Reflexi-
on moglicher ethischer Dilemmata, die mit der Pflege und Betreuung eines Demenz-
kranken verbunden sein konnen. Wenn tiber die gesetzlichen Rahmenbedingungen
der Pflege demenzkranker Menschen diskutiert wird, so geniigt es nicht, lediglich die
Frage nach dem Staat und der Ausgestaltung der sozialen Pflegeversicherung zu stel-
len. Man kann nicht fordern, den Beitragssatz in der Pflegeversicherung konstant
bei 1,7 Prozent zu halten, und gleichzeitig der Pflegeversicherung die Aufgabe zuwei-
sen, eine anspruchsvolle Pflege zu garantieren. In Zukunft wird vielmehr jeder von
uns die Frage beantworten miissen, was ihm eine gute Pflege wert ist und wie viel er in
diese investieren mochte. In einer Gesellschaft des langen Lebens ist die gesellschaftli-
che Erorterung dieser Frage essentiell; zudem stellt die personliche Auseinandersetzung
mit dieser Frage ein Merkmal individueller Planungskompetenz — ndmlich im Sinne
der Antizipation moglicher Risiken, die mit dem hohen Alter verbunden sind — dar.

Im Weiteren beschiftigen wir uns mit der Frage nach der instrumentellen Vernunft.
Erst wenn wir genauer wissen, iiber welche Ressourcen und Veranderungspotentiale
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demenzkranke Menschen verfiigen und wo die Grenzen dieser Ressourcen sowie die-
ser Verdnderungspotentiale liegen, ist es auch moglich zu definieren, was unter fach-
lich und sittlich anspruchsvoller Pflege und Betreuung zu verstehen ist. Aus diesem
Grunde kommt der Grundlagenforschung und der angewandten Forschung zum
Thema ,,Demenz“ auch aus ethischer Sicht grofie Bedeutung zu.

Erst im Kontext differenzierten medizinischen, psychologischen und pflegewissen-
schaftlichen Wissens konnen praktische Handlungskonzepte entwickelt werden, auf
deren Grundlage eine differenzierte Wahrnehmung der kognitiven, der emotional-
affektiven und der gesundheitlichen Situation eines demenzkranken Menschen sowie
entsprechend differenzierte Antworten auf diese Situation moglich sind. Dies erfor-
dert vielfach auch eine Erweiterung des psychologischen Instrumentariums der
Kommunikation um eine nonverbale Komponente. In unseren eigenen Studien zur
Erfassung der Lebensqualitit demenzkranker Menschen wie auch zur Konstituie-
rung von Situationen, die von demenzkranken Menschen positiv erlebt werden,
konzentrieren wir uns auf die Analyse der nonverbalen Kommunikation. Indem wir
anhand mimischer Ausdrucksmuster zeigen konnen, wie differenziert auch bei de-
menzkranken Menschen das emotionale Erleben ist, und Zusammenhinge zwischen
spezifischen Emotionen und verschiedenen Situationen aufdecken konnen, streben
wir nicht allein einen Beitrag zur instrumentellen Vernunft durch die Erweiterung
praktisch-relevanten Wissens an. Von unserer Forschung erhoffen wir uns auch einen
Beitrag dazu, dass bestimmte ethische Dilemmata gar nicht erst eintreten oder, wenn
sie eingetreten sind, dass sie differenziert wahrgenommen und bewiltigt werden. Erst
durch die Analyse nonverbaler Kommunikationsmuster wird es moglich, herauszu-
arbeiten, welche Situationen von dem demenzkranken Menschen toleriert werden,
welche gesucht werden und welche tiefgreifend abgelehnt werden. Eine wissenschaft-
lich begriindete Antwort auf die hier angesprochenen Fragen ist auch als ein zentra-
ler Baustein zu einer moglichst weit gehenden Erhaltung der Selbstbestimmung und
Teilhabe demenzkranker Menschen zu werten.

In mehreren Studien hatten wir die Moglichkeit, Pflegedokumentationen in statio-
niren Einrichtungen detailliert zu sichten. Die Ergebnisse legen die Annahme nahe,
dass demenzkranke Bewohnerinnen und Bewohner vielfach nicht ausreichend psy-
chiatrisch diagnostiziert sind. Zudem wird oft die diagnostische Kategorie der
Demenz verwendet, obwohl diese, wie auch unsere psychiatrischen Nachuntersu-
chungen in Einrichtungen zeigen, nicht ausreichend belegt ist. Schlief3lich ergibt sich
nicht selten das Problem, dass zwar die Diagnose korrekt ist, dass aber die Frage nach
der Therapieplanung nicht differenziert gestellt und zudem keine Evaluation des
Therapieverlaufs vorgenommen wird. Damit ist nicht nur ein Verstof3 auf der Ebene
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der instrumentellen Vernunft gegeben — und zwar in dem Sinne, dass die fachlichen
Grundlagen eigenen Handelns nicht ausreichend differenziert werden —, sondern
auch ein Verstofy auf der Ebene der praktischen Vernunft: Das Wissen, das einge-
bracht werden konnte, um einen Beitrag zur Verbesserung der Lebensqualitit sowie
zur Erhaltung von Selbststindigkeit und Selbstverantwortung zu leisten, kommt den
Patienten nicht in ausreichendem Mafle zugute.

Es soll nun in einem weiteren Schritt die Frage nach der Antizipation der Zukunft des
Menschen in den Vordergrund gestellt werden. Der Philosoph und Religionswissen-
schaftler Hans Jonas (1903—1993) hat in seiner Schrift ,,Das Prinzip Verantwortung*
deutlich gemacht, dass die Erfolge der Technik dem Menschen ungeahnte Moglich-
keiten zum Eingriff in die Natur eroffnen — ihm damit aber auch besondere ethische
Verpflichtungen auferlegen. Diese Verpflichtungen erwachsen aus der Anforderung,
die moglichen Konsequenzen der Forschung umfassend und kritisch zu reflektieren.
Hans Jonas duflert in dieser Schrift die Sorge, dass Menschen kulturell hinter den Er-
folgen der Technik zuriickbleiben. In Bezug auf Fragen des Alters bedeutet dies:
Durch die Erfolge der Medizin — und zwar sowohl in der Diagnostik als auch in der
Therapie — verldngert sich die Lebensspanne des Menschen betrichtlich, der Anteil
hochbetagter Menschen steigt kontinuierlich. Dabei sind jedoch auch die potentiellen
Risiken zu berticksichtigen, die sich gerade im hohen Lebensalter mit Blick auf die Ge-
sundheit, die Selbststindigkeit und die Selbstverantwortung ergeben. Hier nun stellt
sich die Frage, inwieweit die Gesellschaft in der Lage ist, die Grenzen, die Menschen
im hohen Lebensalter erfahren, bewusst anzunehmen und in einen kulturellen Ent-
wurf des Menschseins zu integrieren. Im Engagement fiir die Férderung der Lebens-
qualitdt demenzkranker Menschen durch die Schaffung entsprechender gesetzlicher
und institutioneller Rahmenbedingungen ist auch ein Zeichen fiir die Fahigkeit und
Bereitschaft der Gesellschaft zu sehen, Grenzen des Lebens zum Gegenstand einer in-
tensiven kulturellen Auseinandersetzung zu machen, deren Ziel es ist, vermehrt fiir
die Verletzlichkeit des Menschen und fiir dessen Angewiesensein auf Hilfe zu sensi-
bilisieren.

SchlieSlich sei die Frage nach dem Wesen des Menschen in den Vordergrund gestellt, die
hier mit Blick auf die ,,Ethik der Ehrfurcht vor dem Leben® thematisiert werden soll.
Albert Schweitzer (1875—1965) hat in seinen Strafburger Predigten dargelegt (und hat
dies ausdriicklich auch aus der Perspektive des Naturwissenschaftlers und Medizi-
ners getan): Je mehr ich mich dem natiirlichen Phinomen zuwende, desto deutlicher
wird mir, welche Unsagbarkeit und Unerkldrbarkeit das natiirliche Phinomen in sich
birgt; desto deutlicher wird mir, wie viel neue Fragen im Kern aufgeworfen werden.
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Die ,,innere Situation“ des Demenzkranken und
Méoglichkeiten differenzierter Reaktionen

In unseren Untersuchungen sind wir von der grundlegenden Frage ausgegangen: Ist
auch bei einem demenzkranken Menschen, bei dem die kognitive Leistungskapazitit
erheblich beeintrachtigt ist, von einer hohen Differenziertheit in den emotionalen
Reaktionen auszugehen? Konnen wir die mimische Ausdrucksanalyse, wie sie zum
Beispiel in der Schizophrenieforschung erfolgreich angewendet wird, auch in der
Analyse der emotional-affektiven Situation demenzkranker Menschen einsetzen, um
auf dieser Grundlage zu einer differenzierten, validen Einschitzung des emotional-
affektiven Befindens in dieser Personengruppe zu gelangen?

Hier sei angemerkt: Einen Weg zur Erfassung des emotional-affektiven Geschehens
bildet die mimische Ausdrucksanalyse. International ist vor allem das von Paul Ek-
man und Wallace Friesen entwickelte Facial Action Coding System eingefiihrt, das in
empirischen Arbeiten unseres Instituts zur Erfassung des nonverbalen Verhaltens de-
menzkranker Menschen eingesetzt und validiert wurde.* Dieses Verfahren griindet
auf einer hoch differenzierten Analyse der Mimik, wobei die videogestiitzten Auf-
nahmen in zahlreiche Handlungseinheiten untergliedert werden. Auf der Grundlage
spezifischer Kombinationen von Handlungseinheiten wird auf spezifische Emotio-
nen geschlossen.

Im Folgenden soll kurz auf eine eigene, vom Bundesministerium fiir Familie, Senio-
ren, Frauen und Jugend geforderte Studie® eingegangen werden. Die Aufgabe dieser
Studie besteht darin, ein Instrument zur Erfassung der Lebensqualitit demenzkran-
ker Menschen (Stichprobe: N = 360 Personen mit unterschiedlichen Formen und
Schweregraden der Demenz) zu entwickeln; die Instrumentenentwicklung wurde im
April 2006 abgeschlossen. In Abbildung 11 sind die Dimensionen der Lebensqualitit
aufgefiihrt, die wir in der Untersuchung differenzieren. Die zentralen Dimensionen
unseres Analyseverfahrens machen deutlich, dass diese Studie von einem umfassen-
den Analyseansatz ausgeht, der den gesundheitlichen, den psychopathologischen
und den funktionellen Status, die emotional-affektive Situation sowie die riumli-
chen, sozialen und institutionellen Umweltbedingungen differenziert abbildet.

In der erwdahnten Studie haben wir unter anderem die Haufigkeit nichtkognitiver
Symptome erfasst. Wie aus Abbildung 12 hervorgeht, lag Erregung bei 41 Prozent un-
serer Stichproben vor, Reizbarkeit bei 31 Prozent und Depression bei 53 Prozent.
Wenn wir nun die These aufstellen wiirden, dass es sich hier um Symptome handelt,
die ausschliefilich durch die Krankheit bedingt sind, hingegen nicht auf die Beschaf-
fenheit der raiumlichen Umwelt und das Verhalten der sozialen Umwelt zurtickzuftih-
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ren sind, dann wiirden wir nicht nur auf der instrumentellen Vernunftebene falsch
argumentieren (denn diese Annahme kann empirisch widerlegt werden), sondern
auch auf der praktischen Vernunftebene. Warum?

In Ubereinstimmung mit der medizinischen, pflegewissenschaftlichen und psycholo-
gischen Literatur belegen unsere Ergebnisse, dass bei demenzkranken Menschen von
einer deutlich erhéhten Verletzlichkeit, und dies heif$t auch: von einer deutlich redu-
zierten Widerstandsfihigkeit, auszugehen ist. Die deutlich erhohte Verletzlichkeit
tragt dazu bei, dass sich der demenzkranke Mensch nicht mehr so gut vor Umweltein-
driicken schiitzen kann. Erregungszustinde, Zustinde deutlich erhohter Reizbarkeit
sowie Zustinde erhohter Depression erkldren sich zwar zum Teil aus dem spezifi-
schen Krankheitsbild, sie sind aber auch Resultat der gegebenen raumlichen, sozialen
und infrastrukturellen Umweltbedingungen. Spricht man zum Beispiel einen de-
menzkranken Menschen von hinten an, so kann dies — da er die Reizquelle nicht zu
erkennen vermag — dazu fiithren, dass er tiber viele Stunden in hohem Mafle erregt
ist. Dieses nichtkognitive Symptom ist zwar auf der einen Seite durch die Krankheit
bedingt, aber auf der anderen Seite auch Ergebnis des Verhaltens der Kontaktperso-
nen gegentiiber dem Patienten — dies insofern, als diese die erhohte Verletzlichkeit des
Demenzkranken nicht ausreichend berticksichtigen. Wenn man den Patienten aus-
schlie3lich in der Kategorie des Symptoms fasst, ohne die Frage zu stellen, inwiefern
das Verhalten der Pflegefachkrifte Symptome verstarkt, handelt man fachlich und
ethisch hoch problematisch.

In unserer Studie wihlen wir einen dreifachen Zugang zur Erfassung des emotional-
affektiven Befindens demenzkranker Menschen:

a) Wir interviewen den Heimbewohner beziehungsweise die Heimbewohnerin selbst,
um eine Aussage dariiber zu erhalten, wie sich dieser beziehungsweise diese au-
genblicklich fuhlt.

b) Wir interviewen die Bezugsperson, um von dieser zu erfahren, wie sich die Be-
wohnerin beziehungsweise der Bewohner augenblicklich fahlt.

c¢) SchlieSlich wird der demenzkranke Mensch in der Situation videogestiitzt beob-
achtet, damit wir eine Aussage dariiber treffen konnen, welche Emotion und wel-
cher Affekt im mimischen Ausdrucksskript aktuell erkennbar ist.

Es werden also parallel drei Verfahren eingesetzt, auf deren Grundlage wir eine Ein-
schitzung der emotional-affektiven Situation vornehmen. Die Ergebnisse unserer
Studie belegen, dass bei allen Patienten in unterschiedlichen Situationen sehr ver-
schiedenartige Emotionen auftreten. In der emotionalen Befindlichkeit zeigt sich
mithin selbst bei weit fortgeschrittener Demenz eine hohe Variabilitit. Die Methode
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unserer Untersuchung ist in folgender Hinsicht auch von grof3er praktischer Bedeu-
tung: Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter stationdrer Einrichtungen der Altenhilfe ha-
ben in den Interviews hervorgehoben, dass sie die emotional-affektive Situation eines
zur verbalen Kommunikation nicht mehr fihigen demenzkranken Menschen viel-
fach nicht differenziert einschitzen konnen. Aus diesem Grunde sind sie auf eine Me-
thode angewiesen, die sie in die Lage versetzt, zu dieser differenzierten Einschitzung
zu gelangen. Auf dieser Grundlage kann die Kommunikation mit dem Demenzkran-
ken wenigstens in Teilen aufrechterhalten werden — ein Aspekt, der nicht nur aus
fachlicher, sondern auch aus ethischer Sicht bedeutsam ist.

In einer vom Bundesministerium fiir Bildung und Forschung geférderten Studie® ge-
hen wir der Frage nach, was Pflegefachkrifte tun konnen, um den emotional-affek-
tiven Zustand eines demenzkranken Menschen positiv zu beeinflussen — zum einen
untersuchen wir Situationen, die positive Emotionen und Affekte auslosen, zum
anderen Situationen, die negative Emotionen und Affekte verringern. Die Mitarbei-
terinnen und Mitarbeiter werden zunichst nach konkreten Situationen gefragt, in
denen ein bestimmter Bewohner beziehungsweise eine bestimmte Bewohnerin mit
einer positiven Emotion (Freude oder Wohlbefinden), einer negativen Emotion (Ar-
ger oder Traurigkeit) oder emotional neutral reagiert. In einem weiteren Schritt
werden die emotionalen Reaktionen der Bewohnerinnen und Bewohner in den ge-
nannten Situationen beobachtet und mit dem Verfahren der mimischen Ausdruck-
sanalyse videogestiitzt analysiert. Dabei wird Wert darauf gelegt, dass die genannten
Situationen im natirlichen Kontext des Alltags auftreten; die Ergebnisse unserer Stu-
die stiitzen sich also nicht auf kiinstlich hergestellte Situationen.

Einige wenige Beispiele aus der Studie seien hier genannt: Freude tritt vor allem in
Situationen auf, in denen Zuwendung gegeben wird, individuellen Interessen und
Aktivititen nachgegangen werden kann und Aktivititen gemeinsam mit anderen
Menschen ausgefiihrt werden konnen. Arger tritt vor allem in Situationen auf, in de-
nen Bewohner zu etwas gedriangt werden oder Handlungsimpulse nicht umgesetzt
werden konnen; Traurigkeit ist vor allem in Situationen erkennbar, die eine Trennung
von nahe stehenden Menschen notwendig machen oder die mit dem Erleben von
Heimweh oder Wehmut verbunden sind. Der praktische Nutzen der mimischen Aus-
drucksanalyse wird gerade fiir Situationen, in denen Bewohnerinnen und Bewohner
mit Arger reagieren, deutlich. Hier werden die ausgeldsten emotionalen Reaktionen
nicht selten als Ausdruck aggressiver Tendenzen interpretiert, die den Bewohnerin-
nen und Bewohnern relativ situationsunabhingig zugeschrieben werden.

Die ersten Ergebnisse unserer Studien machen deutlich, dass durch die Entwicklung
psychologischer Instrumente der Pflegealltag erleichtert und differenziert werden kann.
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Durch den Einsatz entsprechender Instrumente konnen Mitarbeiterinnen und Mit-
arbeiter — dies belegen die Ergebnisse unserer Studien — dafiir sensibilisiert werden,
dass sie selbst einen bedeutenden Teil der Situationen konstituieren, in denen sich der
demenzkranke Mensch befindet, und dass sie dadurch groflen Einfluss auf dessen
emotional-affektive Situation ausiiben.

An dieser Stelle sei eine Studie aus der Gruppe um Franz Porzsolt’” erwihnt, in der
in einem Zeitraum von einem Jahr (N = 217) demenzkranke Patienten von Arzten
und Pflegefachkriften beobachtet wurden; die Beobachtungen wurden auf der
Grundlage eines Fragebogens ausgewertet, der 65 Items enthielt. Die Faktoren-
analyse erbrachte fiinf fiir das Wohlbefinden der Patienten zentrale Dimensionen:
Kommunikation, negativer Affekt, Kérperkontakt, Aggression, Mobilitdt. Fir die
Lebensqualitit demenzkranker Menschen ist zunéchst die Giite der Kommunikation
bedeutsam: Inwiefern wird auf Botschaften geantwortet, inwieweit wird die Suche
nach Kontakt erkannt? Sodann ist die Moglichkeit, negativen Affekt auszudriicken,
bedeutsam fiir das Wohlbefinden demenzkranker Menschen. Zu nennen ist weiterhin
der Korperkontakt: Erkennt die Umwelt, ob der demenzkranke Mensch Korperkon-
takt eher sucht oder eher meidet, und reagiert sie entsprechend auf diese Bediirfnis-
se? Zentral sind weiterhin die Moglichkeit, Aggressionen auszudriicken, sowie die
Maoglichkeit zu einem ausreichenden Maf3 an Mobilitit.

Schlussbemerkung

Der Kontakt mit demenzkranken Menschen erfordert eine grundlegende kritische
Reflexion des gesellschaftlichen wie auch des individuellen Alters- und Menschenbil-
des. In diesem Kontakt liegt auch deswegen eine grof3e Herausforderung, weil die De-
menz in besonderer Weise uns mit der Verletzlichkeit und der Endlichkeit des Lebens
konfrontiert. Die Bewusstwerdung dieser Grenzsituation unseres Lebens kann zu ei-
ner verdnderten Einstellung gegentiiber dem eigenen Leben, aber auch zu einem ver-
anderten Verhalten gegeniiber jenen Menschen fiihren, die von schwerer Erkrankung
und von Einschriankungen betroffen sind. In seiner Schrift ,,Grofle und Elend des
Menschen® geht Blaise Pascal (1623—1662) von folgender grundlegender Aussage aus:
»Der Mensch erkennt, dass er elend ist: Er ist also elend, da er es ist; er ist aber sehr
grof3, da er es erkennt.“® Damit ist ausgesagt: Zur Erfiillung des Lebens gehort auch
die reflektierte und verantwortliche Auseinandersetzung mit Verlusten sowie mit der
eigenen Endlichkeit. Diese Auseinandersetzung kann dabei eine weitere Differenzie-
rung der Identitit, der Erfahrungen und der Erkenntnisse eines Menschen anstof3en
und kann in dieser Hinsicht zum ,Werden zu sich selbst“® und damit zur Erfillung
des Lebens beitragen. Aussagen iiber ein erfiilltes (dies heiflt auch: sinnerfilltes)

61



Andreas Kruse

Leben beschranken sich nicht auf Leistungen und Erfolge, die Menschen im Lebens-
lauf erbringen beziehungsweise erfahren. Sie schlief3en ebenso die reflektierte und ver-
antwortliche Auseinandersetzung mit Verlusten sowie mit der eigenen Endlichkeit ein.

Bedeutsam fiir diese Auseinandersetzung ist unsere Gesellschaft, unsere Kultur. Diese
bildet insofern einen bedeutsamen Entwicklungskontext, als die gesellschaftlichen und
kulturellen Leitbilder eines ,guten“ Lebens die Identitit des Menschen, dessen Inter-
pretation der einzelnen Lebensalter und dessen Orientierung in diesen Lebensaltern
beeinflussen. Entscheidend ist hier die Frage: Inwieweit werden in einer Gesellschaft
Grenzsituationen als natiirlicher Teil unseres Lebens und die reflektierte, verantwortli-
che Auseinandersetzung des Menschen mit Grenzsituationen als eine nicht nur indivi-
duell, sondern auch gesellschaftlich und kulturell bedeutsame Aufgabe interpretiert?

Von Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern in Pflegeeinrichtungen wird vielfach her-
vorgehoben, dass sie in einem Ausmaf$ mit der Verletzlichkeit und Endlichkeit des
Lebens konfrontiert werden, das sie urspriinglich nicht erwartet haben. Dabei heben
sie hervor: Nur dann, wenn sie in der Lage sind, sich intensiv mit diesem existen-
tiellen Thema auseinander zu setzen und dieses Thema auch im Arbeitskontext zu
reflektieren, finden sie die Motivation, sich auch weiterhin der Pflege und Betreuung
demenzkranker Menschen zuzuwenden. Dabei betonen sie zugleich, dass die fachlich
und ethisch verantwortungsvolle Pflege und Betreuung auch von den infrastruktu-
rellen Bedingungen beeinflusst ist, unter denen sie arbeiten. Die infrastrukturellen
Rahmenbedingungen sind mitbestimmt von der Verantwortung, die die Gesellschaft
in Bezug auf eine fachlich und ethisch anspruchsvolle Pflege und Betreuung demenz-
kranker Menschen wahrzunehmen bereit ist.

Abbildungen und Literaturhinweise befinden sich am Ende des Bandes.
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Altersdemenz als Herausforderung fiir die
Gesellschaft

Die Zahlen sind beeindruckend: Heute leben etwa eine Million, im Jahre 2030 vo-
raussichtlich tiber zwei Millionen Menschen unter uns, bei denen die Diagnose De-
menz zutrifft. Es ist eine Zahl, welche die der HIV-Infizierten in Deutschland bei
weitem tibersteigt. Gleichwohl hat der ,,Seuchencharakter” von Demenz uns in seiner
Bedeutung und Herausforderung noch nicht in jeder Hinsicht erreicht. Immerhin:
Ob in der Belletristik, im Film oder im Theater — die sensiblen Fiihler unserer Kunst
und Kultur zeigen an, dass die Demenz uns betrifft, dass sie eine gesellschaftliche und
kulturelle Herausforderung bedeutet, der wir uns zu stellen haben. Die Grundlagen-
forschung ringt darum zu verstehen, wie Demenz entsteht. Wir hoffen auf wirksame
Medikamente, die uns vor Demenz schiitzen, ihre Symptome beeinflussen oder gar
eine Heilung versprechen. Noch allerdings ist dies eine vage Hoffnung. Die tiber eine
Million Demenzkranken heute und ihre Angehorigen miissen mit Demenz leben,
und dies wird wahrscheinlich auch fiir die zwei Millionen in den nichsten Jahrzehn-
ten gelten. Leben mit Demenz, das scheint eine Herausforderung zu sein, die uns in-
dividuell, kollektiv und gesellschaftlich trifft.

Mit Demenz trifft uns aber nicht nur ein Versorgungsproblem, sondern auch ein zu-
tiefst kulturelles, leben wir doch in einer Gesellschaft, in der Rationalitit, Autonomie,
Jugendlichkeit und Wohlbefinden zu den wesentlichen uns tragenden Orientierungen
gehoren. Auch wenn wir die Entwicklung unserer Gesellschaft als einen Prozess der
Zivilisierung verstehen, so wie dies Norbert Elias (1887—1990) seinerzeit im Nach-
vollziehen geschichtlicher Entwicklungen getan hat, so fordert uns die Altersdemenz
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in besonderer Weise heraus: Der Zivilisierungsprozess ist auch gekennzeichnet von
der zunehmenden Beherrschung des Korpers, der Kontrolle tiber Korperfunktionen
und der Einhaltung von Konventionen im menschlichen Miteinander, die auch ein
Mehr an Distanz zum Gegeniiber auszeichnet. Altersdemenz stellt vieles von dem in
Frage, was wir in unserem Leben erlernt haben an ,zivilisierten® Formen des Um-
gangs, was uns kollektiv in unserem Miteinander stabilisiert und worauf wir in un-
serer Gesellschaft Wert legen als Grundlagen gedeihlichen Zusammenlebens.

Nun mochte ich die Altersdemenz als Herausforderung fiir unsere Gesellschaft gera-
de als Herausforderung fiir eine in einem anderen Sinne zivilisierte Gesellschaft ver-
stehen und meinen Ausfiihrungen ein Verstindnis von Zivilgesellschaft voranstellen,
das drei Ebenen kennt. Fiir die gesellschaftlichen Prozesse, die wir als zivilgesell-
schaftliche identifizieren, differenzieren wir drei Dimensionen: Da ist zunichst die
Zivilgesellschaft als gesellschaftlicher Sektor zwischen Markt, Staat und Familie, in
dem sich Biirgerinnen und Biirger in Vereinigungen zusammenfinden und Solida-
ritdt tiben, sich verantwortlich fithlen fiir die Zukunftsfihigkeit und die Stabilitat
unserer Gesellschaften, und dies in recht unterschiedlichen ,,Dialekten®. Ob es das
traditionelle Ehrenamt ist oder ob es Gruppen sind, die als Biirgerinitiativen oder als
Freiwillige auf der kommunalen Ebene fiir vernachlissigte Themen eintreten. Im Zu-
sammenhang mit der Altersdemenz ist eine vergleichsweise grofie Bewegung zu nen-
nen, ndmlich die der Alzheimer-Gesellschaften. Dies ist ein Aspekt: Zivilgesellschaft
als Sektor unserer Gesellschaft.

Es greift aber zu kurz, die Zivilgesellschaft als einen je nach Gesellschaftsanalyse zu
verordnenden Sektor zwischen Staat und Markt und Familie zu verstehen. Die Zivil-
gesellschaft als Ordnungsprinzip von Gesellschaft, das iiber einen abgrenzbaren Be-
reich gesellschaftlicher Selbstorganisationen hinausweist, intendiert die Zivilisierung
einer Gesellschaft insgesamt und formuliert damit Handlungs- und Rollenerwartungen
an alle Sektoren in dem Bewusstsein, dass weder der Staat noch der Markt noch die
Familie alleine in der Lage sind, Wohlfahrt in der modernen Gesellschaft zu sichern.

Bei der Zivilgesellschaft als normativem Konzept schliefSlich, sowohl innerhalb ge-
sellschaftlicher Sektoren als auch zwischen ihnen, geht es um eine Zivilisiertheit der
Interaktionen, deren inhaltliche Eckpunkte sich in einem Kulturalisierungsprozess
diskursiv entwickeln und weiter formen: Gegenseitige Riicksichtnahme und Bemii-
hen um Gewaltfreiheit, Rechtsstaatlichkeit, demokratische Partizipationen und bir-
gerschaftliches Engagement als aktive, freiwillige Mitwirkung an der Gestaltung der
Lebensraume, Gerechtigkeit als ein Prinzip, das Orientierung bietet, wenn in Ge-
sellschaften dartiber gesprochen und verhandelt wird, wie knappe Ressourcen und
Chancen zwischen Generationen, Geschlechtern, gesellschaftlichen Milieus und
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Ethnien fair verteilt werden. So iibernimmt die Zivilgesellschaft zivile Regeln des
Umgangs, an denen sich der Staat genauso orientieren kann wie der Markt und die
einzelnen Personen in ihrer Lebensfithrung.

Wenn wir dariiber nachdenken, wie Altersdemenz unsere Gesellschaft herausfordert,
soll dies im Nachfolgenden als Herausforderung fiir eine so verstandene Zivilgesell-
schaft diskutiert werden. Die Herausforderungen mochte ich in funf Auftrige portio-
nieren, die ich in unserem Zusammenhang fiir zentral halte:

»> Wissen verbreiten

»» Einstellungen und Haltungen korrigieren
»» Diskurse tiberdenken

»» Leitbilder formulieren

»» Handlungsauftrage erkennen

Die Herausforderungen

Wissen verbreiten

Wir wissen noch nicht alles iiber die Genese der Demenz, aber schon vieles. Wir wis-
sen aber iiber Demenz viel mehr als noch vor zehn Jahren. Differentialdiagnosen sind
moglich und notig. Immerhin gibt es eine ganze Reihe unterschiedlicher Formen der
Demenz, und es ist erschreckend, dass in Deutschland etwa die Bemiithungen um eine
Frithdiagnose keineswegs so ausgeprigt sind wie in anderen Landern, etwa Finnland.
Es ist erschreckend, dass auch an mittelschwerer bis schwerer Demenz erkrankte Per-
sonen hdufig nicht tiber eine fir die Behandlung, Begleitung und Pflege wichtige Dif-
ferentialdiagnose verfiigen. In den meisten Gutachten des Medizinischen Dienstes
der Krankenkassen (MDK) oder in den meisten hausirztlichen Diagnosen finden
sich in problematischer Weise undifferenzierte Hinweise auf ,,Altersdemenz“ oder
ein ,,hirnorganisches Psychosyndrom®

Der therapeutische Nihilismus gegentiber der Demenz ist noch verbreitet. Weder in
der Bevolkerung noch bei den verantwortlichen Berufsgruppen, die fir das Erkennen,
fiir die Veranlassung von PriventionsmafSnahmen und die angemessene Begleitung
von Menschen mit Demenz verantwortlich sind, sind verfiigbare Kenntnisstinde in
einer Weise verankert, die uns vertrauensvoll darauf rechnen lassen, dass wir heute in
Deutschland eine addquate Diagnostik und Behandlung sowie Begleitung erwarten
konnen. Wenn etwa 70 Prozent der Psychopharmaka-Vergabe an Pflegeheimbewoh-
ner mit einer , Altersdemenz® nicht als lege artis qualifiziert werden kénnen, dann
zeigt dies, wie sich unzureichende Wissensbestinde in der Breite therapeutischer
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Fehlentscheidungen dufiern, die schlichtweg schadlich sind fiir Patienten mit der Di-
agnose Demenz. Ahnliches gilt fiir die Konzepte der Begleitung von Menschen mit
Demenz sowohl in der hiuslichen als auch in der stationdren Versorgung. Wir wissen
dank der Studien von Siegfried Weyerer und Martina Schiufele, welche Bausteine fiir
eine angemessene Betreuung, Pflege und Begleitung von Menschen mit Demenz
wichtig sind: etwa (bei den an einer senilen Demenz vom Alzheimer-Typ Erkrank-
ten) eine Reduzierung von Stressoren und die Bereitstellung von Orientierungshil-
fen, Gemeinschaftlichkeit, Ankniipfung an Biographisches etc.

Dieses Wissen gilt es zu verbreiten — bei Professionellen, aber auch bei anderen Akteu-
ren, in Familien und bei den Biirgerinnen und Biirgern selbst. Wir wissen, was wir in
Richtung Priavention tun konnen, um zumindest die Symptomatik, die mit Demenz
verbunden ist, spiter oder anders eintreten zu lassen. Wir wissen, worauf es heute in
der Begleitung von Menschen mit Demenz ankommt, jenseits hilfloser Fiirsorglich-
keit oder grenzenloser Uberforderung und jenseits eines vorfachlichen Aufsichtsdis-
kurses, der sich zum Teil in den Stichworten auch noch in unserer Rechtsordnung
wiederfindet. Wir wissen, worauf es ankommt. Siegfried Weyerer, Martina Schiufele
und andere haben uns ganz wichtige Erkenntnisse dahingehend vermitteln konnen,
was wichtig ist, um Lebens- und auch Betreuungsqualitit fiir Menschen mit Demenz
und ihre Angehorigen zu stirken. Wir konnen lernen zu sehen, was Leben mit De-
menz auch in Bezug auf Lebensqualitit bedeutet. Das ist ein Blickwinkel, der jenseits
diagnostischer Brillen liegt, der vielmehr ein anderes genaues Hinsehen verlangt. Das
ist wichtig, um die Welt des Menschen hinter seiner Symptomatik erkennen zu kon-
nen. Das ist ein Blickwinkel, eine Perspektive, die Wiirde in uns entstehen lidsst, wenn
wir einem Menschen, den wir nicht verstehen, begegnen.

Solche Formen der Verbreitung von Wissen scheinen mir wichtig, und sie stellen ei-
ne grofle Herausforderung dar. Hier geschieht auch viel, auch im konzertierten Zu-
sammenwirken etwa der Deutschen Alzheimer Gesellschaft, der Fachgesellschaften
und der zustindigen Ministerien.

Einstellungen und Haltungen korrigieren

Die Verbreitung der Demenz in einer Zeit, in der wir in hohem Maf3e auf Selbstkon-
trolle, auf Rationalitit und Jugendlichkeit gepolt sind, in der wir aber auch das Altern
neu bejahen lernen als einen Lebensabschnitt mit vergleichsweise guter Gesundheit,
hohem Aktivititsniveau und viel erlebter Zufriedenheit, stellt sich als Krankung pri-
gender Bilder gelingenden Lebens dar. Die Diagnose Demenz zerstort die Vorstellung
eines aktiven und autonom gestalteten Alltags. Die Diagnose Demenz bei Angehori-
gen zerstort Perspektiven gemeinschaftlicher Lebensplanung und individueller Ent-
wiirfe von Zukunft. Bilder vom Kollabieren unserer sozialen Sicherungssysteme, etwa

68

Altersdemenz als Herausforderung fiir die Gesellschaft

der Pflegeversicherung durch Demenzkranke, verfehlen ebenso wenig ihre Wirkung
wie Vorstellungen des Zerbrechens von Familien an Demenz. Es soll nichts schonge-
redet werden. Ein Leben mit Demenz veridndert das Leben grundlegend. Es ist aber
eine conditio humaner Gesellschaften, sich als Garanten dafiir zu verstehen, dass
Menschen unabhingig von ihren Begabungen, ihren Fertigkeiten und ihrer Fihig-
keit, autonom zu handeln und sich Konventionen anzupassen, Respekt und Wiirdi-
gung erfahren. Insofern scheint es von grofler Bedeutung zu sein, Einstellungen und
Haltungen gegeniiber Demenz und einem Leben mit Demenz zu korrigieren. Mary
Marshall hat mit ihrem dreidimensionalen Verstehen von Demenz in drei Perspekti-
ven hilfreiche Muster fiir einen Einstellungs- und Haltungswandel entwickelt.

1. Wir missen die medizinischen und somatischen Ursachen und Auswirkungen
der Demenz verstehen und die diesbeziiglichen Wissensbestinde ernst nehmen.
Es handelt sich bei Menschen mit Demenz nicht um ,,Altersverwirrte®. Insofern
gefdllt mir auch der Begriff der Altersdemenz so nicht: Er verfithrt zum Generali-
sieren. Wir miissen genau hinsehen, was mit dem Menschen ist, der an Vergess-
lichkeit leidet, der sich nicht orientieren kann und der Miihe hat, sich in seiner
Umwelt zurechtzufinden. Vielleicht ist es auch eine lavierte Depression, vielleicht
sind es andere exogene Einfliisse, die eine Demenz provozieren: von der Intoxika-
tion tiber die unzureichende Flissigkeitszufuhr bis hin zur Schwerhorigkeit. All
dies kann Demenzsymptome provozieren, ohne dass pathologisch betrachtet ei-
ne senile Demenz vom Alzheimer-Typ vorliegt. Unsere Einstellungen sollten sorg-
faltig auf den Einzelnen schauen lassen und keine Stigmatisierungen nahe legen.

Nun wissen wir aber, dass eine blofie medizinische Betrachtungsweise von Demenz
nicht ausreichend ist, um Menschen mit Demenz angemessen zu verstehen und
zu begleiten. Insofern ist auch das Sprechen von Demenzkranken nicht angemessen.
Es handelt sich nicht um eine in jeder Hinsicht behandlungsfihige Erkrankung.
Es handelt sich um eine Behinderung, und Behinderungen sind im Verstindnis der
»Internationalen Klassifikation der Funktionsfihigkeit, Behinderung und Gesund-
heit® (ICF) der Weltgesundheitsorganisation (WHO) neben den Funktionsein-
schrankungen und den Schidigungen, die ihr zugrunde liegen, vor allen Dingen
Interaktionsstorungen und Einschrankungen zwischen Subjekt und Umwelt. Wer ist
der Behinderte: derjenige, der die Welt des ,,Demenzkranken nicht versteht und
keinen Zugang zu ihm findet, oder der ,,Demenzkranke®, der in seiner Gegenwart
lebt? Handicaps sind soziale Teilhabedefizite und wir miissen lernen, in unseren
Einstellungen und Haltungen in dieser Weise die Behinderung des Demenzkranken
und seiner Angehorigen als interaktiv und dynamisch zu verstehen, eine Behinde-
rung, an der auch wir beteiligt sind. Insofern sprechen wir von ,Menschen mit
Demenz“ und nicht von Demenzkranken, die wir auf ihre Krankheit festlegen.
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2. Mary Marshall sieht den Demenzkranken sodann als ein psychosoziales Wesen,
das in seinen biographischen Pragungen, in seinen sozialen und psychischen Be-
diirfnissen, in seinen Kompetenzen und Neigungen wahrgenommen werden will.
Das Social-Disability-Modell von Mary Marshall macht deutlich, welche unter-
schiedlichen Hintergriinde die Verhaltensweisen von Menschen mit Demenz haben
konnen und wie viel alle Beteiligten tun konnen, um Lebensbedingungen fiir Men-
schen mit Demenz zu schaffen, die unter dem Aspekt der Lebensqualitit forderlich
sind. Es gibt viele Experten, und zu den Experten gehoren nicht nur die beruflichen,
sondern gerade auch Angehorige und Freiwillige, die ihre eigenen Verstehenswei-
sen und Zuginge zu Menschen mit Demenz finden und einbringen konnen.

3. Schlie8lich bemiiht sich Mary Marshall, Menschen mit Demenz als Biirgerinnen
und Biirger zu sehen, die einen Beitrag zu dieser Gesellschaft leisten. Dieser Bei-
trag kann sehr unterschiedlich sein: In der Frithphase der Demenz konnen Men-
schen zu besonderen kiinstlerischen Ausdrucksformen fihig sein, wenn man sie
ihnen eroffnet. Sie konnen auch ganz neu erlernt werden, wie uns viele Beispiele
zeigen. In spiteren Phasen der Demenz konnen sie uns deutlich machen, worauf
es im Leben ankommt und was alles auch Leben ist. Welche Bedeutung die Ge-
genwart hat, der wir in unserer Rastlosigkeit nicht selten entgehen. Demenzkran-
ke konnen uns in einer bestimmten Weise einen Spiegel vorhalten und uns auf
diese Weise zeigen, wie ,verriickt“ unser Leben erscheint und in welche Zwinge es
eingebunden ist.

Es erfordert eine besondere Reife, die wir in unserer Gesellschaft entwickeln konnen,
Menschen mit Demenz, auch Sterbende in dem zu erkennen, was sie uns iiber das
Leben lehren konnen. In dem redundanten Alltag der Begleitung von Menschen mit
Demenz lésst sich dies so nicht stindig leisten. Umso wichtiger ist es, dass der Alltag
mit Menschen mit Demenz auch einer ist, in dem wir unsere Sichtweisen, unsere Er-
lebnisse mit anderen teilen kénnen, und dass wir nicht in einem Alltag untergehen,
in dem Demenz nur als Last verstanden wird und wir selbst in Depressionen verfallen.

Unterstiitzen wir solche Verstehensweisen oder zumindest eine Absenkung von
(kommunikativen und anderen) Schwellen in der Interaktion mit Demenzkranken
in allen Altersgruppen, dann kénnen wir der Herausforderung Demenz besser und
humaner gerecht werden. Interessant sind etwa die Untersuchungen von Francois
Hopflinger, nach denen Kinder insbesondere Grofieltern mit Pflegebedarf und De-
menz nicht mehr als Grofeltern empfinden, weil sich deren Verstindnis und die For-
men der Institutionalisierung in Heimen und anderswo als schwer tiberwindbare
kommunikative Schwellen erweisen. Geht es uns darum, die Wiirde von Menschen
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mit Demenz herzustellen, so ist diese Wiirde nicht an bestimmte Fertigkeiten und
Vernunftsfihigkeiten von Subjekten gekoppelt, sondern hingt von einer wiirdigen-
den Interaktion ab: Wiirde entsteht in sozialen Kontexten und durch soziale Interak-
tion. Voraussetzung fiir ein so verstandenes Wiirdekonzept sind Einstellungen und
Haltungen, die das Subjekt als ein interaktiv zu wiirdigendes verstehen.

Diskurse liberdenken

In verschiedenen Wissenschaftssparten und in den verschiedenen an der Betreuung
von Menschen mit Demenz beteiligten Berufsgruppen werden Diskurse iiber die He-
rausforderung Demenz gefiihrt. Professionelle Pfleger sehen sich tiberfordert und
im ,Wiirgegriff‘ ungiinstiger Rahmenbedingungen und wachsender Erwartungen,
die an sie gerichtet sind. Die sozialen Sicherungssysteme sehen sich vor dem Kollaps,
und Familien gelten per se als tiberfordert. Nachvollziehbar wird auch und gerade im
Zusammenhang mit Demenz ein ,,Belastungsdiskurs“ gefithrt. Wie sollen alle Ge-
sundheitskosten bewiltigt werden, die im Zusammenhang mit der Diagnostik und in
der Frithphase der Demenz, auch mit der Medikation, entstehen? Wie sollen alle ku-
rativen und Pflegekosten bestritten werden, die fiir die Zukunft zu erwarten sind? Die
Fragen sind sicherlich berechtigt, aber sie werden in einer Weise gestellt, die Wissens-
bestinde und kiinftige Ressourcen nicht hinreichend mit einbezieht.

Das gilt auch fiir einige derzeit priagende sozialwissenschaftliche Diskurse, wie
Katharina Groning kritisch herausgearbeitet hat. Im Kontext des Modernisierungs-
diskurses werden Zivilisationsprozesse als Prozesse zunehmender Individualisierung
beschrieben. Die Individualisierung fithre dazu, dass im Kern der Gesellschaft Auflo-
sungsprozesse stattfinden, die unumkehrbar seien und in einer Art ,,Franzgsischer
Revolution“ der Familie miinden. Die Erosion der Pflegebereitschaft in Familien fiih-
re damit zwangsldufig in einen Pflegenotstand unbekannter Dimension. Unzweifel-
haft lassen sich im Sinne der Individualisierungstheorie Modernisierungsprozesse in
der gesellschaftlichen Entwicklung abbilden, auch und gerade im Bereich der Pflege.

Allerdings miissen wir umgekehrt konstatieren, dass es zu keiner Zeit des gesellschaft-
lichen Zuriickblickens eine so hohe Bereitschaft in Familien gab, Pflegeaufgaben zu
tibernehmen. Niemals wurde so intensiv und so lange von Angehorigen gepflegt wie
gerade heute. Dabei ist die Grof$familie in der Gegenwart schon lange nicht mehr der
dominante Familientyp und war es auch in der Vergangenheit nicht. Dagegen ent-
wickeln sich zum Teil interessante Solidarititsformen innerhalb und auf3erhalb von
Familien und zeigen nach unserer eigenen empirischen Untersuchung, dass in Famili-
en unter wenn auch verdnderten Bedingungen die Bereitschaft zur Verantwortung und
Solidaritdt gegentiiber Angehorigen ungebrochen ist. Man ist nur nicht mehr bereit,
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allein die Verantwortung fir Pflegebediirftige und Demenzkranke zu iitbernehmen,
wie dies heute sowohl von der Pflegeversicherung erwartet und faktisch auch von den
meisten pflegenden Familien umgesetzt wird.

Wir konnten deutlich zeigen, dass sich die pflegekulturellen Orientierungen wan-
deln. Auch wird heute in der faktischen Bewiltigung von Pflegesituationen insbeson-
dere auch bei Menschen mit Demenz deutlich, dass es héchst unterschiedliche Be-
wiltigungsformen gibt und sich deutliche Unterschiede zwischen Stadt und Land und
gesellschaftlichen Milieus zeigen. Sogenannte Modernisierungsgewinner, etwa das
»liberal-biirgerliche Milieu, pflegen anders als Angehorige des ,klassischen Unter-
schichtsmilieus. Dabei zeigt sich, dass ,moderne“ Haushalte nicht mehr in gleicher
Weise bereit sind, umfassend Zeit in die Pflege zu investieren. Aber sich zu beteiligen
an Pflegeaufgaben, gegebenenfalls auch gegentiiber Fremden in Form des biirger-
schaftlichen Engagements, dies ist in hohem Mafle verbreitet und verankert in den
Mentalititen der Bevolkerung.

Der Modernisierungsdiskurs im Zusammenhang mit der Pflege muss also differen-
zierter gefithrt werden. Selbstverstandlich gibt es unumkehrbare Entwicklungen in
Richtung Individualisierung. Die Mobilitdt der Bevolkerung nimmt freiwillig und
unfreiwillig zu, und dies in der Bundesrepublik regional recht unterschiedlich ausge-
préagt. Auch verandern sich die Werthaltungen und werden Aspekte freier Lebensge-
staltung und die Begrenzung von Abhingigkeiten bedeutsamer. All diese Trends sind
aber nicht gleichzusetzen mit einer Entsolidarisierung. Solidaritit bekommt ein neu-
es Gesicht, und dies ist unter den Gesichtspunkten einer zivilisierten Gesellschaft, die
sich um Fairness zwischen den Generationen und Geschlechtern bemiiht, richtig.

Ein zweiter Diskurs wird von Katharina Groning als prigend und in vielerlei Hin-
sicht sicherlich auch berechtigter identifiziert: der Belastungsdiskurs. Die Betreuung
von Menschen mit Demenz, die Pflege betagter Menschen stellt fiir die meisten an
diesen Aufgaben Beteiligten eine Belastung dar. Alarmierend sind die Zahlen der ho-
hen Raten von Depression der an Pflegeaufgaben intensiv beteiligten Ehepartner und
Angehérigen. Die langjihrige Ubernahme von Pflegeaufgaben endet nicht selten in
Spiralen der Uberforderung und Gewalt. Es ist aber gleichwohl gefihrlich, den Dis-
kurs tiber die Begleitung von Menschen mit Demenz lediglich unter dem Aspekt der
Belastung zu fiihren. Immerhin sind die Aussagen dariiber, wie belastend die Uber-
nahme von Pflegeaufgaben fiir die Betroffenen ist, doch recht differenziert: Es ist
zwar richtig, dass tiber 80 Prozent sich durch Pflegeaufgaben sehr oder eher stark be-
lastet fiihlen und nur 17 Prozent angeben, die Pflege sei nicht oder kaum belastend.
Das Belastungserleben differiert gleichwohl und nicht unerheblich. Dort, wo eine
Hauptpflegeperson tiberwiegend allein die Pflegeaufgaben tibernimmt, wird die Be-
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lastung als besonders hoch empfunden, und dies gilt auch dort, wo die soziale Kon-
trolle besonders ausgeprigt ist, etwa im landlichen Raum. In einer Post-festum-Be-
trachtung wird die Bewiltigung von Pflegeaufgaben nicht mehr in gleicher Weise als
belastend empfunden wie in der unmittelbaren Pflegesituation. Es wird daher be-
deutsam sein, die Faktoren, die zur Belastung fithren und die Entlastung schaffen
konnen, zu erkennen und den Belastungsdiskurs nicht in einer Weise zu fithren, dass
sich schon von vornherein jede Ubernahme von Pflegeaufgaben als eine ungeheure
Last darstellt und in eine nicht nachvollziehbare Entscheidung modifiziert wird. Wir
wissen, dass es dlteren Menschen ein grofles Anliegen ist, ihren Angehorigen nicht
zur Last zu fallen, und dass dieses ,,Nicht-zur-Last-Fallen“ ein Motiv fiir die Wahl
sein kann, frith aus dem Leben zu scheiden oder gegebenenfalls eine Patientenverfti-
gung mit entsprechendem Hintergrund zu unterzeichnen.

Auch kann der Belastungsdiskurs berechnend geférdert werden: etwa wenn profes-
sionelle Pfleger und Pflegedienste nur noch von tiberforderten Laien und nicht von
ihnen als Partnern und Koproduzenten in der Pflege sprechen. Es gehort zu den He-
rausforderungen, die wir zu bewiltigen haben, dass wir die Belastungsfaktoren
identifizieren, Hilfen geben, die Belastungen einzuschrianken, sie aber auch zu verar-
beiten und nicht in den Vordergrund der Kommunikation tiber Altersdemenz zu
stellen. Die Begleitung von Menschen mit Demenz stellt sich fiir viele auch post fes-
tum als eine Aufgabe dar, an der man wachsen kann, die Ausdruck tiefer Menschlich-
keit ist und sich als Erfahrung gemeinsam gelebter Solidaritit auch als sinnstiftend
und bereichernd erweisen kann. Die Bedingungen fiir eine Ausbalancierung der Las-
ten zu schaffen stellt eine der wichtigsten Aufgaben dar.

Einen dritten Diskurs identifiziert Katharina Groning als den der Therapeutisierung
der hiuslichen Pflege. Mit einem therapeutischen Blick, dem die fundamentale Un-
abhingigkeit menschlicher Beziehung zugrunde liegt und in dem jede Bindung und
Beziehung, die nicht im Rahmen des Eigennutzes liegt, in den Verdacht des Krank-
haften riickt, konnte das Sicheinlassen auf eine dauerhafte Pflegebeziehung zum Ge-
genstand therapeutischer Analyse und Therapie werden. Der ,,Patient Familie®, das
Aufleben infantiler Abhingigkeiten, steht dann im Vordergrund der Interpretation
hiuslicher Pflegearrangements. Dass das manifeste Beratungsdefizit sowie das Versagen
des Ineinandergreifens unterschiedlicher Hilfesysteme verantwortlich sind fiir schlecht
vorbereitete und begleitete Pflegearrangements, riickt dann in den Hintergrund.

Wir konnten zeigen, dass es im Wesentlichen 6konomische Abwigungen sind, die in
der modernen Gesellschaft vorgenommen werden, wenn es um die Frage geht, Pfle-
geaufgaben in der Familie zu tibernehmen oder nicht. Hier bedarf es entsprechender
Flankierung, so dass diese Abwigungen auch wirklich stattfinden kénnen und die
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befiirchteten Einschrinkungen und die Hohe der Opportunititskosten, die verbun-
den sind mit der Ubernahme von Pflegeaufgaben, sich in Grenzen halten. Es sind we-
niger moralische Erwigungen, die zur Ubernahme von Pflegeaufgaben gehoren, als
duflere Restriktionen und ckonomische Kalkiile.

Das Konzept der Pflegeversicherung unterstiitzt ein ergebnisoffenes Aushandeln und
Abwigen so nicht. Das dominante Pflegearrangement sieht eine Hauptpflegeperson
in der zentralen Verantwortung und alimentiert sie symbolisch durch Transferleis-
tungen des Sozialgesetzbuches (SGB) XI. Damit wird die innerfamilidre Isolation der
die Pflegeaufgaben im Wesentlichen tibernehmenden Partner, Tochter und Schwie-
gertochter befordert und eine pathologische Hilfekonstellation provoziert, der man
auch durch andere gesetzliche Rahmenbedingungen und Steuerung auf der sozial-
leistungsrechtlichen Ebene entgegenzuwirken hitte. Die Provozierung dyadischer
Pflegeverhiltnisse ist in vielerlei Hinsicht gefihrlich und férdert nicht nur Uberfor-
derungssituationen bei den Hauptpflegepersonen, sondern moglicherweise auch
Opfer auf Seiten der Pflegebediirftigen.

Auch die ethischen Diskurse, die derzeit die Diskussion der Begleitung von Pflegebe-
diirftigen und Sterbenden bestimmen, werden der Herausforderung, die Menschen
mit Demenz an die Gesellschaft herantragen, nicht immer in einer menschenfreund-
lichen Weise gerecht. Die autonome Personlichkeit ist eine sich ihrer selbst bewusste
und ethisch reflektierte Person, die sich verantwortlich weif fiir sich und andere. Nur
ist die alleinige Akzentuierung der Autonomie gerade mit Blick auf Menschen mit
Demenz eine allenfalls im Sinne Hermann Hesses tragfihige, wenn man Autonomie
mit dem ,,Eigen-Sinn“ verbinden darf. Der Mensch mit Demenz folgt seinem eigenen
Sinn, und nicht unseren Gesetzen, auch nicht frither einmal giiltigen.

Die einseitige Akzentuierung der Autonomie und Selbstbestimmung als ethischer
Leitprinzipien in der Diskussion um die Begleitung schwer kranker und sterbender
Menschen ist gefihrlich. Wir sind als Menschen immer auch auf Andere Verwiesene.
Menschen mit Demenz sind dies in besonderer Weise. Wir miissen, wie es Andreas
Kruse formuliert, in einer Ethik des Alters auch Abhingigkeiten unserer selbst, aber
auch die Abhingigkeiten anderer bewusst annehmen. Das Angewiesensein auf andere
Menschen gehort zu den existentiellen Erfahrungen und Bedingungen menschlichen
Lebens. Wenn dem autonomen Subjekt nichts bleibt, als seine Wiirde als autonomer
Mensch dadurch unter Beweis zu stellen, dass er der drohenden Abhingigkeit durch
einen finalen Akt der Selbstbestimmung entgegentritt, dann spricht ein derart domi-
nantes Autonomieethos als ethisches Leitprinzip den Menschen in Abhingigkeit
schnell Lebenswert und auch -recht ab.
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Der ethische Diskurs kennt in einer weiteren Vereinseitigung den Fiirsorgeaspekt als
Gegentiber und sieht nicht — das scheint mir eine besondere Herausforderung fiir
uns alle zu sein —, dass es auch so etwas gibt (wir wiirden das in der Theologie die
Weltoffenheit nennen, Traugott Roser nennt es zumindest so) wie eine Entwicklung
der Personlichkeit, die nicht mit dem Erreichen eines bestimmten Autonomiestatus
aufhort. Dann ist das Wachsen in einem Leben mit Demenz in irgendeiner Weise
auch Entwicklung, und das Recht auf personliche Entwicklung steht uns in gewisser
Weise zu. Es steht uns nicht an, zu sagen: Das ist eine Entwicklung, der wir von au-
Ben die Bewertung als Entwicklung versagen. Dies fithrt im Ubrigen zu aporetischen
Konstellationen, weil das Ich als Ausdruck der Autonomie dann einem ,,Sinnen-Ich®
gegeniibersteht, das aktuell und gegenwirtig ist, aber nicht mehr zur Selbstbestim-
mung in der Lage. Wie stehen wir zu diesen verschiedenen Formen des ,,Ich-Seins,
die, auch in einer zeitlichen Perspektive, eben verschiedene werden konnen? Ich den-
ke, die ethischen Diskurse sollten auch um diese Dimension 6ffentlicher bereichert
werden, als es vielleicht in der Vergangenheit der Fall war.

Ich komme zu dem Stichwort, das mir besonders wichtig fiir das Uberdenken der
Diskurse erscheint. Norbert Elias beschreibt die Zivilisation als Prozess zunehmen-
der Abhingigkeit. Wenn wir dies so verstehen und ihn umdeuten beziehungsweise in
eine habermassche Terminologie tiberfithren, dann geht es, wenn man so will, um
das Verhiltnis von Gerechtigkeit und Solidaritit im Generationenverhiltnis. Und das
ist der Gestaltungsauftrag der generativen Verantwortung, den wir wahrzunehmen
haben. Dies ist eine wichtige Frage fiir eine zukunftsfihige Gesellschaft, die ganz an-
dere Solidarititsaufgaben unter ganz anderen Konstellationen und fiir ganz andere
Menschen zu iibernehmen hat, als wir sie bisher vor Augen hatten. Auf diese Weise
wiirde es uns in der Wissenschaft gelingen, diese Akzente mafgeblicher werden zu
lassen und sie auch fiir neue Leitbilder zu nutzen, die unser Nachdenken und Gestal-
ten mit prigen sollten und konnten.

Neue Leitbilder

Eine Gesellschaft braucht Orientierung, Leitbilder, um gerade ihren eigenen Ambi-
valenzen ethisch reflektiert und kulturstiftend entgegentreten und mit ihnen umge-
hen zu kénnen. Die bisherigen Ausfiihrungen legen es nahe, drei tragende Leitbilder
zu formulieren, an denen wir uns in unserer Gesellschaft im Umgang mit Menschen
mit Demenz orientieren konnen.

Leben mit Demenz ist lebenswert

Bei aller Suche nach tragfihigen Leitbildern diirfen die Leiden von Menschen mit
Demenz und deren Angehorigen nicht wegretuschiert werden. Keiner strebt an, de-
ment zu werden, auch wenn tiber Demenzkranke vielfach gesagt wird, sie seien in
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intensiverer Weise als andere in der Lage, Gliick zu empfinden. Ein Leben mit Demenz
entspricht nicht unseren Vorstellungen von Lebensgliick und gelingendem Leben.
Gleichwohl ist es lebenswert. Das wissen wir. Ob dies so ist, hingt von Rahmenbedin-
gungen ab, fiir die wir selbst Mitverantwortung tragen. Es lassen sich anschaulich Bil-
der von gelingendem Leben mit Demenz zeigen. Die Robert Bosch Stiftung hat mit
ihrer Initiative ,Gemeinsam fiir ein besseres Leben mit Demenz“ kampagnenhaft ei-
nen solchen Weg beschritten, um der Vorstellung entgegenzutreten, ein Leben mit
Demenz sei primér vom Leiden geprigt und nicht lebenswert. Dies scheint ein rich-
tiger und wichtiger Weg zu sein. Die kulturelle Verarbeitung von Biographien und
Lebenssituationen, in denen Demenz eine Rolle spielt, weist in diese Richtung. Sie
werden weniger zu Tragodien ausgebaut als vielmehr zu lebendigen, von Humor ge-
tragenen verdichteten Verarbeitungsformen.

Geteilte Verantwortung

Die Versorgungssituation von Menschen mit Demenz ist heute noch davon geprigt,
dass die meisten vollstindig ohne berufliche Hilfe versorgt werden und ein anderer Teil
allein in der Obhut von Heimen lebt. Die Pflegemix genannten Mischformen sind,
empirisch betrachtet, nicht in der wiinschenswerten Weise verbreitet. Die Bewiltigung
von Pflegeaufgaben wird hdufig als Schicksal und individuelle Aufgabe interpretiert.
Netzwerke ziehen sich gerade auch bei Menschen mit Demenz schnell zuriick, lassen
Angehorige mit der Aufgabe allein. Es gibt aber viele Beispiele, wie die Begleitung von
Menschen mit Demenz als gemeinschaftliche Aufgabe gelingen kann. Hier scheint der
sozialpolitikwissenschaftliche Ansatz des Wohlfahrtspluralismus angemessen zu sein.
Darin wird die gelingende Produktion von Wohlfahrt als Zusammenwirken von Hil-
fen aus unterschiedlichen Sektoren der Gesellschaft verstanden: aus der Familie, dem
Markt, dem Staat und dem dritten Sektor, den zivilgesellschaftlichen Assoziationen.

Das Zusammenwirken dieser vier Sektoren produziert die bestmégliche und ausba-
lancierte Hilfe. Professionelle Pfleger, andere beruflich titige Dienstleister, Familien-
angehorige und Freiwillige, jeweils im Plural angesprochen, gestalten in geteilter
Verantwortung die Betreuung und Pflege und ergdnzen sich dabei. In der Initiative
der Robert Bosch Stiftung ,,Gemeinsam fiir ein besseres Leben mit Demenz® hat sich
eine Arbeitsgruppe intensiv mit den Bedingungen, aber auch mit Beispielen gemein-
samen Betreuens auseinander gesetzt, in denen die geteilte Verantwortung gelebt und
eingelost wird. Das Leitbild, das es zu interpretieren, zu kommunizieren und zu ge-
stalten gilt, ist die Wahrnehmung der Bewiltigung von Pflegeaufgaben in geteilter Ver-
antwortung, so dass Uberforderungssituationen und gesellschaftlicher Desintegration
auch der Pflegenden entgegengewirkt werden kann. Vielen fillt es heute noch schwer,
Professionelle zuzulassen. So miisste an der Mentalitit gearbeitet werden, damit dies
leichter geldnge, die Zuginglichkeit der Hilfen verbessert und die Logik der Dienstleis-
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ter mit derjenigen der Lebenswelt und Haushalte kompatibler wiirde. Dies ist etwa ein
Anliegen im Rahmen des Projektes ,,Personliches Pflegebudget®, in dem die individu-
ellen Bediirfnisse und der Bedarf pflegebediirftiger Menschen bei der Gestaltung und
Gewihrung der Hilfe wesentlich passgenauer aufeinander bezogen werden kénnen.

Solidaritdt und gutes Leben gehéren zusammen

Die Ubernahme von Solidaritdtsaufgaben wird von vielen als eine Preisgabe des gu-
ten Lebens verstanden: Vorbei ist es mit dem Reisen, dem Leben von Freundschaften.
Das ist hiufig faktisch so, sowohl in der Kindererziehung als auch bei der alleinigen
Ubernahme intensiver Pflegeaufgaben. Nur was heifit das gute Leben? Verlieren wir
an Bedeutung fiir andere, verliert auch unser Leben. Wir wissen davon, dass Men-
schen, die keine Bedeutung fiir andere haben, in ihrer psychischen Gesundheit ge-
fahrdet sind. Viele Beispiele zeigen aber, dass es in Familien, Netzwerken und auch in
neuen Versorgungsformen gelingt, eingeloste Verantwortungsbereitschaft und Ver-
bundenheit in der Pflege einerseits und Belastungen andererseits auszubalancieren.
Freiwillige in der Pflege berichten iibereinstimmend, dass ihnen die Ubernahme von
Verantwortung, etwa fiir Pflegeheimbewohner, grole Freude bereitet. Angehorige,
die in der Vergangenheit Pflegeaufgaben tibernommen haben, zeigen sich bei gelin-
gender Pflege wesentlich haufiger bereit, sich auch kiinftig wieder Pflegeaufgaben zu
stellen, als diejenigen, die tiber belastende Pflegesituationen berichten oder noch gar
keine Erfahrungen gesammelt haben. Gelebte Solidaritit und gutes Leben schliefen
einander nicht aus, sondern gehoren in vielfiltiger Weise zusammen. Nur das Maf3
muss stimmen, die Balancen, die entsprechende Unterstiitzung und Einbettung in
Hilfestrukturen gilt es zu gewdhrleisten.

Handlungsauftrage erkennen

Zu Beginn habe ich unser Verstindnis von Zivilgesellschaft skizziert. Dabei spielte Zi-
vilgesellschaft als Ordnungsprinzip von Gesellschaft insgesamt eine entscheidende
Rolle. Verbindet man nun diese Dimension von Zivilgesellschaft mit der Theorie des
Wohlfahrtspluralismus, so wird die Erkenntnis der begrenzten Leistungsfihigkeit der
einzelnen Sektoren unserer Gesellschaft (Markt, Staat, Familie und dritter Sektor) zu
einer Position verdichtet, die wohlfahrtssichernde und -steigernde Effekte von neuen
Kombinationsformen, Verkniipfungen und ,Mixes“ zwischen Hilfeformen und In-
stitutionen erwarten ldsst. Als Ordnungsprinzip intendiert Zivilgesellschaft die ,,Zivi-
lisierung unserer Gesellschaft insgesamt® und formuliert damit Handlungs- und
Rollenerwartungen an alle Sektoren in einem wohlfahrtspluralistischen Konzept:

»» an die einzelne Person die Erwartung, ihren Handlungsradius nicht nur

auf die eigenen primiren Netze zu beschrinken, sondern immer wieder aus
dem informellen Bereich herauszutreten und sich gemeinsam mit anderen
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fiir die eigenen, aber auch fir die Belange anderer einzusetzen, sprich sich
biirgerschaftlich zu engagieren, in unserem Fall eben auch fiir Menschen mit
Demenz

»» an den Staat die Erwartung, alte und neue Formen sich herauskristallisieren-
den biirgerschaftlichen Engagements aktiv durch das Einrdumen von Spiel-
raum und durch eine aktive Forderpolitik zu ermoglichen

»» an die bestehenden Assoziationen des dritten Sektors die Erwartung, sich
nicht in parastaatliches Handeln hier und marktférmiges Agieren dort aufzu-
l6sen, nicht auf die ,,Verberuflichung® der Wohlfahrtsproduktion zu setzen
und sich schliefllich nicht abzuschotten, sondern neue Formen freiwilligen
Engagements zu integrieren

»» an die Wirtschaft die Erwartung, sich nicht auf kurzfristige betriebswirt-
schaftliche Gewinnmaximierungen zu beschrianken, sondern sich im Sinne
von Corporate Social Responsibility fiir eine sozial stabile Gesellschaft zu en-
gagieren, die wiederum (langfristige) Voraussetzung fiir erfolgreiches Wirt-
schaften ist

In einem so skizzierten Verstindnis einer zivilgesellschaftlich ausgerichteten Sozial-
und Wohlfahrtspolitik lassen sich Handlungsauftrige an die unterschiedlichen Akteu-
re gerade mit Blick auf die gesellschaftliche Herausforderung der Teilhabesicherung
und Begleitung von Menschen mit Demenz formulieren:

1.
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Der Staat ist aufgefordert, seine Pflege- und Betreuungspolitik in Teilen neu aus-
zurichten und zwar nicht nur symbolisch (Runder Tisch), sondern auch strate-
gisch und strukturell. Dabei gilt es etwa im Bereich des SGB XI, systematisch den
Hilfs- und Pflegebedarf von Menschen mit Demenz wahrzunehmen — etwa durch
die verbindliche Nutzung von Assessment-Instrumenten, die mehr leisten als die
gerichtsfeste Abbildung eines selektiven Pflegebediirftigkeitskonzeptes, wie aktu-
ell im SGB XI vorgesehen. Die Leistungen der Pflegeversicherung, aber auch an-
derer Triger gilt es wesentlich stirker aufeinander zu beziehen, sie aber auch
gleichzeitig zu flexibilisieren, um angepasste ,, Wohlfahrts- und Betreuungsmixes®
systematisch zu ermoglichen. Grenzen zwischen der sozial- und ordnungsrechtli-
chen Steuerung sowie zwischen dem ambulanten und stationdren Sektor gilt es zu
tiberwinden, um auch im sogenannten Heimsektor die geteilte Verantwortung
praktisch zu ermdéglichen und zu befordern und lokale Versorgungsstrukturen
mit aufbauen zu helfen. Partizipative und lebensraumbezogene Altenplanungsan-
sitze befordern eine angepasste Infrastrukturentwicklung und tragfihige Formen
auch okonomisch reflektierter gemischter Pflegearrangements. Staatliche Aufga-
ben sind primir in der Gestaltung und Gewihrleistung von Voraussetzungen fiir
gelingende Pflege einzultsen.
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2. Die Akteure auf den Pflege- und Betreuungsmirkten orientieren sich heute un-

ternehmensstrategisch ganz wesentlich an der sozialversicherungsrechtlichen
Refinanzierbarkeit ihrer Leistungen. Das ist nachvollziehbar, fiihrt aber zu Be-
darfsverfehlungen bei den Pflegebediirftigen und insbesondere bei Menschen mit
Demenz und verhindert dartiber hinaus dynamische Entwicklungen auf den Be-
treuungs- und Pflegemirkten. Die beruflichen Akteure der Pflege miissen sich
fragen, wo genau ihr Fach- und Sachverstand und ihre Anwesenheit gefragt ist und
wo es ausreicht, dass sie die Verantwortung fiir die Gestaltung von Pflege- und Be-
treuungsprozessen iibernehmen. Intelligente Anbieter auf den Betreuungs- und
Pflegemirkten diversifizieren ihre Angebote gegebenenfalls mit entsprechenden
Ausgriindungen von Subfirmen fiir hoch professionalisierte Dienstleistungen, fiir
haushaltsnahe Assistenzleistungen und Formen biirgerschaftlich getragener Hilfe
fir Menschen mit Demenz und ihre Angehorigen. Auch der Markt muss sich
starker zu seinem Beitrag zu gelingenden ,,Wohlfahrtsmixes“ bekennen und darf
nicht in seinen korporatistischen Aushandlungsmustern, die im Wesentlichen auf
die Sozialleistungstriger bezogen sind, verharren. Die Familien sind gefragt, ihre
interne Verantwortung fiir Menschen mit Demenz zu pluralisieren und von klas-
sischen Rollenmustern und Rollenzuweisungen eher Abstand zu nehmen. Schon
heute ldsst sich die Bewiltigung von Pflegebediirftigkeit und die Begleitung von
Menschen mit Demenz als ein reichhaltiges Experimentierfeld der Neujustie-
rung von Familiensolidaritit beschreiben. In diesem Zusammenhang gilt es, das
durch die Pflegeversicherung in durchaus verhdngnisvoller Weise einseitig ge-
forderte Bild der Hauptpflegeperson, der dann auch das Pflegegeld ausbezahlt
wird und die als einzige die sozialversicherungsrechtlichen Vergiinstigungen er-
hilt, zu korrigieren.

. Der dritte Sektor, die freien Assoziationen, ist seinerseits gefordert, sich der Be-

gleitung von Pflegebediirftigen und Menschen mit Demenz zu 6ftnen, und ist
diesbeztiglich auch zu fordern. Die Zunahme der Zahl dlterer Engagierter an der
Gesamtzahl der Freiwilligen, die der jiingste Freiwilligensurvey offenbart hat, lasst
erwarten, dass in der Bevolkerung eine grofle Verantwortungsbereitschaft in die-
sem Feld vorhanden ist. Nur sieht man daran, wie wenig selbstverstindlich die
Einbeziehung biirgerschaftlichen Engagements in und um Heime ausgestaltet
wird, wie stark Professionelle sich in Konkurrenz zu Freiwilligen sehen. Hier zeigt
sich, welch grofles Feld an konzeptioneller Neuorientierung vor uns liegt. Dabei
kann sich das biirgerschaftliche Engagement ganz unterschiedlich zeigen: in der
tatigen Mitwirkung in Pflege- und Betreuungsaufgaben, in der Wahrnehmung
von Qualitatssicherungsfunktionen, in der Generierung einer grofSeren Aufmerk-
samkeit in der Bevolkerung, wie es etwa die Alzheimer-Gesellschaften erfolgreich
tun, in der verantwortlichen Mitgestaltung neuer Infrastrukturen und Netzwerke,
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die Menschen mit Demenz und ihre Angehorigen tragen. Ohne biirgerschaftliches
Engagement kann die Teilhabe von Menschen mit Demenz und deren Angehori-
gen gesellschaftlich nicht gelingen. Dabei gilt gerade fur biirgerschaftlich Enga-
gierte, dass sie in diesem Handlungs- und Verantwortungsfeld selbst profitieren.

4. Unternehmen beobachten in wachsendem Maf3e, dass ihre Beschiftigten auf Zeit
oder auf Dauer mit Pflegeaufgaben in ihrer Familie konfrontiert sind. Immerhin
verfiigen von den 40- bis 60-Jdhrigen 50 Prozent bereits tiber Pflegeerfahrung.
Wie vereinbaren sie Pflegeaufgaben mit Erwerbsarbeit? Fiir die zukiinftige Nach-
frage nach Heimpldtzen kommt es zentral auf Vereinbarkeit von Erwerbsarbeit
und Pflege an, fiir Madnner und Frauen. Die Flexibilisierung von Arbeitszeit, ge-
gebenenfalls die Unterstiitzung von Infrastrukturen fiir teilstationidre Betreuungs-
formen, sollte auch im eigenen Interesse der Unternehmen liegen und von ihnen
gefordert werden. Auch hier ist ein Handlungsauftrag zu sehen, der in der Ver-
gangenheit zunichst nur zogerlich, aber dann doch fiir die Vereinbarkeit von
Erwerbsarbeit und Familienaufgaben gegeniiber Kindern erkannt und wahrge-
nommen wurde. Er ist im Angesicht des demographischen Wandels auch auf
Pflegebediirftige und Menschen mit Demenz zu erstrecken.

Eine solche Verteilung von Handlungsauftrigen impliziert fiir eine lokale, kommuna-
le Politik, fiir die Landes- und Bundesebene die Notwendigkeit eines an wohlfahrts-
pluralistischen Ansitzen orientierten Gesamtkonzeptes, das sich vergleichsweise einfach
ausbuchstabieren ldsst. Grundlage eines solchen Konzeptes ist die Absage an Verant-
wortungsdelegation an einen Akteur oder eine Gruppe von Akteuren (zum Beispiel
Familie oder Heim), die Verabschiedung von bisher noch tragfihigen Mythen und
die Aufgabe einer kulturpessimistischen Grundhaltung.

Schlussbemerkung

Altersdemenz als Herausforderung fiir die Gesellschaft: Mit diesem Thema und der
Bitte, dies vor dem Nationalen Ethikrat zu bearbeiten, ist ein mehrdimensionales
Projekt skizziert, in dem es darum geht, bekannte Wissensbestinde zu verbreitern,
die Einstellungen und Haltungen in der Gesellschaft gegeniiber Demenz zu korrigie-
ren, gangige Diskurse insbesondere tiber Werte und dartiber, wie wir kiinftige Ent-
wicklungen der Gesellschaft interpretieren, zu iiberdenken. Wir brauchen tragfihige
Leitbilder fiir eine der grofiten kulturellen Herausforderungen unserer Gesellschaft,
die Bewiltigung des demographischen Wandels. Diese lassen sich formulieren und
sind in weiten Teilen der Bevolkerung resonanzfihig. Visionen, konkrete Handlungs-
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auftrige und Beispiele gelingender Beantwortung der gesellschaftlichen Herausfor-
derung gehoren zusammen. Insofern scheint mir die Veranstaltung in Berlin auch
gerade deshalb so wichtig, weil sie wissenschaftliche Kenntnisstinde, ethische und
philosophische Orientierungen mit Politik und Praxis verbindet.

Literaturhinweise befinden sich am Ende des Bandes.
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Alter(n) als Balanceakt im Schnittpunkt
von Fortschritt und Wiirde

Der mir erteilte Auftrag lautet, iiber das Thema ,,Alter und Altern“ einen breit ange-
legten und hoffentlich etwas aufhellenden Vortrag zu halten. Er soll das Sonderthema
des Tages, ,Demenz® in einen grofleren Rahmen einbetten. Dies ist eine Heraus-
forderung, der ich wahrscheinlich nur ungentigend nachkommen werde, denn das
Alter ist gleichzeitig ein korperliches, psychisches, soziales und geistiges Phanomen.

In meiner Rolle als Gerontologe und Herausgeber einer Enzyklopéddie gehort es zwar
zu meinem wissenschaftlichen Habitus, interdisziplinidr zu denken, gleichzeitig kann
ich mich der Begrenzung und déformation professionnelle meiner Heimatdisziplin,
der Psychologie, nicht ganz entziehen. Dies wird sich vor allem auch dann zeigen,
wenn ich zum Abschluss einige vorsichtige Kommentare tiber die Ethik des Alterns
aus psychologischer Sicht wage.

Ich glaube an die Macht von Bildern und Sprachvignetten. Deshalb erinnere ich zu-
néchst an die widerspriichlichen Emotionslagen, die in zwei Masken der griechischen
Theatertradition zum Ausdruck kommen: die Maske der Freude und die Maske der
Trauer. Im gleichen Sinne erwihne ich zwei Anekdoten als Einstieg, um die janus-
kopfigen Ergebnisse der Alternsforschung zu verankern: Optimismus und Pessimis-
mus, Hoffnung und Angst.

Die erste, die positiv gefirbte Sicht zeigt sich in der in den Medien berichteten Ant-
wort eines 80-jahrigen Literaturpreistragers auf die Frage, was er denn mit dem
Preisgeld nun machen werde. Die Antwort des 80-Jdhrigen: ,Das viele Geld? Das
kommt auf die Bank. Das ist fir mein Alter.“
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Die zweite, das Negative am Alter betonende ist die griechische Sage von Eos, der
Gottin der Morgenréte, und ihrem menschlich-sterblichen Liebhaber Tithonos.
Auf Bitte von Eos gab Zeus ihm die Unsterblichkeit. Da nicht erbeten, gab Zeus ihm
nicht eine weitere Eigenschaft der Gotter, die ewige Jugend. Ein Dilemma nahm
seinen Lauf. Als er dlter wurde, blieb sein Korper zwar am Leben, aber sein Geist
starb. In der historischen Literatur nimmt diese Sage unterschiedliche Ausginge.
Der vielleicht bekannteste ist, dass Eos betriibt zu dem Entschluss kam, ihren friithe-
ren Liebhaber in einer abseits gelegenen Kammer unterzubringen, wo er geistlos
weiterlebt.

Das Bild ist noch komplexer, wenn man die Ergebnisse der Alternsforschung betrach-
tet. So wie es in der romischen Tradition auch Mehrfachgesichter des Janus gibt, ei-
ne Art Janus-Multivision, erweist sich das Bild vom Doppelgesicht des Alters als zu
einfach. Alte Menschen sind nicht Angehorige einer homogenen Kategorie. Genau
das Gegenteil ist der Fall. Altern ist gekennzeichnet durch Plastizitdt (Formbarkeit),
Variabilitit zwischen Funktionen und Personen und ein hohes Maf} an biographi-
scher Individualitit. Erst die Pathologie wie die Altersdemenz setzt dieser Vielfalt
deutlichere Grenzen, zumindest was die Entwicklungsrichtung betriftt.

Die Komplexitit kann man dadurch etwas reduzieren, dass man zwischen dem jun-
gen, dem dritten, und dem alten, dem vierten Lebensalter unterscheidet. Erst im vier-
ten entsteht das Bild eines mehr und mehr gleichformigen Verlustgeschehens, in
praktisch allen Dimensionen des Lebens. In seiner Entwicklungsrichtung ist das vier-
te Alter homogener als das dritte, nicht zuletzt wegen der zunehmenden Pathologie,
der wohlbekannten Altersmultimorbiditit.

Worum geht es bei dieser Unterscheidung? Beim dritten Alter geht es um die jungen
Alten, um die 60- bis 80-Jdhrigen, beim vierten um die Altesten der Alten, die 80- bis
100-Jdhrigen. An sich ist diese Unterscheidung nicht eine strenge, sondern eine heu-
ristische. Sie ist anndherungsweise und historisch wie gesellschaftlich und indivi-
duell kontingent. Genetische, gesellschaftliche, psychologische und Zufallsprozesse
wirken zusammen, sie konstruieren mehr oder weniger schnelle und inhaltlich va-
riable Alterungsverldufe.

Vor diesem Hintergrund ist das heutige Schwerpunktthema ,, Altersdemenz® vor al-
lem ein Thema des vierten Alters. Es fillt in die Kategorie der Aspekte, die dem Alter
eine negative Fiarbung verleihen — davon gibt es im vierten deutlich mehr als im
dritten Alter.
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Gerontologische Aufbruchstimmung: das Dritte Alter
und seine Plastizitdt

Zunichst, auch um der Melancholie des heutigen Themas, der Altersdemenz, ein Ge-
gengewicht zu geben, will ich, mit einem grofien Pinsel gemalt, iiber das junge Alter
berichten. Einflechten will ich auch Ergebnisse, die fiir den personlichen Alltag taug-
lich sein konnten.

Es gibt viele gute wissenschaftliche Nachrichten tiber das dritte Alter. Im Vordergrund
steht das grofle Entwicklungspotential, also die Tatsache, dass es aufgrund gesell-
schaftlichen Fortschritts und personlichen Engagements moglich ist, sein Altwerden
besser zu gestalten. Plastizitit ist der vorherrschende Denkstil.

Die Alten werden immer funktionstiichtiger -
kdrperlich und geistig

Diese Plastizitdt zeigt sich historisch nicht nur in der zunehmenden Lebenserwar-
tung. Die heutigen jungen Alten sind besser aufgestellt als die Gleichaltrigen fritherer
Generationen. Die heutigen 70-Jahrigen beispielsweise sind genauso fit, geistig und
korperlich, wie etwa die 65-Jahrigen vor 30 Jahren oder vielleicht sogar auch wie die
60-Jahrigen. Das junge Alter ist besser geworden, und seine Vitalisierung hat noch
kein Ende erreicht.

Als weiterer positiver Befund wire zu nennen, dass auch in der Lebenskurve unserer
geistigen Fahigkeiten, der Intelligenz und des Gedichtnisses, nicht alles Abbau jen-
seits der Reife ist. Es gibt auch Kategorien der Intelligenz, in denen Alterwerden hilft.
Zur Erlduterung: Man unterscheidet zwischen zwei Kategorien von Intelligenz, der
Mechanik und der Pragmatik (Abbildung 13). Die Mechanik, die grundlegenden
Mechanismen der Informationsaufnahme und -verarbeitung, zeigt einen frithen Al-
tersverlust, die Pragmatik hingegen, das erworbene Wissen, bleibt lange funktions-
tiichtig und in gewisser Weise entwicklungsfihig.

Bei der Mechanik der Intelligenz handelt es sich um die schiere Geschwindigkeit und
Genauigkeit der Informationsaufnahme und Informationsverarbeitung sowie das
Kurzzeitgedichtnis: Wie schnell reagieren Menschen in einfachen Wahlaufgaben, wie
schnell konnen sie Rechtecke und Kreise voneinander unterscheiden? Da solche mecha-
nischen Leistungen sehr eng mit der neurobiologischen Qualitit des Gehirns verbun-
den sind, entspricht die Lebensentwicklung der Mechanik der Intelligenz weitgehend
dem ,normalen® biologischen Lebensverlauf. Sie steigt wihrend der Kindheit stark
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an, nimmt aber schon ab dem frithen Erwachsenenalter, wahrscheinlich im Durch-
schnitt ab einem Alter von etwa 30 bis 40 Jahren, stetig ab. Die Mechanik ist vor allem
beim innovativen Lernen wichtig. Neues schnell zu lernen fillt deshalb den élteren
Erwachsenen schwerer. Es dauert deutlich linger und ist fehleranfilliger.

Auch das Alter hat seine Starken

Ganz anders steht es um die Lebenskurve der Pragmatik der Intelligenz, der Intelli-
genz als Wissenssystem. Da geht es um kulturgebundene Fertigkeiten und Fahigkei-
ten wie Sprache, berufliches Wissen und soziale Intelligenz. Lebenserfahrung und
Alltagspraxis stehen im Vordergrund. Solche Wissensfertigkeiten und Wissenskorper
konnen bis ins hohe Alter gut funktionieren. In der Berliner Altersstudie waren gute
Sprachfihigkeiten selbst fir die Hochstbetagten, die 80-Jdhrigen, die Regel. Man
muss dabei natiirlich auch in Rechnung stellen, dass es sich bei den Hochstbetagten
um eine ausgeprigt positive Selektion einer Geburtskohorte handelt, was die korper-
liche und geistige Vitalitit betriftt.

Ganz in diesem Sinne konnen éltere Menschen die Leistungsskala sogar anfiihren, et-
wa in Kategorien wie emotionaler Intelligenz und Weisheit, in denen sich die Vortei-
le von Lebenserfahrung und historischer Erfahrung kristallisieren. Ahnliches trifft
auf bestimmte Bereiche von Kunst und beruflicher Expertise zu. Altere Komponis-
ten, Dirigenten und Autoren beispielsweise ziahlen hiaufig zu den besten.

Nur wenn die berufliche Expertise entweder korperliche Kraft oder das stetige Er-
lernen neuer Dinge verlangt, etwa dadurch, dass Inhalt und Form des anstehenden
Wissens schnell obsolet werden, setzt das Alter und der damit zusammenhingende
Verlust in der Mechanik der Intelligenz deutliche Grenzen.

Die psychische Lebenskunst, das Selbstgefiihl zu regulieren

Ein anderes Beispiel fiir die besonderen Stirken des Alters ist das Selbstgefiihl und die Le-
benszufriedenheit. Die Fahigkeit dlterer Menschen, ihr Leben in einem kleiner werden-
den Territorium und bei schlechter werdenden korperlichen Bedingungen erfolgreich
einzurichten, ist tiberraschend gut entwickelt. Sie sind Meister in dieser Lebenskunst.

Obwohl es beispielsweise vielen dlteren Menschen, objektiv gesehen, korperlich we-

niger gut geht, sind sie im Durchschnitt genauso lebenszufrieden wie jiingere. Dies
wird vor allem dadurch erreicht, dass sie immer wieder neue Vergleichsmaf3stibe
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nutzen. Sie vergleichen sich und ihre Lebenslage etwa mit anderen, denen es schlech-
ter geht, oder solchen, die schon gestorben sind. Jemand etwa, der ein Bein bei einem
Unfall verloren hat, schaut sich diejenigen an, die zwei verloren haben. Und je linger
man am Leben ist, umso hiufiger kommt es vor, dass man das Verlustgeschift ande-
rer erlebt. Jemand, der 85 wird, weil3, dass die meisten aus seiner Geburtskohorte
schon gestorben sind.

So kann auf subjektiver Ebene selbst aus einem grofleren Verlust ein Gewinnerlebnis
werden. Subjektive Realitdt ist etwas anderes als objektive Realitdt. Mit dieser Unter-
scheidung haben tibrigens Naturwissenschaftler gelegentlich ihre Probleme. Gibt es
tatsachlich mehr als eine Realitdt? In einer gewissen Weise ist die psychische Lebens-
kunst, das Selbstgefiihl zu regulieren, eine Art psychologische Relativierungs-, wenn
nicht sogar eine Art psychologische Relativititstheorie.

Gutes Altern als Resultat des eigenen Engagements
und individueller Lebensformen

Es wird immer wieder die Frage gestellt, wie die Gesellschaft und der Einzelne das Al-
ter besser gestalten konnen. Auf diese Frage gibt es keine einfache Antwort, es geht
um eine Koalition von Einflussfaktoren: biologischen, psychischen, gesellschaftlichen.

Auf gesellschaftlicher Ebene beispielsweise geht es um mehr als um Reparaturen. Die ge-
genwirtige Gesellschaft entwickelte sich im Kontext einer jiingeren Bevolkerung. Man
nahm ferner an, dass die menschliche Entwicklung im Erwachsenenalter ein Ende findet.

Massive Reformen sind daher angesagt, um gesellschaftliche Strukturen alterns-
freundlicher und dadurch fiir das Alter entwicklungspotenter zu gestalten. Praktisch
alle Sektoren des Lebens sind betroffen: Familienpolitik, Arbeitswelt, Fragen der Al-
terssicherung, Hochschule, Verkehrsinfrastruktur, Architektur, die Darstellung des
Alters in den Medien und vieles mehr. In jedem dieser Sektoren muss es darum ge-
hen, das Entwicklungspotential des Einzelnen auf die Zukunft zu richten, es durch
Anreize zu stimulieren sowie das Verstindnis dafiir zu erhohen, dass gutes Alter(n) in
der Kindheit und der Jugend beginnt. Die Politik erschwerende Umstdnde sind hier-
bei die unterschiedlichen Zeittakte und Interventionsformen, die solche Verinderun-
gen erfordern. Wechselseitige Interferenzeftekte sind ebenfalls nicht zu unterschitzen.

Ein die Sachlage besonders erschwerendes Problem ist, dass parallel zum individuel-

len Alterwerden die Bevélkerung durch Entjiingung schrumpft. Dies ist in den
nichsten 50 Jahren ein besonders gravierendes Problem fiir Deutschland. Wie jiingst

87



Paul B. Baltes

Franz-Xaver Kaufmann iiberzeugend dargelegt hat, muss beides zusammen gesehen
werden. Ohne mehr Jugend wird es keine gute Zukunft des Alters geben.

Ein weiteres noch wenig diskutiertes Thema ist die gesellschaftliche Innovationskraft
einer dlter werdenden Bevolkerung. Die unter der Leitung von Jiirgen Kocka arbei-
tende Kommission ,Alter der Deutschen Akademie der Naturforscher Leopoldina
und der Akademie der Technikwissenschaften Acatech haben sich unter anderem
diesem Thema gewidmet. Es gibt gute Griinde fiir die Annahme, dass eine dltere
Bevolkerung unter Ceteris-paribus-Bedingungen weniger Innovationskraft als eine
jiingere hat, dass also eine dltere Bevolkerung einen nicht zu unterschitzenden Risi-
kofaktor im globalen Wettbewerb und der Sicherung des kiinftigen Wohlstandes un-
serer Gesellschaft darstellt.

Gutes Altern ist definitiv aber nicht nur von gesellschaftlichen Strukturen abhingig.
Es entsteht auch durch individuelles, proaktives Handeln. Was hat beispielsweise die
psychologische Alternsforschung herausgefunden, damit wir uns besser auf das Alter
vorbereiten konnen, und wie kann man adaptiv und effektiv mit dem umgehen, was
uns im Alter zur Verfiigung steht?

Eine am Max-Planck-Institut fir Bildungsforschung entwickelte Theorie des effekti-
ven Lebensmanagements bringt dies auf den Punkt. Es ist die Theorie der selektiven
Optimierung mit Kompensation (SOK). Um sie zu illustrieren, zitiere ich gerne Aus-
sagen des 80-jahrigen Pianisten Arthur Rubinstein.

Auf Fragen, wie er es schaffe, im hohen Alter weiterhin ein solch hervorragender
Konzertpianist zu sein, fithrte er drei Griinde an: Er spiele weniger Stiicke (ein Bei-
spiel fiir Selektion), diese iibe er jedoch hiufiger (ein Beispiel fiir Optimierung); au-
ferdem nutze er grofere Kontraste im Tempo des Spielens, um sein Spiel schneller
erscheinen zu lassen, als er objektiv gesehen zu spielen noch in der Lage sei (ein Bei-
spiel fiir Kompensation).

Die vor allem von Alexandra Freund, Ulman Lindenberger und mir am Max-Planck-
Institut fiir Bildungsforschung geleiteten Forschungen haben gezeigt, dass Menschen,
die in ihrer Lebensgestaltung, von der Jugend bis ins hohe Alter, das Selegieren, Op-
timieren und Kompensieren als zielfiihrende Verhaltensstrategien einsetzen, sich bes-
ser fithlen und im Leben weiter vorankommen. Die Forschung macht natiirlich auch
Vorschlige, auf was sich das Selegieren, Optimieren und Kompensieren konzentrie-
ren sollte. Meist spricht man von Bildungsaktivititen zur Ressourcenstirkung, der
Gestaltung eines sozialen Netzwerkes, der Pflege von Ich-Plastizitit und besserem
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Gesundheitsverhalten. In der Tat, Medizinforscher argumentieren, dass gerade auch
in Bezug auf das junge Alter die grof3ten Vorteile in der mittelbaren Zukunft durch
eine Verdnderung im Gesundheitsverhalten erzielbar sind.

Wie effektiv das individuelle Engagement sein kann, siecht man beispielsweise im
Sport. Die Altersweltrekorde zeigen rasante Fortschritte. Lassen Sie mich dies an ei-
nem Beispiel verdeutlichen. Es geht um die Bandbreite von Altersgruppen im Mara-
thonlauf. Nehmen wir eine Zeit von drei Stunden fiir die 42 Kilometer lange Strecke.
Mit dieser Zeit wiirde der Laufer unter den ersten tausend der 28.000 Teilnehmer des
Berlin-Marathons 2005 liegen, die das Ziel erreicht haben. Keine schlechte Zeit also,
die meisten von uns wiren stolz darauf.

Nun zum Nachweis enormer Variabilitit und Plastizitit. Wie alt miisste man sein, um
mit dieser Zeit von drei Stunden einen Altersweltrekord im Marathon zu halten, al-
so der Weltbeste fiir eine Altersgruppe zu sein? Die Antwort ist verbliiffend. Es gibt
einen Neunjihrigen und einen 70-Jdhrigen, die den Marathon in drei Stunden gelau-
fen sind — und die Strecke nicht auf einer Bahre oder in der Rikscha zuriickgelegt ha-
ben. Sportbezogene Aktivitdten sind ein Beispiel dafiir, dass sich Eigeninitiative und
Eigeneinsatz lohnen. Ahnliches gilt auch fiir alle anderen Bereiche des Lebens.

Solche enormen Unterschiede im Altern resultieren primir aus vier Quellen: dem
korperlich vorgegebenen Talent, einer Hochleistungen férdernden gesellschaftlichen
Struktur, hier die Welt des Sports, aus der Intensitit des Trainings und personlichen
Engagements und — nicht zu vergessen — dem Gliick des Ttichtigen. Es gehort also da-
zu, den relevanten und beeinflussbaren Bereich zu erkennen und in der Lage zu sein,
ihn zum Schwerpunkt der Strategie des selektiven Optimierens und Kompensierens
zu machen. Es ist tibrigens schwieriger, diese Verhaltensstrategien umzusetzen, als
man glaubt. Wissen und Handeln sind nur mifig miteinander korreliert. Sich von
Zielen zu verabschieden beispielsweise ist psychologisch keineswegs einfach.

Mens sana in corpore sano — neue Einsichten

Es muss aber nicht immer um Hochstleistungen gehen. Deshalb sei an dieser Stelle
ein weiterer neuer Befund der Alternsforschung genannt, der fiir den Alltag relevant
und, was gesellschaftliche Kosten angeht, ein 6konomisches Schndppchen ist. Dieser
Forschungsbefund macht in einer neuen Weise klar, warum es lohnt, sich korperlich
zu betdtigen, warum das alte Sprichwort mens sana in corpore sano in neuem Gewand
Alternsfeste feiern darf.
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Man stelle sich dltere Menschen in der Stralenbahn vor, die sich unterhalten. Wenn
es holpert und sie in Gefahr sind, ihre Balance zu verlieren, horen diese mit dem Re-
den auf. Junge Menschen dagegen reden weiter. Warum ist das so?

Wie Ralf Krampe, Ulman Lindenberger und ich in unseren Forschungen herausge-
funden haben, verlangt der alternde Korper nach mehr und mehr Geist, damit er
funktioniert. Je dlter wir also werden, umso mehr benotigen unsere korperlichen Ak-
tivitdten den Kopf, den Geist, damit sie ablaufen konnen. Eine Flasche zu 6ffnen, das
Gleichgewicht zu halten, vom Tisch aufzustehen, all dies verlangt im Alter ein Mehr
an geistiger Aufmerksambkeit. Je mehr durch Bewegung und Koordination des Korpers
verbraucht wird, umso weniger ist tibrig fiir die eigentlichen geistigen Aktivitdten,
zumal die Gesamtmenge unseres Intelligenzkontos, unserer geistigen Kapazititen im
Alter kleiner wird. Das Korperliche wird also zu einer quasipermanenten und immer
teurer werdenden Hypothek des Geistes.

Das Positive an dieser Forschung: Wir haben gezeigt, dass durch korperliches Trai-
ning, etwa im Halten der Balance, die Hypothek des Korpers auf den Geist verringert
werden kann. Und wenn man tiberlegt, wie oft man am Tag sich korperlich betitigt,
wihrend man gleichzeitig denkt, dann erkennt man, wie oft unsere geistigen Kapazi-
titen von den sensomotorischen Aktivititen des Korpers fixiert und dadurch unsere
Denkleistungen reduziert werden.

Bisher lag der Schwerpunkt der Argumente fiir korperliche Fitness vor allem darauf,
dass durch korperliche Betitigung unsere Organe und das Gehirn besser versorgt
und gepflegt wiirden. Inzwischen ist also eine Erkenntnis hinzugekommen: Wenn
man im Alter seinen Korper fit hilt, sein Gleichgewicht und seine kleinen Muskeln
etwa mit Yoga trainiert, dann ist einer der positiven Haupteffekte, dass durch dieses
Training diese korperlichen Koordinationsleistungen weniger unseren Geist in An-
spruch nehmen. Mehr Geist steht fiir anderes zur Verfiigung.

Wenn ich also als kognitiver Alternsforscher gefragt werde, ob es hilft, Kreuzwortrit-
sel zu losen, um seinen Geist im Alter fit zu halten, dann ist meine Antwort: Ja, das
hilft. Vor allem dann, wenn man dies auf dem Kopf stehend tut, gleichzeitig die Fiif3e
auf und zu klappt und so das vertikale und horizontale Balancehalten trainiert. Da-
durch befreit man auf lange Sicht seinen Geist von der im Alter immer grofler wer-
denden Hypothek des Korpers und kann dann auch noch andere Ritsel losen.

Dies sind einige Beispiele daftir, dass es effektive Strategien gibt, unsere Ressourcen

auch im Verhaltensbereich zielfithrend fiir die Optimierung des Alterns einzusetzen.
Je mehr Ressourcen, nicht nur 6konomische, sondern auch psychische, soziale und
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geistige, man ins Alter mitnehmen kann, umso mehr gelingt es, im Alter vital zu blei-
ben. Diese Vitalitit verhindert zwar wahrscheinlich nicht das Entstehen einer Demenz,
verwirrt jedoch den Demenzdiagnostiker und schiebt die Demenzdiagnose hinaus.

Dieses positive Gesamtbild gerontologischer Forschung tiber das junge Alter hat die
Sicht des Alters und seines Entwicklungspotentials wihrend der letzten Jahrzehnte
entscheidend veridndert. Gerontologen und Gesellschaftspolitiker gerieten in eine Art
Aufbruchstimmung, das Bild vom Verzaubern der Menschheit durch gesellschaftli-
che Entwicklung schien auch fiir das Alter zuzutreffen. Das traditionelle Negativste-
reotyp des Alters verliert an Durchschlagskraft.

Personliche Einstellungen zum Alter: mehr Optimismus und
Wunsch nach Handlungskontrolle

Das Positivere des dritten Alters zeigt sich auch in einer vor kurzem durchgefiihrten
Internetstudie, an der mehrere hunderttausend Personen teilgenommen haben, 67
Prozent davon allerdings aus nur einem Land, den USA (Abbildung 14). Die 65-J4h-
rigen haben dabei von allen Altersgruppen — mit Ausnahme der Kinder — das hochs-
te Selbstwertgefiihl, es steigt im Erwachsenenalter an. Gemaf dieser Studie ist dieser
Lebensverlauf-Gradient des Selbstwertgefiihls relativ robust. Mit Ausnahme eines
groflen Geschlechtsunterschieds — nota bene: Mianner schreiben sich ein deutlich ho-
heres Selbstwertgefiihl zu, als dies Frauen tun — gibt es keine groflen Unterschiede
zwischen Untergruppen.

Man sieht diese Positivierung des jungen Alters auch an dem sich langsam herausbil-
denden positiven Altershumor, erkennbar in dem aufheiternden Bild eines sich liebe-
voll umarmenden Paares von 70-Jdhrigen, die einander fragen, wo man denn heute
Abend hingehe, zu ihm oder zu ihr (Abbildung 15) — ein Bild, das zaghaft andeutet,
dass auch das Alter ein Abenteuer sein kann. Man glaubt es allerdings noch nicht so
recht, sonst wiare dem Humor die Grundlage entzogen.

Und es gibt auch Hinweise darauf, dass man mehr und mehr daran glaubt, dass Al-
tern nicht nur passiv erlitten wird, sondern dass es gestaltbar und selbst in seinen
eher unerwiinschten Aspekten formbar ist. Zu solchen Fragen habe ich als Vorberei-
tung auf diesen Vortrag in den letzten Wochen mit Kollegen (Gert Wagner vom
Deutschen Institut fiir Wirtschaftsforschung und Frieder Lang von der Martin-
Luther-Universitit Halle-Wittenberg) eine Représentativuntersuchung bei deutschen
20- bis 80-Jdhrigen durchgefiihrt. Ich glaube, es hat sich gelohnt. Die Antworten sind
nicht nur informativ, sie beinhalten auch einige Uberraschungen, zumindest fiir den
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vermeintlich erfahrenen Alternsforscher. Leider konnte diese Studie die ganz Alten,
diejenigen, die tiber 80 sind, aus methodischen Griinden nicht einschliefSen.

Fiir eine erste Uberraschung sorgt, dass die Antworten von Jungen und Alteren sich nur
wenig unterscheiden. Junge Erwachsene, die 20- bis 50-Jdhrigen, geben dhnliche Ant-
worten wie die 50- bis 80-Jahrigen. Auch die Geschlechtsunterschiede sind minimal.
Eine erste Frage lautete: ,Wie alt will man werden?“ (Abbildung 16). Die gewiinsch-
te Lebenszeit liegt im Durchschnitt genau dort, wo wir in den nichsten Jahrzehnten
hinsteuern, ndmlich bei 80 bis 85 Jahren. Nur eine kleine Teilmenge der Befragten,
weniger als zehn Prozent, denkt an ein Leben jenseits der 90 oder gar 100.

Uberraschend ist auch die Antwort auf die Frage ,,Wie viel wird mit dem Alter eher
schlechter oder besser?“ (Abbildung 17). Dem Alter wird ein gutes Maf3 an Positivi-
tit zugeschrieben: Im Durchschnitt fast 50 Prozent soll im Alter besser werden. Da-
bei gibt es ausnahmsweise einen, wenn auch kleinen Altersunterschied: Die Alteren
sehen das Alter noch positiver.

Auch wenn man den Teilnehmern vor der Beantwortung der Frage sagt, dass die Wis-
senschaft auch negative Dinge herausgefunden habe, gerade auch iiber das hohe Alter,
andert sich an dieser Einschitzung der Gewinn-Verlust-Bilanz des Alters nur wenig.
Die von uns gemessenen Vorstellungen vom Altwerden scheinen sehr robust.

Und dann gibt es eine fiir das Thema ,,Demenz und Lebensende“ besonders interes-
sante Frage, namlich die Frage nach dem subjektiven Umgang mit dem eigenen Tod
(Abbildung 18): ,,Will man das Wie und Wann des eigenen Todes selbst bestimmen?“
Ich erwartete zwar, dass viele diese Frage eher bejahen wiirden. Aber die Eindeutig-
keit der Antworten war doch beeindruckend.

Gut 70 Prozent liegen mit ihrer Antwort in der Zustimmungszone, fast drei Viertel
wollen also das Wie und Wann ihres Todes selbst bestimmen. Etwa 60 Prozent ant-
worten mit dem stirksten Ja und lassen wenig Zweifel an ihrer Priferenz, die volle
Zustimmung bei den Altesten ist noch etwas hoher, nahe 70 Prozent. Uberrascht hat
mich dabei, dass es keine Altersunterschiede gibt. Auch die 70- bis 80-J4hrigen, die-
jenigen, die ndher am Tod stehen, zeigen dasselbe Antwortprofil. Auch sie wollen in
der Mehrzahl Handlungskontrolle tiber das Wie und Wann des Sterbens.

Vor dem Hintergrund der Komplexitit dieser Frage ist ein derartiges Antwortmuster
selbstverstindlich nur ein erstes Wort. Wir wissen noch nicht, in welchem Ausmaf? es
sich dabei auch um Generationsunterschiede handelt und wie stark dabei andere
Faktoren wie Religiositdt oder psychische Eigenschaften wie Neurotizismus eine Rol-
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le spielen. Auch muss man bedenken, dass diese Antworten antizipatorisch und von
den meisten Befragten nicht in ihrer Sterbensphase mit deren sich dynamisch veran-
dernden Ambivalenzen gegeben wurden. Betonen sollte man auch, dass mit dieser
Frage keineswegs das Wie des Sterbens angesprochen wird. Es geht also nur um die
Frage nach der subjektiven Handlungskontrolle im intuitiven Vorausblick.

Auch vor dem Hintergrund anderer Ergebnisse der Alternsforschung zeigt dieses
Antwortmuster aber, dass sich die deutsche Bevolkerung auf dem Weg befindet, das
Alter einschlieSlich des Lebensendes in die eigene Hand nehmen zu wollen. Fiir ei-
nen Psychologen und an gesellschaftlicher Vitalitit interessierten Biirger ist dies gut
so, denn Eigenverantwortung ist eher eine Tugend als ein Laster, und tiberdies eine
Tugend, in der wir Deutschen nicht Weltmeister sind.

Die weniger positiven wissenschaftlichen Erkenntnisse:
das vierte Alter

Seit etwa einem Jahrzehnt entwickelt sich ein neuer gerontologischer Schwerpunkt,
die Erforschung der Altesten der Alten. Die Berliner Altersstudie ist dafiir ein Bei-
spiel. Inzwischen gibt es weitere Studien tiber die Altesten der Alten, die insgesamt
dhnliche Ergebnisse erbracht haben.

Insgesamt zeigt das vierte Alter ein deutlich weniger positives Bild. Auch im vierten
Alter gibt es die berithmten Ausnahmen und grof3e Variabilitit zwischen Individuen.
Aber ebenso ist deutlich, dass diese positiven Ausnahmen unter den Hochaltrigen
immer weniger werden. Und dies, obwohl die ins bis hohe Alter Lebenden an sich ei-
ne extrem positive Selektion hinsichtlich Vitalitit darstellen. Etwa 95 Prozent der Ge-
burtskohorte sind namlich schon gestorben.

Ein erster Blick in die negativere Bewertung des hohen Alters zeigt sich in einer mit
dem Alter grofler werdenden Schere zwischen tatsidchlichem und personlich ge-
wiinschtem Alter (Abbildung 19). Die 90- bis 100-Jahrigen wiren im Durchschnitt
gerne bei 60 bis 70 stehen geblieben. Aus dieser Schere ldsst sich nur schwerlich fol-
gern, dass der aus dem jungen Alter geborene Optimismus auch fiir das hohe Alter gilt.

Diese Negativierung des hohen Alters zeigt sich auch in betrichtlichen Verlusten an
kognitivem Potential und adaptiver Ich-Plastizitit. So sinkt das Lernpotential der
Altesten der Alten mehr und mehr, auch wenn sie nicht an einer Demenz erkrankt
sind. Das Erlernen neuer kognitiver Strategien, wie etwa von Gedichtnistechniken,
wird im hohen Alter immer schwieriger. Wenn es sich um eine etwas komplizierte
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kognitive Technik wie die Methode der Orte handelt, zeigt sich, dass diese bei 90- bis
100-Jdhrigen unter normalen Lernbedingungen fast nicht mehr erlernbar ist.

Auch das Lebensgefiihl, das subjektive Wohlbefinden, erweist sich im vierten Alter als
weitaus anfilliger. Im hohen Alter stof3t die adaptive Ich-Plastizitdt an ihre Grenzen.
Die Altesten der Alten sind weniger zufrieden, sie berichten hiufiger von Einsamkeit
und davon, dass sie ihr Leben weniger unter Kontrolle haben, es weniger selbst steu-
ern konnen. Das gefillt ihnen nicht.

Wie jiingste Analysen der Berliner Altersstudie durch Jacqui Smith und Denis Gers-
torf gezeigt haben, scheint auch der Verlauf des Sterbens in den zwei Jahren vor dem
Tod unter den 70- bis 100-J4hrigen fiir die Alteren ,,schwieriger” beziehungsweise
dysfunktionaler zu sein. Alter und Krankheit iiberlagern sich und schaffen damit im
hohen Alter im Durchschnitt ein schwierigeres personliches Umfeld. Dies triftt tibri-
gens auch auf Personen zu, die erkennbar nicht an Demenz erkrankt sind.

Am deutlichsten wird dieser Funktionsverlust im hohen Alter bei einer Gesamtschau
(Abbildung 20). Fiir diese ganzheitlichen Betrachtungen wurden in der Berliner Al-
tersstudie mehr als 20 Messungen gleichzeitig berticksichtigt: medizinische, psycho-
logische und soziologische. Bei dieser Gesamtschau addieren sich die Schwichen. Fiir
die Altesten der Alten, diejenigen, die iiber 85 sind, ist die Wahrscheinlichkeit, zu ei-
ner Gruppe zu gehoren, die sich durch viele chronische Belastungen und niedrige
Funktionswerte auszeichnet, fast fiinfmal so hoch wie fiir die jiingeren Alten des drit-
ten Lebensalters. Eine ddnische Studie Hundertjihriger bestitigt dieses eher dysfunk-
tionale Bild.

Demenz: die radikalste Unfertigkeit des hohen Alters

Das bekannteste Maf$ fiir eine wesentliche Verschiebung des Geisteszustandes der
Hochbetagten in den negativen Bereich ist wahrscheinlich der dramatische Anstieg
an Demenzen, die das hohe Alter mit sich bringt. Ich will nur festhalten, dass die Er-
kenntnisse aus der Berliner Altersstudie — die psychiatrische Forschungsgruppe wur-
de von Hanfried Helmchen geleitet — die aus anderen Studien bekannte Problemlage
bestdtigt haben. Es gibt einen rasanten Anstieg im Alter. Bei den 70-Jadhrigen leiden
weniger als fiinf Prozent an diagnostizierten Demenzen, bei den 80-Jdhrigen sind es
schon fast 15 Prozent, bei den 90-Jdhrigen fast die Halfte.

Wie die verschiedenen Beitrige anlidsslich dieser Tagung gezeigt haben, fithrt die De-
menz — vor allem die Alzheimer-Demenz — zu einem allmihlichen Verlust vieler

94

Alter(n) als Balanceakt im Schnittpunkt von Fortschritt und Wiirde

Grundeigenschaften des Menschen wie Intentionalitit, Selbststindigkeit, Identitit
und soziale Eingebundenheit. In Wiirde leben und sterben zu konnen wird also zu-
nehmend verhindert, wenn immer mehr Menschen unter gegenwirtigen Bedingun-
gen bis weit in das vierte Alter hinein leben.

Es wire vor allem fiir einen Psychologen verwegen, iiber die Zukunftspotentiale einer
effektiven Privention oder Therapie der Alzheimer-Demenz sichere Aussagen zu ma-
chen. Er weif8 nur, dass seine besten Kollegen in der Altersmedizin auch keine feste
Meinung haben. In der Gegenwart regiert die wissenschaftliche Unsicherheit.

Nachdenklich stimmt auch, dass bisher keine historische Verlangsamung der Alters-
und Privalenzraten von Alzheimer-Demenz zu erkennen ist, wie dies fiir andere
Krankheiten zutrifft oder auch den historischen Zuwachs in der Vitalitit der jungen
Alten. Was das hohe Alter angeht, so scheint die Verbreitung von Alzheimer-Demen-
zen tber die letzten Jahrzehnte praktisch konstant geblieben zu sein.

Das vierte Alter: die radikalste Form biokultureller
Unfertigkeit

Neben diesen empirischen Befunden gibt es auch theoretische Griinde, warum das
hohe Alter sich einer weiteren Optimierung widersetzt. Es handelt sich darum, dass
das biologisch vorgefertigte genetische ,Haus des Lebens® das Altwerden in der Evo-
lution vernachlissigt hat. Das Genom, wie wir es heute kennen, hat sich im Zuge der
Evolution nur wenig am Altwerden orientiert.

Bei der evolutioniren genetischen Selektion war vor allem die Reproduktionsfahig-
keit im frithen Erwachsenenalter wichtig, das erfolgreiche Kinderkriegen und das
Kindergrofiziehen, um es in der Alltagssprache zu formulieren. Es gab auch wenige
wirklich Alte in der entfernten Vergangenheit, die sich in den evolutionir-geneti-
schen Selektionsprozess hitten einbringen konnen. Deshalb ist das Genom zwar vol-
ler Potentiale fiir die erste Lebenshilfte, wird aber im Alter zunehmend fehleranfallig
und ungenau. In vieler Hinsicht wire es auch fiir die Wissenschaft einfacher, wenn es
eine ,,ordnende Hand“ der Genetik fiir das Alter gibe. Es wiirde die Suche nach ge-
netischen Interventionen erleichtern.

Weil dies nicht so ist, ist die grundlegende biokulturelle Architektur des Lebens im
hohen Alter radikal unfertig. Und wegen dieser radikalen Unfertigkeit wird es, je 4l-
ter wir sind, immer schwerer, diese Altersphase in gleicher Weise zu optimieren, wie
dies auf das junge Alter zutrifft.
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Aus solchen Uberlegungen resultiert das Dilemma der gegenwirtigen gesellschaftli-
chen Situation. Es gelingt uns zwar, das Leben zu verldngern, aber weil die biologi-
sche Plastizitit und Veridnderbarkeit mit dem Alter abnimmt, verringert sich auch die
Effektivitdt kulturbasierter Interventionen. Langeres Leben als solches (,,adding years
to life“) macht noch keine Verzauberung des Alters. Ausgehend von diesen Uberle-
gungen behaupten einige Alternsforscher, dass die historische Erfolgsgeschichte des
jungen Alters nicht auf das vierte Lebensalter ausgedehnt werden kann.

Nur die Zukunft kann hierauf eine Antwort geben. Der wissenschaftliche Erkenntnis-
prozess steht nie still. Ganz in diesem Sinne ist ein zentrales Thema der gegenwirtigen
Gerontologie die Frage nach dem Fortschritt, der gerade auch aus neuen biomedizi-
nischen Forschungsfeldern wie der Molekularbiologie oder der Gentechnologie ent-
stehen konnte. Konnte dadurch die grundlegend alternsunfreundliche biogenetische
Architektur des Lebensverlaufs verindert werden, und zwar derart, dass sie dem Alter
bessere Angriffsmoglichkeiten fiir das Wirksamwerden kultureller und psychologi-
scher Einfliisse bietet? Und es dann der Kultur ermdéglicht wiirde, auch das hohe Al-
ter zu verzaubern, ,,not only adding years to life, but life to years“?

Auf den ersten Blick kann man diesen positiven Eindruck teilen, und auch ich glau-
be an die Langzeitpotenz der Wissenschaft. Aber die gegenwirtige Lage bietet Grund
zum Innehalten. Ein neuer Balanceakt im Schnittpunkt von Fortschritt und Wiirde
sowie von Eigen- und Fremdnutz ist gefordert. Sobald man nicht nur die Lebenslin-
ge betrachtet, sobald man sich nach weiteren Indikatoren umsieht, die eher etwas
tiber Qualitit als Quantitdt aussagen, dann sehen wir im hohen Alter zunehmend ein
Bild der Unfertigkeit, der Unvorhersagbarkeit und des Leidens. ,,Hoffnung mit Trau-
erflor® ist die Sentenz, die ich als Wort eines defensiven Optimismus anbiete.

Wenn Demographieforscher also derzeit die Nachricht von einem immer lingeren
Leben preisen, so ziehen sie nach meiner Einschdtzung das Gesamtbild der psy-
chischen, sozialen und kulturellen Aspekte des individuellen Alterns nicht stark ge-
nug in Betracht. Eine interdisziplinire Neuausrichtung ist angesagt, und sie ist auch
schon im Entstehen. Gefragt ist eine Wende in Richtung auf die Forderung der Le-
bensqualitdt statt einer Konzentration auf die Lebensquantitit.

Beim vierten Alter befinden wir uns also am eklatantesten nicht nur auf unsicherem Ter-
rain der Forschung, sondern auch mitten in der modernen und ethisch-religiosen
zwiespiltigen Diskussion tiber den Begrift der Natur des Menschen und das Ausmafd an
genetischer Selbststeuerung, das die Menschheit anzuwenden wagt. Die Moglichkeiten
biomedizinischer genetischer Interventionen geben sicherlich Anlass zur Hoffnung. Es
gibt jedoch auch wissenschaftliche Griinde, diese Option eher kritisch zu betrachten.
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Um Missverstindnisse zu vermeiden, will ich diesem defensiven Optimismus eine
positivere Note geben, die auch aus der medizinischen Forschung kommt. Sie ent-
steht interessanterweise aus Bescheidung, was die Lebensldnge betrifft. Sie wurde von
dem Stanford-Mediziner James Fries entwickelt und setzt auf die Existenz einer bio-
logischen Grenze des Lebens sowie die erfolgreiche Verzogerung des Auftretens und
der Abfolgegeschwindigkeit von Erkrankungen.

Der Theorie der Kompression der Morbiditit im hohen Alter zufolge besteht die
Maoglichkeit, die negativen Aspekte des Alterns einschliefllich Krankheiten bei einer
angenommenen Lebenserwartung von durchschnittlich etwa 90 bis 100 Jahren auf
einen immer kiirzeren Zeitraum vor dem ,natiirlichen“ Eintreten des Todes zu verzo-
gern oder zu verdichten. Diese Theorie wird nicht von allen Alternsforschern geteilt,
vor allem nicht von den auf Ausweitung der Lebensldnge programmierten Demogra-
phen. Betrachtet man sie jedoch gerade in Verbindung mit dem Modell der selektiven
Optimierung mit Kompensation, dann ist es eine Theorie, die aus Bescheidung in der
Suche nach ewigem Leben Hoffnung erzeugt und zu innovativen Entwicklungen in
der Biologie und Medizin, in der Verhaltensforschung und den Sozialwissenschaften
anregt. Aus einem Weniger an Lebenslidnge wiirde ein Mehr an Lebensqualitit.

Der neue Balanceakt

Eine erste Zusammenfassung: Die Zeitspanne des jungen Alters, des dritten, ist auf
dem besten Wege, zu einem positiven und aktiven Lebensabschnitt zu werden. Wihrend
dieser Altersphase gelingt es einer wachsenden Zahl von Menschen, autonom und
aktiv zu bleiben sowie weiterhin zum Sozialleben und der gesellschaftlichen Produk-
tivitdt beizutragen. Hier gilt es, noch weitere Schitze zu heben. Es wird sich lohnen.

Das vierte Alter stellt uns jedoch vor neue Herausforderungen. In diesem Lebensab-
schnitt verliert die positive Verbindung zwischen einem langen und einem guten Le-
ben an Giiltigkeit. Es gelingt uns zwar, linger zu leben, der Rest des menschlichen
Systems hinkt jedoch hinterher, und zwar mit zunehmender Diskrepanz. Das hohe
Alter ist also die grofie Unsicherheitskomponente der Zukunft, denn es leidet an ei-
ner tief sitzenden und nur schwer zu korrigierenden biokulturellen Konstruktions-
schwiche. Dort finden gesellschaftlicher Fortschritt und Homo faber ihre Grenzen.
Im hohen Alter ist die einst so reichlich flieflende Quelle des menschlichen Entwick-
lungspotentials kaum noch sichtbar, selbst nicht unter idealen Laborbedingungen.

In meinen Abschlussworten, die auch ethische Implikationen enthalten, will ich mich
vor allem auf das beschrianken, was ich als Verhaltenswissenschaftler am besten
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verstehe: auf das Denken, Fithlen und Erleben des Altwerdens und des Alters und der
mit dem Alter unweigerlich zunehmenden Unfertigkeit und Unvollkommenheit des
Menschen.

Wenn Psychologen tiber Ethik nachdenken, geht es vor allem um eine empirisch fun-
dierte Theorie ,guter Griinde®, wie sie gegenwirtig etwa von Leo Montada und Klaus
Rothermund im Zusammenhang mit Themen wie ,,Gerechtigkeit“ und ,, Verantwor-
tung“ in die Diskussion eingebracht wurden. Empirisch fundierte gute Griinde sind
Griinde und Argumentationsmuster, die sich konvergierend bewihrt haben: im ge-
sellschaftlichen Diskursverfahren, in der Wissenschaft, vor dem Hintergrund einer
subjektiv erlebten Gerechtigkeit sowie eingedenk einer maximal toleranten und sich
wechselseitig befltigelnden Kultur.

Es ist natiirlich bedenkenswert, wenn zumindest einige Philosophen, ganz im Sinne
Kants, argumentieren, dass aus dem gelebten Leben, aus den Erfahrungen bestehen-
der Verhiltnisse, keine im absolut-normativen Sinne tragfihige Moralphilosophie
abgeleitet werden kann; dass der Empirismus und die Lebenserfahrung zwar aufkla-
ren, aber nicht erhellen; dass man dafiir eine A-priori-Theorie brauche oder auch ei-
ne, deren Sinn im Géttlichen ihren Ursprung hat. Philosophen und Theologen werden
sich dabei sicher auch Gedanken dariiber machen, ob sie mit ihren Priferenzen und
Praskriptionen vor allem sich selbst beziehungsweise ihren Professionen oder Insti-
tutionen und nicht dem einzelnen Menschen dienen. Wenn dem so wire, wiirde ihr
Wort an Gewicht verlieren, wie dies natiirlich auch auf mich und meine déformation
professionnelle zutriftt.

Ich bin Psychologe, bestenfalls ein interdisziplinir aufgeklarter. Vor dem Hintergrund
dieser beruflichen Beschriankung hier nun mein Versuch einer psychologischen Ge-
samtsicht auf die schier unumstofilichen Eckpfeiler des Alter(n)s und gerade auch
des hohen Alters sowie die Probleme, die es im gesellschaftlichen Diskurs zu bewilti-
gen gilt. Nach meinem Verstdndnis erfordert die Herausforderung durch das Alter ei-
nen neuen und tiefgreifenden Vorwirtsschritt in der pragmatischen, dem Menschen
dienenden Koalition von sikularisiertem und religiosem Denken, Fithlen und Urteilen.

Das heutige Thema, ,,Demenz*, ist nur ein Beispiel, wenn auch ein besonders beeindru-
ckendes. Ein anderes ist das wiirdevolle Sterben. Beide zdhlen zu den am stérksten
beunruhigenden und am wenigsten gekldrten Themen dieses Jahrhunderts. Ohne
pragmatische und pluralistische Grundorientierung sind sie psychologisch letztlich
in der modernen Welt nur schwer lsbar. Fiir diese im Besonderen und das Alter im
Allgemeinen hat die Verabsolutierung von Werten ihre Grenzen. Es geht um eine
neue Mischung von normativem und lebenspraktischem Denken.
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In anderen Worten: Fiir den Einzelnen oder auch Untergruppen mag Wertabsolutis-
mus sinnvoll und unterstiitzenswert sein, fiir die Variationsbreite des Alters und die
finalen Entscheidungen des Menschen tiber sich selbst scheinen sie mir wenig adap-
tiv. Ein neuer Pflichten- und Rechtekatalog fiir den Einzelnen und die Gesellschaft ist
im Entstehen. Dass damit Konflikte iiber Ressourcenverteilung und Verantwortungs-
strukturen einhergehen, ist eine fast triviale Aussage. Dies trifft auch auf die Frage des
Wertes von Leben an sich zu. Denn nach dem Wie und Wozu individueller Auspri-
gungen des Lebens und der Gestaltung der letzten Lebensetappen nicht zu fragen ist
riickstidndig in einer Gesellschaft hoch entwickelter Individuen.

Vor diesem Hintergrund einer neuen Mischung von normativem und lebensprakti-
schem Denken hier nun einige zaghafte pragmatische ,,Wenn-dann“-Aussagen. Diese
setzen eine Weisheitsperspektive voraus, die auf gesellschaftlicher Ebene keinen
Wertabsolutismus als Imperativ oder Imperialismus zulédsst, mit Ausnahme der Wah-
rung der menschlichen Freiheit und wechselseitiger Solidaritit.

Ausgehen will ich von zwei Kerncharakteristiken des Alterns: erstens seiner ausgeprag-
ten biographischen Individualitit, denn das Alter ist in seiner Essenz die potentielle
Hochstleistung eines individualisierten Lebens, zweitens der besonderen Schwierig-
keiten, die sich aus der wohl auch noch langfristig unfertigen biokulturellen Archi-
tektur des vierten Alters ergeben. Wenn beide als zentrale Ausgangspunkte anerkannt
werden, dann konnten folgende ,, Wenn-dann“-Aussagen psychologisch und gesell-
schaftlich sinnvoll sein:

»> Wenn man die Mehrfachgesichter des Alters auf individueller und gesell-
schaftlicher Ebene explizit anerkennt,

»> Wenn Menschen sich selbst in die Realisierung ihrer Entwicklungsplastizitat
lebenslang einbringen, ihr Leben proaktiv auch fiir das Alter und ihren Tod
leben,

»» Wenn Wissenschaft, Politik und Industrie das Alter als Chance und Fort-
schrittsquelle verstehen und in neue gesellschaftliche Strukturen und wirt-
schaftliche Innovationen umsetzen,

»> Wenn man das Alter als die grofle Individualisierungs- und Freiheitschance
des Lebens begreift, deren aufgeklirte Gestaltung frith im Leben beginnt,

»> Wenn es dabei gelingt, auch dem Sterben einen positiven Entwicklungs- und
Gestaltungsraum im Interesse des Eigen- und des Gemeinwohls ohne unge-
biihrlichen gesellschaftlichen Aufiendruck zu eroffnen,

»> Wenn wir nicht nur an uns in Deutschland denken, sondern auch den globa-
len Kontext einbeziehen und sicherstellen, dass wir unsere Ressourcen nicht
aufzehren,
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dann gilt das Wort:
JZukunft ist Alter*

Dann traue ich mir als Alternsforscher zu, mit Uberzeugung auch fiir das vierte Al-
ter ein vor allem positives Zukunftsmotto zu wihlen:

~Mehr Alter wagen!“

Wenn allerdings die ,, Wenn“-Vorbedingungen nicht erfiillt werden, dann gilt eher
das Weisheitswort der Verlangsamung, wenn nicht sogar des tempordren Innehaltens
und lingeren Besinnens. Dann ist beispielsweise der Fortschritt in der durchschnitt-
lichen Lebenserwartung im hohen Alter nur ein vermeintlicher, dann kénnte eine
andere Sentenz als Leitmotiv die weisere gesellschaftliche und individuelle Entschei-
dung sein, gerade was das hohe Alter angeht:

»Weniger ist mehr!“

Auch das ,,Weniger ist mehr® hat Zukunfts- und Gesellschaftswert. Frei nach Hesiod
(um 700 vor Christus): Wenn man die richtige Halfte auswihlt, dann kann ,,die
Hailfte mehr als das Ganze sein®, Aber man kann an diesem Ort auch einen der vie-
len groen Deutschen bemiihen. Es war Christoph Martin Wieland, der 1774 in ei-
nem Neujahrswunsch sagte: ,,Und minder ist oft mehr, wie Lessings Prinz uns lehrt.*
Und wenn man Goethe-Fan ist, hilft ein Satz, iiber den ich vor 46 Jahren meinen Abi-
turaufsatz geschrieben habe: ,, In der Beschrankung zeigt sich erst der Meister.“

Wie kommt man zu den Entscheidungen iiber das Wie, Wo und Wann des Weniger,
gerade auch im Kontext der von mir angemahnten biographischen Individualisie-
rung des Alters? Als allgemeine Theorie habe ich dabei nur das anzubieten, was aus
der von uns entwickelten Theorie des erfolgreichen Alterns flief3t: selektive Optimie-
rung mit Kompensation. Welche Inhalte und Methoden der Realisierung dann aus-
gewihlt werden, da sollte im Sinne einer individualistisch konstruierten Lebensform
der grofitmogliche rechtliche Freiraum regieren, denn das Alter ist die Hochstform
der personlichen und nicht einer primir von ,,oben“ vorgegebenen Kultur. Beim Al-
ter und dem Wie des Sterbens scheint es mir daher eher unethisch, die existentiellen
Wiinsche des Individuums zu missachten beziehungsweise ihm einen eng gefassten
normativen Giirtel anzulegen. Die fiir das Alter angemahnte Hochstform der person-
lichen Kultur, die ,,Freiheit der Altesten®, kann jeder auf seine Fasson erreichen — der
in seiner Religion fest verankerte Katholik, der jede aktive Sterbehilfe ablehnt, eben-
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so wie die Grofimutter, die, um ihre Familie zu schonen, auf jedwede lebensverlin-
gernde Maflinahmen bewusst verzichten will, oder auch die 85-Jahrige, die ihren Tod
mit ihrer Version einer Ars-moriendi-Party freundeswirksam zu zelebrieren gedenkt.

Diesen grofitmoglichen Freiraum fiir eine individuelle Hochkultur des Alterns zu ge-
stalten, mit einem Maximum an individueller Selbstverantwortung und Gestaltungs-
kraft, ohne repressiven gesellschaftlichen Druck sowie mit dem Verzicht auf eine
Standardlosung zugunsten einer Palette von die Freiheit des Alters férdernden Op-
tionen, das ist meine Hoffnung fiir die Zukunft des Alters und auch mein Impuls fiir
die anstehenden Diskussionen im Nationalen Ethikrat. Er verdient unsere Unterstiit-
zung und guten Wiinsche.

Abbildungen und Literaturhinweise befinden sich am Ende des Bandes.
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Anmerkung zum Beitrag von Fritz Henn

1

Christian Haass spricht in seinem Beitrag von einer weltweiten klinischen Studie, in der eine
Impfung am Menschen getestet wurde. Er zeigt Ergebnisse aus einem kleinen Segment dieser
Studie. Es handelt sich dabei um Patienten an der Eidgend&ssischen Technischen Hochschule

in Zurich, bei denen sich beobachten lieR, dass sich der Zustand derjenigen, die geimpft wor-
den waren, im Verhiltnis zur Kontrollgruppe stabilisierte. Die Impfung wurde abgebrochen,
weil in sieben Prozent aller Fille sehr schwere Hirnentziindungen auftraten, die sofort weltweit
zum Abbruch der Studie fiihrten, obwohl die zuvor geimpften Schweizer Patienten immer

noch stabilisiert waren [Anm. d. Red.].

Anmerkungen zum Beitrag von Verena Wetzstein

1

2

Vgl. zum Folgenden ausfthrlicher V. Wetzstein 2005b, S. 27-40.

Der Beitrag konzentriert sich damit nicht auf eine isolierte Profession ,Medizin“, sondern
richtet den Blick auf die Wechselwirkungen zwischen Medizin und Gesellschaft. Es steht auRer
Frage, dass es in der praktischen arztlichen Tatigkeit ein wesentlich breiteres Spektrum gibt,
als es hier der ,,Medizin“ zugerechnet wird. Das soll nicht bestritten werden, entspricht aber
nicht der Frageperspektive. Hier geht es ja um eine Analyse des Diskurses tber Alzheimer-
Demenz in der gegenwartigen Gesellschaft und ein Modell, wie dieser auf der Grundlage einer
ganzheitlichen Anthropologie umfassender geftihrt werden kann.

Der Fokus des Folgenden liegt damit nicht auf der Medizingeschichte. Der Beitrag wird sich
nicht mit der Geschichte der Alzheimer-Demenz oder Daten zur Person Alois Alzheimers, mit
der Forschungssituation um die Wende vom 19. zum 20. Jahrhundert oder Details tiber die erste
Patientin Alzheimers, Auguste D., befassen. Die Entstehung des Krankheitsbegriffs Demenz -
etwa im 18. Jahrhundert - liegt genauso wenig in seinem Aufmerksamkeitsbereich wie ein
Riickgang noch vor die Anfange der modernen Psychiatrie, etwa bis hin zur Humoralpathologie
Galens oder den Aussagen zu Alter und nachlassendem Denkvermdgen bei Terenz oder Cicero.
Ebenso wenig zielt der Beitrag auf eine pauschale Medizinkritik ab. Wo die Medizin sich inner-
halb ihres eigenen Aufgabenbereiches bewegt, erfillt sie die ihr Ubertragenen Aufgaben. Der
Beitrag wird aber Einspruch erheben, wo, ob von auRen herangetragen oder aus der Arzteschaft
selbst, eine Kategorienvermischung stattfindet. Mit Blick auf die weiter unten beschriebene
Hypothese lber die Genese des gegenwartigen Demenzkonzeptes intendiert der Beitrag,
Medizin und Arzteschaft von einer sie iberfordernden Verantwortung zu entlasten und die
Gesellschaft als solche in die Pflicht zu nehmen.

Wihrend der Begriff eines ,gegenwartigen Demenzkonzeptes* an sich nicht neu ist, unterschei-
det sich der vorliegende Beitrag sowohl in Methode als auch inhaltlicher Fiillung von bislang in
die Debatte eingebrachten Vorschlagen.

So wurde etwa in den siebziger Jahren die Alzheimer-Demenz in die US-amerikanische Klassifi-
kation psychiatrischer Stérungen, das DSM-II1, aufgenommen; vgl. American Psychiatric Asso-
ciation, Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-I111), Washington, D. C.,
1980; vgl. den Standard heute: American Psychiatric Association, Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders (DSM-1V), Washington, D. C., 1994, und World Health Organization,
Draft of the International Classification of Diseases, 10th revision (ICD-10), Genf 1989; dazu:

R. Katzman 1976, S. 217.

Die These Paul Unschulds, der zufolge medizinische Konzepte ihre Wurzeln im jeweiligen gesell-
schaftlichen Umfeld haben, Idsst sich am Beispiel der Demenz eindriicklich belegen.
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7 Vgl. auch S. G. Post 1996, S. 247, der von einer ,hypercognitive culture” spricht.

8 Die Bedeutung der nichtkognitiven Symptomatik fiir Patienten und Angehdrige wird seit kurzer
Zeit intensiver von der Medizin bericksichtigt. Da nichtkognitive Symptome in besonderer
Weise den alltiglichen Umgang mit den Betroffenen erschweren und zu einer Uberlastung der
Angehdrigen flhren, stellen sie oftmals den Ausloser fiir eine Einweisung der Patienten in eine
Pflegeeinrichtung dar. Da die Medizin inzwischen zeigen konnte, dass nichtkognitive Symptome
durchaus nicht nur als eine Sekundarfolge kognitiver Symptomatik auftreten oder durch situative
Umgebungsbedingungen ausgelost werden, sondern mit neurobiologischen Korrelaten verknuipft
sind, wurde vorgeschlagen, den bislang verwendeten Terminus ,,Begleitsymptomatik“ durch
»nichtkognitive Symptome* zu ersetzen. Die internationale Gesellschaft der Gerontopsychiater,
die sich in den vergangenen Jahren besonders intensiv mit den nichtkognitiven Symptomen der
Demenz befasste, hat den Terminus Behavioural and Psychological Symptoms of Dementia (BPSD)
vorgeschlagen - ein Begriff, der allerdings nur schwer ins Deutsche tibersetzbar ist.

9 Vgl. dazu ausfuhrlicher V. Wetzstein 2005b, S. 129-160, und auch H. Helmchen/S. Kanowski/
H. Lauter 2006, S. 191-194. Die Wechselwirkungen zwischen gesellschaftlichen Werthaltungen
und medizinischen Hypothesen beziiglich des Konzeptes der Alzheimer-Demenz haben eine
Fixierung auf die zunehmenden Verluste der Kognition dementer Menschen zur Folge. Trifft
dieses Konzept auf metaphysisch und ontologisch reduzierte Personkonzeptionen, bei denen
Menschen nur dann als Personen anerkannt werden, wenn sie Trager bestimmter Qualitdten
sind, so hat dies weitreichende praktische Konsequenzen fiir den Umgang mit dementen Men-
schen. Nicht die medizinische Wissenschaft an sich muss als die Ursache eines reduktionisti-
schen Menschenbildes bezeichnet werden, sie kann aber, wenn sie auf latente Reduktionismen
im Forscher, in der Gesellschaft oder in der Philosophie st6Rt, diese beleben. Reduktionistische
Personkonzeptionen finden sich zum Beispiel bei Parfit 1984, Tooley 1985, Harris 1995, Singer
1994, Tristram Engelhardt Jr. 2000, Callahan 1995 und McMahan 2002.

10 So wird dort in Analogie zu Diskussionen tiber den Status von Embryonen (sogenannten Pré-Per-
sonen) von schwer dementen Menschen als sogenannten Post-Personen gesprochen. lhnen ist
zwar noch mit Respekt vor der Person, die sie einmal waren, zu begegnen, aber nicht mehr mit der
Anerkennung als Personen im Vollsinn; vgl. . McMahan 2002, besonders S. 43-54 und 270-278.

11 Nach dem Erlass eines Gesetzes zur Euthanasie in den Niederlanden im Jahr 2001 und in Belgien
2002 setzte eine - wenn auch bislang nur zégerliche - Diskussion ein, inwiefern Sterbehilfe-
maRnahmen auch fiir demente Menschen erméglicht werden kénnten oder sollten. Sofern de-
mente Menschen nicht mehr den moralischen Status von Personen zuerkannt bekommen,
scheint es eine logische Konsequenz reduktionistischer Argumentation zu sein, nicht nur einem
moglicherweise von Dementen selbst antizipierten Wunsch nach Sterbehilfe nachzukommen,
sondern auch den Lebenswert dementer Menschen einer Abwidgung zu unterwerfen, die ein ne-
gatives Urteil zur Folge haben kann. Dies geschieht am deutlichsten in der &ffentlichen Diskus-
sion vor allem in den Feuilletons der Zeitungen, vgl. exemplarisch C. Schiile in ,Die Zeit", 8. Au-
gust 2002; O. Tolmein in der Frankfurter Allgemeinen Zeitung, 16. September 2003, sowie T.
Sheldon im British Medical Journal, 200s. Eine griindliche Auseinandersetzung mit dem Thema
LSterbehilfe* aus ethischer Sicht liefert Zimmermann-Acklin 1997.

12 Vgl. A. Kurz/H. Lauter 1999, S. 71-103.

13 Vgl. dagegen aber die bei Kruse 2005 und Becker 2005 dargestellten vielversprechenden For-
schungen des H.I.L.D.E.-Projektes.

14 Vgl. T. Kobusch 1997, S. 278. In der Anamnese beriicksichtigt die Medizin diese Verfasstheit
durchaus, denn sie greift fir eine Demenzdiagnose auf die Beschreibungen Angehdriger von
Verdnderungen in der Personlichkeit des Patienten zuriick.
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15 Vgl. E. Schockenhoff 2000, S. 314, hier mit Bezug auf den Lebensbeginn.
16 R. Spaemann 1998, S. 79.
17 Vgl. E. Schockenhoff 2002, S. 279.

18 Erste Anndherungen und Projekte, unter Beteiligung von Hospizgruppen und Angehdrigen-
Initiativen, sind bereits zu verzeichnen, vgl. zum Beispiel Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz
zur Férderung von ambulanten, teilstationdren und stationaren Hospizen und Palliativmedizin
(Hrsg.) 2004 und zur Palliation in Pflegeheimen Heller et. al. 2003.

19 Vgl. auch H. Helmchen/S. Kanowski/H. Lauter 2006, S. 197-199.

20 Im Unterschied zu einer spontanen Neigung der Sorge fir den Anderen legt eine Ethik der
Fursorge (ethics of care) Wert darauf, dass ihr eine reflektierte Haltung zugrunde liegt. Sie
kommt nicht ohne moralische Prinzipien aus. Indem eine Ethik der Fiirsorge ein relationales,
leibsensibles und mit Asymmetrien rechnendes Menschenbild voraussetzt, kommt sie entlang
der oben genannten Prinzipien einer Demenzethik entgegen. Eine weitere Diskussion steht
noch aus. Vgl. zu einem frithen Zeitpunkt der Debatte bereits ausdriicklich in Bezug auf Fiirsor-
ge gegeniiber dementen Menschen R. Dworkin 1994, besonders S. 318-323. Zur gegenwadrtigen
Diskussion im deutschsprachigen Raum verweise ich auf Biller-Andorno 2001, Eibach 1997 und
Romelt 2002.

Anmerkungen zum Beitrag von Andreas Kruse

-

Als Beispiel fir die Diskussion neuer Therapieverfahren sei hier genannt: Gelinas et al. 2004.
Vgl. zu diesem Begriff Kruse 2005.

Ausfuhrlich dazu: Hardingham 2004.

Vgl. Re 2003.

Vgl. Bar/Kruse/Re 2003 und Becker/Kruse/Schréder/Seidl 2005.

Vgl. Kruse/Re/Bdr/Béggemann 2005.

Vgl. Porzsolt et al. 2004.

B. Pascal 2000, S. 28.
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Vgl. Rentsch 1995.
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Die Amyloidplaquepathologie

Weite Bereiche des Gehirns sind mit Amyloidplaques (kleinen braunen Flecken)
ubersit (linkes Bild). Bei extremer Vergr6Rerung (rechtes Bild) sieht man schwarz
gefarbte absterbende oder bereits tote Nervenzellen um die zentrale Plaque
angeordnet. Die schwarzen Strukturen werden tangles genannt. Tangles werden
durch Amyloidplaques beziehungsweise deren Vorstufe indiziert.

Fotos: Christian Haass

Abbildung 1

Sekretasen sind molekulare Scheren

Schraube/Mutter

e

2. Klinge /

Die y-Sekretase ist wie eine Papierschere aus zwei Klingen (den Presinilinen),
einer Schraube (Nicastrin) und einer Mutter (Pen-2) aufgebaut.

Abbildung 2
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Neurodegenerative Erkrankungen

e

B-Sekretase ’

Amyloidplaquepathologie

Bl
v-Sekretase ‘ ‘

»

Das Amyloid wird durch
die scherenartigen Sekretasen aus einem Vorldufer herausgeschnitten.

Foto: Christian Haass

Abbildung 3

Familiar vererbte Mutationen beeinflussen die
Prazision des y-Sekretase-Schnittes

» »

42 Bausteine langes,
schnell aggregierendes
Amyloid

Der Schnitt wird um zwei Bausteine verschoben (griine Linie), so dass ein langeres
Amyloid entsteht, das dann schneller aggregiert.

Abbildung 4
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Neurodegenerative Erkrankungen im

Zusammenhang mit dem Krankheitsbild Demenz

Alzheimer-Demenz =60%
davon /s Mischformen

Vaskuldre Demenz =15%

Parkinson-Erkrankung (Lewy-Body-Demenz) =>20%
Pick-Krankheit (Frontotemporale Demenz, FTD)
Creutzfeldt-Jacob-Demenz
Huntington-Chorea-Demenz

Demenz ausgeldst durch das HI-Virus

Abbildung 5

Gemeinsames Muster der

verschiedenen Formen der Demenz

Vererbter Alzheimer
Genetische Faktoren
(Mutation) \

Verinderte Proteinzustinde /Clearance
|
¥

Toxische Zwischenprodukte

Antioxidative Aktivitat
Proteosomische Degradation:

Detoxifikation

Chaperones ‘
Antikérper N 3

Abbildung 6

121



 Alzheimer-Erkrankung APP/BA4
* Frontotemporale Demenz tau

» Creutzfeldt-Jacob-Krankheit  PrP

e Amyotrophe Lateralsklerose = SOD

« Parkinsonsche Krankheit a-Synuclein
¢ Huntingtonsche Chorea* Huntingtin
¢ Machado-Joseph-Krankheit Ataxin-3

* und andere polyglutamine Expansionen von spinobulbaren
Muskelatrophien (SBMA), dentatorubro-pallidoluysiane
Atrophie (DRPLA) und spinozerebelldre Ataxien (SCA 1,2,3)

Abbildung 7

36-Monats-Daten

2]
4
6

) 2

14 4 ¢ 12-Month Placebo’

18 | Estimation of Decline - Stern Equation®
20 Galantamine 24-32/24 mg? :

Verédnderung (+ SE)
des ADAS-cog/11-Wertes
o
]

24
Baseline é I6 é 1I2 1‘5 1I8 zl1 24 2‘7 3‘0 3‘3 3‘6
GAL(n)453 205 165 124 81

Monate

1K. Torfs/H. Feldman, Poster presented at the 7th International World Alzheimer Congress, July, 9-18, 2000, Washington, D.C.
2 R. G. Stern et al. 1994, A Longitudinal Study of Alzheimer’s Disease, in: American Journal of Psychiatry 151, S. 390-396

Einem Teil der klinischen Symptomatologie der Altersdemenz
liegt ein cholinerges Defizit zugrunde

Cholinerges Defizit

Progredienter Verlust
von cholinergen Neuronen

Progrediente Verminderung
des verfiigbaren Acetylcholins (ACh)

Beeintrachtigungen der Alltagsaktivitdten
(activities of daily living /ADL),
des Verhaltens und der kognitiven Funktionen

Abbildung 8
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3 M. Raskind/L. Truyen, International Geneva/Springfield Symposium on Advances in Alzheimer Therapy (Geneva, April, 3-6, 2002)

Abbildung 9

B-Sekretase-
Inhibitoren APP

| .

B | y-Sekretase-

Inhibitoren

| |
SIS KKNE KK y S
RRARARARL R y-Sekretase pp &

Co9

[
Cholesterolmetabolismus
(Statine)

Entziindungshemmer
(NSAIDs, Glukokortikoide)

Abbildung 10

AB42-Oligomere
Amyloidplaques

Zn2* cy2* Clearance

Metall-C(elator
(Clioquinol) ApB-Impfung

AB42-Oligomerisation
und Ablagerur&, .
idativer Stress

Aktivierte Mikro-

und Astroglia Neuronaler Zelltod Antioxidantien,
mit Transmitterdefiziten =~ neuroprotektive
Wirkstoffe
Demenz
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Dimensionen der Lebensqualitit
demenzkranker Menschen

Haufigkeit nichtkognitiver Symptome

Dimensionen der Lebensqualitédt des Heidelberger Instruments zur Erfassung
der Lebensqualitdt demenzkranker Menschen

Bauliche und
rdaumliche
Gegebenheiten

Personelle

Ressourcen sowie
Qualifikation der
Mitarbeiter

Mitarbeiter,
Mitbewohner,
Angehdrige,
Besucher

ADL / IADL Medizinischer Status
Sozialkommunikative ~ Sensorischer Status Emotionale
. Befindlichkeit
Kompetenzen Motorischer Status S
Subjektives
Erleben der Ver-

haltenskompetenz

Erleben der Umwelt

¥

Befragung
von HL und PDL

Interview
mit Pflegenden

Checkliste zur Umwelt

Einschdtzung durch
Projektmitarbeiter

Abbildung 11
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¥

Klinisches Interview
und Testung

Informationen
_ von behandelnden
Arzten und Pflegenden

Verhaltensbeurteilung

Psychologisches Interview
mit dem Bewohner

Verhaltensbeobachtung

Interview
mit den Pflegenden

Interview
mit Angehorigen

Studie zur Erfassung der Lebensqualitdt demenzkranker Menschen

S B

Gesamt

Wahn
Halluzinationen
Erregung
Depression
Angst

Euphorie
Apathie
Enthemmung
Reizbarkeit
Abweichende Motorik
Schlafstérungen
Essstérungen

Abbildung 12
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e
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Zwei kognitive Grundkapazitadten:

Mechanik versus Pragmatik der Intelligenz

Pragmatik

Individualisiertes (spezialisiertes)
Wissen und Expertentum

Bewahrendes Lernen

bzw. Wissensadjustierung

Nicht gelibte Wissenssysteme

Innovatives (neues)
Lernen

L

Abbildung 13
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Lebensverlauf-Gradient des Selbstwertgefiihls

Self-Esteem Development Across the Lifespan: A Cross-Sectional Internet Study (76 % US)

A
Level of
Self-Esteem Men

Women

Y

10 3'5 6'5 Age

R. Robins /K. Trzesniewski 2005, Self-Esteem Development Across the Lifespan,
in: Current Directions in Psychological Sciences 14, S. 158-162

Abbildung 14

Die Zukunft des Alterns

,Wie alt will man werden?*

40 A »Wie alt wiirden

Sie gerne werden ?

% der
Antworten

50- bis 8o-Jahrige

20

20- bis 50-Jdhrige

<64 65 70 ! 75 ' 80 85 ! 90 ! 95 "100 ' 120

»lch wiirde gerne ... alt werden.“

Baltes, Wagner, Lang
Représentative Stichprobe, D: N=1.200, 20-80 Jahre ~ MPI Bildungsforschung/DMwMLU Halle: Oktober 200s. Infratest

Abbildung 16

,Wie viel wird mit dem Alter
eher schlechter oder besser?*

e
i S\

Zu Dir oder zu mir?

Foto: Siegfried Steinach /Voller Ernst
Abbildung 15
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A ,Wenn man das Gute und Schlechte
beim Alter auf 100 Punkten aufteilt:
Wie viele entfallen auf das,
30 was im Alter besser wird?“
% der
Antworten 20- bis 50-Jdhrige
20
50- bis 8o-Jdhrige
10 ]
(o

) 10 20 353 4'0 5'0 60 73:) 80 9'0 1o|o
Punkte besser im Alter

Baltes, Wagner, Lang
Représentative Stichprobe, D:N=1.200, 20-80 Jahre ~ MPI Bildungsforschung/DMwMLU Halle: Oktober 200s. Infratest

Abbildung 17

127



Umgang mit dem eigenen Tod Hohes Alter als Risikofaktor

8o Korperlicher, psychischer und sozialer Funktionsstatus (23 Indikatoren)
Anlbw%(:;en 20- bis 50-Jihrige o
. 50- bis 8o-Jdhrige n sehr schlecht
»Ich moéchte
selbst entscheiden, 80 —
_ wann und wie ich sterbe.“
40 schlecht
60 _|
20
40 _ anarp
durchschnittlich
o .l
] 1 1 20
voll ja neutral voll nein

zustimmend: 79 % ablehnend: 16 % gut

Baltes, Wagner, Lang 90 90-100+

Reprasentative Stichprobe, D:N=1.200, 20-80 Jahre  MPI Bildungsforschung/DMwMLU Halle: Oktober 200s. Infratest
Abbildung 18 Abbildung 20

Bewertung des hohen Alters

100
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J. Smith /P.B. Baltes 1996, Altern aus psychologischer Perspektive: Trends und Profile im hohen Alter,
in: K.U. Mayer /P.B. Baltes (Hrsg.), Die Berliner Altersstudie, Berlin, S. 221-250

Abbildung 19
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