Empfehlungen zum Umgang mit
Diagnose und Aufklarung bei Demenz

Die meisten Menschen haben Angst vor einer Demenz. Selbst wenn Symptome, wie zunehmende Vergesslichkeit
oder Probleme bei der Orientierung, bemerkt werden, wird der Gang zum Arzt vermieden. Immer wieder berich-
ten Angehorige, wie schwierig es ist, Menschen mit Anzeichen einer méglichen Demenz fiir einem Arztbesuch zu

gewinnen. Liegt der Besuch beim Arzt hinter dem Erkrankten und ist eine Diagnose gestellt, treten viele Fragen

auf und eine gute Aufklarung ist wichtig.

Mit diesen Empfehlungen zu Diagnose und Aufklarung bei Demenz sollen zum einen Angehorige und Menschen
mit einer méglichen Demenz ermuntert werden, sich einer Diagnostik zu stellen. Zum anderen sollen auch Arzte
- denn nur diese sind es, die diagnostizieren und aufklaren diirfen - Informationen erhalten, wie es den betroffe-
nen Menschen geht und warum gute Aufklarung wichtig ist.

Warum ist es so schwierig, Menschen mit Gedachtnis-
stérungen zu einer Diagnosestellung zu bewegen?

Es ist eine weit verbreitete Meinung, dass Menschen mit leich-
ter Demenz sich ihrer Gedadchtnisstérungen nicht bewusst
sind. Studien zum Krankheitserleben [9, 10] zeigen jedoch,
dass Demenzsymptome und teilweise auch die Folgen flir den
Alltag durchaus wahrgenommen werden. Dass Betroffene
trotzdem keinen Arzt aufsuchen, hat oftmals andere Griinde.

Die meisten Menschen haben eine Vorstellung davon, was die
Diagnose Alzheimer oder Demenz bedeutet. Menschen mit
Demenz haben groRe Angst davor, nur noch als Patienten mit
all ihren Defiziten wahrgenommen zu werden. Sie liberspielen
Unvermogen und Fehler und vermeiden Situationen, die sie
Uberfordern (kdnnten). Sie haben Angst vor dem Verlust von
Selbststandigkeit und Respekt. Sie fiirchten gravierende Ver-
anderungen ihres Lebensstils. Solche Angste und Sorgen sind
menschlich und gehen auch im Fall einer Demenzerkrankung
nicht verloren.

Oftmals hindern Angste und die dazugehérigen Verdrangungs-
mechanismen Menschen daran, zum Arzt zu gehen. Ein ande-
rer Grund ist das Bediirfnis, das psychische Gleichgewicht zu
erhalten. Die Bilder, die Menschen mit und ohne Demenz liber
Demenz bzw. die Alzheimer-Krankheit im Kopf haben, sind von
fortgeschrittenen Krankheitsstadien mit all ihren negativen
Erscheinungsformen gepragt. Moniz-Cook et al [6] erfassten
beispielsweise die Vorstellungen, die Menschen (Betroffene
wie Angehorige) kurz vor der Diagnose-Eroffnung hatten. Die
meisten Betroffenen beschrieben ihr Leben als sinnvoll und le-
benswert. Sie hatten aber grofie Angst vor der Zukunft, weil sie

Kontrollverlust, verminderte Lebensqualitat und den Verlust
sozialer Beziehungen befiirchteten. Sie flirchteten sich auch
davor, in ein Pflegeheim abgeschoben zu werden.

Die Friih-Symptome als Zeichen einer Demenz zu bewerten
und sie sich und Anderen einzugestehen, ist ein schwieriger
und oft auch langwieriger Prozess. Wie auch bei anderen
schweren Erkrankungen wollen die Betroffenen nicht wahrha-
ben, dass hinter ihren Probleme mehr als ein vorlibergehendes
Formtief steckt.

Wie kann den Angsten entgegen getreten werden?

Eine Studie [1] hat gezeigt, dass Menschen auf die Diagnose
Alzheimer-Demenz weitaus schockierter reagieren als auf die
Diagnose vaskuldare Demenz. Ein Grund dafiir ist das Bild der
Alzheimer-Krankheit in der Offentlichkeit. Hier werden meist
die weit fortgeschrittenen Stadien einer Alzheimer-Demenz
thematisiert. Menschen mit Demenz werden nicht selten

mit herabwiirdigenden Begriffen belegt und der Zustand mit
Siechtum und Verfall bezeichnet. Dieses Bild Uber die Alzhei-
mer-Krankheit begegnet uns haufig in Dokumentationen oder
Filmen Uber Demenzerkrankungen. Das pragt das Bewusstsein
der Menschen und schiirt die Angst vor der Alzheimer-Demenz.
Deshalb ist es wichtig, Gedachtnisstdrungen sehr sensibel
anzusprechen. Werden im Vorfeld einer diagnostischen
Abklarung anstatt ,Alzheimer® oder ,,Demenz“ Begriffe wie
sVergesslichkeit” oder , Kurzzeitgedachtnisstérungen“ benutzt
und im gleichen Atemzug das gute Langzeitgedachtnis betont,
ist es fir den Betroffenen u. U. leichter, sich auf dieses Thema
einzulassen.
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Es hilft Angehorigen, AufRenstehende - wie Verwandte,
Freunde oder den Hausarzt - ins Boot zu holen. Oftmals haben
Gedachtnisstérungen im hauslichen Bereich die zwischen-
menschlichen Beziehungen schon sehr belastet, sodass Ge-
sprache dartiber haufig in Schuldzuweisungen enden. Nicht
selten hort der Arzt vom Patienten: ,,Die (Angehorigen) wollen
mir das nur einreden.” Ein AuRenstehender hat womdglich
einen anderen Zugang und kann die rationalen Argumente fiir
eine friihe Diagnose anbringen, ohne dass sich der Betroffene
in die Enge getrieben fiihlt.

Eine Angehdrigenberatung bei einer lokalen Alzheimer-Gesell-
schaft kann helfen, die richtigen Worte zu finden, um Betrof-

fene zu einer Abklarung zu ermutigen.

Welche Argumente sprechen fiir eine frithe Diagnose?

© Vergesslichkeit, Orientierungsstérungen oder Aussetzer
verunsichern die Betroffenen. Eine friihe Diagnosestel-
lung kann die Ungewissheit fiir alle Beteiligten auflésen
und zur Angst- und Stressreduktion beitragen. AuRerdem
muss nicht hinter jeder Gedachtnisstérung eine Alzheimer-
Demenz stecken. Manche Menschen haben z. B. Depressio-
nen, die je nach Schwere mit dhnlichen geistigen Defiziten
wie im Falle einer Demenz einhergehen kdnnen.

@ Durch eine friihe Diagnose ist auch ein offener und ver-
standnisvoller Umgang mit den demenzbedingten Sym-
ptomen und deren Auswirkungen auf den Alltag moglich.
Das fordert die Lebensqualitat aller Beteiligten. Menschen
mit Demenz missen dann nicht so viel Energie aufwen-
den, um die Defizite zu verbergen. Angehoérige kdnnen die
Verhaltensweisen besser einordnen und so manche Kon-
flikte vermeiden.

© Die Praxis zeigt: Es gibt grofie Unterschiede bei den Ver-
ldufen. Manche Menschen mit Demenz weisen selbst Jahre
nach der Diagnosestellung nur leichte Defizite auf und
bendtigen nur wenig Unterstiitzung. Eine gute Lebensqua-
litat ist Uberdies trotz Demenz in allen Krankheitsstadien
moglich.

© Der Verlauf der Demenz kann sowohl durch medikamen-
tose als auch nicht-medikamentdse Interventionen positiv
beeinflusst werden. Betroffenen muss klar sein, dass sie
ohne eine Diagnose keinen Zugang zu einer medikamen-
toésen Behandlung, z. B. fiir die Alzheimer-Demenz, haben.

© Gerade nicht-medikamentdse Strategien werden oftmals
unterschétzt. Tatsachlich kann der Betroffene den Verlauf
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durch geistige und korperliche Aktivitét selbst positiv
beeinflussen. Mittlerweile gibt es grofRe Studien [5] liber
die praventive Wirksamkeit von téglicher Bewegung auf
die Entwicklung einer Demenz: Das Fortschreiten der Er-
krankung kann durch regelmafige Bewegung verlangsamt
werden. Es ist also nie zu spat, mit sportlicher Betatigung
anzufangen: Je nach korperlicher Konstitution und beglei-
tenden Erkrankungen [2] konnen schon 3x in der Woche
30 Minuten Herzkreislauftraining (flottes Spazierengehen,
Walken, Fahrrad, Ergometer) ausreichen. AuRerdem hilft
Bewegung, Stress abzubauen bzw. depressive Symptome
zu mildern. Das kann sich wiederum positiv auf den Ver-
lauf einer Demenz auswirken.

© Zu Beginn der Erkrankung sind Betroffene durchaus in der
Lage, eigenstandig wichtige Entscheidungen zu treffen,
z.B. Uiber zukiinftige medizinische oder finanzielle Ange-
legenheiten. Natiirlich ist es nicht besonders angenehm,
sich mit Krankheit, nachlassender Hirnleistung, Pflegebe-
durftigkeit oder mit dem Sterben auseinanderzusetzen.
Dennoch sind diese Themen wichtig. Egal, ob eine Demenz
vorliegt oder nicht: Viele Menschen verschieben diese Ent-
scheidungen leider so lange, bis sie sich am Ende ihres Le-
bens nicht mehr selbst darum kiimmern kdnnen. Manch-
mal missen sie dann so leben, wie sie es eigentlich nicht
gewollt haben. Fiir eine selbstbestimmte Zukunft sind be-
sonders wichtig: die Vorsorgevollmacht und Betreuungs-
verfligung, die Patientenverfiigung und das Testament.

@ Beij alleinstehenden Menschen mit Demenz kann recht-
zeitig ein Hilfsnetzwerk aufgebaut werden, das eine
weitgehende Selbststéandigkeit erlaubt und vor allem
einen moglichst langen Verbleib im hauslichen Bereich
gewahrleistet.

Warum ist die Diagnosestellung und
Aufklarung als Prozess zu verstehen?

Aufklarung darf nicht um jeden Preis erfolgen und sollte sich
an den jeweiligen Bediirfnissen der Patienten orientieren.
Neben dem Recht auf Informationen hat der Patient ndmlich
auch ein Recht auf ,Nicht-Wissen-Wollen®. Allerdings kann nur
ein umfassend aufgeklarter und informierter Patient aktiv an
der weiteren Behandlung teilnehmen und seine zukinftige
Versorgung rechtzeitig planen.

Als Argument gegen eine Aufkldrung Betroffener wird vor allem

auf die Entwicklung depressiver Stérungen bis hin zu Schock-
reaktionen und Selbsttétung verwiesen. Wie bei jeder anderen
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Erkrankung mit schlechter Prognose kdnnen existenzielle
Krisen auftreten. Es darf aber nicht vergessen werden, dass ein
Verschweigen ebenfalls zu Angst, Depressionen, und im Ext-
remfall zu Suizid fihren kann.

Der Inhalt der Aufklarung ist vom Demenzstadium abhangig.
Kognitive Defizite beriihren nicht das grundsatzliche Recht
eines Patienten auf eine umfassende Aufklarung. Eine gute
Aufklérung sollte prozessorientiert (ein einmaliges Gesprach
reicht in der Regel nicht aus) und auf keinen Fall defizitorien-
tiert sein. Eine verstandliche Wortwahl und auch schriftliche
Aufzeichnungen, z.B. in Form eines ausfiihrlichen Arztbriefs,
sind optimal. Wenn man Informationsmaterial aushéndigt,
sollte dies dem Demenzstadium angepasst sein. Ist eine
Aufklérung des Patienten nicht mehr im Sinne des Patienten-
rechtegesetzes (§ 630e BGB) mdglich, weil er oder sie auch
einfachste Mitteilungen liber die Diagnose nicht mehr verarbei-
ten kann, ist es um so wichtiger, die Angehdrigen bzw. Bevoll-
mdchtigen entsprechend aufzuklaren und zu beraten.

In der Praxis istimmer wieder zu beobachten, dass die Art und
der Informationsgehalt von Aufklarungsgesprachen von Arzt
zu Arzt bzw. Institution zu Institution sehr unterschiedlich sind.
Oftmals reicht das Gesagte den Betroffenen und ihren Ange-
horigen nicht aus, oder sie waren bei der Diagnosestellung in
einem sehr aufgewiihlten Zustand und konnten viele Infor-
mationen nicht aufnehmen. Deshalb brauchen viele zu einem
spateren Zeitpunkt ausfiihrliche Informationen und Beratung.
Zu allen medizinischen, psycho-sozialen und auch rechtlichen
Fragen rund um Demenzerkrankungen gibt es kompetente An-
sprechpartner bei den regionalen Alzheimer-Gesellschaften.

Wie wird die Diagnose aufgenommen?

Studien [7;8;11] zufolge reagieren die meisten Menschen auf
die Demenzdiagnose mit einer kurzfristigen Schockphase.
Langerfristig lassen sich aber bei vielen Betroffenen funktio-
nale Bewaltigungsstrategien beobachten. Vielen Menschen
mit Demenz und ihren Angehdrigen gelingt es, mit den Symp-
tomen einer Demenz zu leben und trotzdem ihren gewohnten
Lebensstil fortzufiihren. Manche leben intensiver im ,Hier und
Jetzt“ oder entdecken kreative Seiten. Sie schaffen sich neue
Perspektiven und Beschéftigungen, die das Selbstvertrauen
starken und Lebensfreude mit sich bringen.

Bei der Diagnosestellung erlebt man immer wieder, dass Be-
troffene die Diagnose gleichmiitig hinnehmen, also gar nicht
reagieren oder bagatellisieren. Das Problem bei solchen Re-
aktionen ist, dass man nicht so ohne weiteres hinter die Fas-
saden schauen kann. Manche Menschen haben ihre Gefiihle
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immer unter Kontrolle, egal, welche Verlusterfahrungen sie
gerade machen miissen. Geschockt sind sie aber trotzdem.

Neben dieser Kontrolle spielen auch bestimmte Einstellun-
gen, wie z.B. ,Damit muss ich alleine fertig werden, das geht
keinen etwas an“ eine Rolle bei der beobachtbaren bzw. nicht
nach auRen gezeigten Betroffenheit.

Werden die Reaktionen im Kontext der Bewaltigung von trau-
matischen Ereignissen gesehen, zeigt sich nicht selten bei der
Diagnosestellung, wie Greve [3] es ausdriickt, eine Akzeptanz-
abwehr. Die zunachst bewusst wahrgenommenen Informati-
onen Uber die Demenzerkrankung werden - gewissermalRen
nachtraglich - ignoriert. Aufklarungs- und Beratungsinhalte
werden dann selektiv wahrgenommen. Es mag beispielsweise
sein, dass der Betroffene die Demenzdiagnose akzeptiert, aber
hartnackig darauf besteht, dass die verschriebenen Medika-
mente eine Heilung bringen werden.

Das in der Praxis haufig zu beobachtende Uberspielen, Um-
deuten, Vertuschen oder Verleugnen ist in den frithen Stadien
der meisten Demenzformen nicht Hinweis auf eine fehlende
Krankheitseinsicht. Es ist vielmehr eine Form der Bewaltigung,
die auch bei anderen schweren Erkrankungen, wie z. B. Krebs-
leiden, vorkommt. AuRenstehende unterstellen den Betroffe-
nen oftmals, dass sie geistig nicht mehr in der Lage sind, die
Diagnose zu verstehen, bzw. sie wieder vergessen. In frithen
Stadien ist aber meist ein anderer Mechanismus wirksam: Die
Betroffenen wollen die Diagnose nicht wahrhaben. Nicht sel-
ten werden die Defizite auf das Alter geschoben. Das ist emo-
tional weitaus weniger belastend, als von einer unheilbaren
Krankheit wie der Alzheimer-Demenz auszugehen. Und es ist
weitaus weniger stigmatisierend.

Warum ist es so schwierig, die Diagnose zu
akzeptieren, und wie kénnen AuBenstehende helfen?

Unheilbare Erkrankungen gehen immer mit existenziellen
Angsten einher. Die Diagnose nicht zu akzeptieren, heilt fiir
viele Betroffene, sich ihre Hoffnung auf ein sinnerfilltes und
selbstbestimmtes Leben zu bewahren. Das ist schwierig bei
der Diagnose Demenz, steht sie doch fiir Defizite, Inkompetenz
und Kontrollverlust. Das Nichtakzeptieren kann fiir den Betrof-
fenen durchaus eine positive Bewaltigungsstrategie sein.

Die Akzeptanz der Diagnose bedeutet nicht automatisch, dass
die Betroffenen ihre Defizite immer akzeptieren und bei zu-
nehmend eingeschrankter Alltagskompetenz Hilfe annehmen.
Wenn Menschen mit Gedéchtnisproblemen das Geflihl haben,
dass sie als nicht mehr kompetent wahrgenommen werden,
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kann es zu einer fiir alle Beteiligten sehr anstrengenden Vertei-
digungshaltung kommen. Betroffene wollen sich dann tber-
haupt nicht helfen lassen; sie haben das Gefiihl, unentwegt be-
weisen zu missen, was sie alles noch kdnnen. Das kann trotz
Diagnose und Aufklarung immer wieder vorkommen.

Bei fortgeschrittener Demenz wird die Diskrepanz zwischen
Selbsteinschatzung und tatsachlicher Alltagskompetenz im-
mer groler.

Es gibt Tatigkeiten im Alltag, deren ,Nichterledigen® oder feh-
lerhaftes Erledigen keine gravierenden Folgen hat. Deshalb
sollten unnétige Defizitkonfrontationen wie z. B. ,, Jetzt hast Du
schon wieder den Schlissel verlegt®, ,das Falsche eingekauft®
oder ,die Wasche in der Waschmaschine vergessen“ vermie-
den werden. Es gibt aber auch Situationen oder Tatigkeiten,
die aufgrund demenzbedingter Symptome zu einer Gefahr-
dung der Betroffenen und ihres Umfeldes flihren kdnnen. Kri-
tisch kann es werden, wenn sich die Betroffenen iberschatzen
und weiterhin Auto fahren, oder ihre Finanzen regeln wollen;
oder wenn sie meinen, sie hatten die Medikamenteneinnahme
unter Kontrolle. Kein Mensch lasst sich gerne die Verantwor-
tung fiir diese Bereiche aus der Hand nehmen. Es gilt individu-
elle Lésungen zu finden, auch wenn diese fiir alle Beteiligten
mithsam und anstrengend sind. Es empfiehlt sich auch hier,
Aulenstehende um Hilfe zu bitten.

Die tagliche Auseinandersetzung mit den Konsequenzen einer
Demenzerkrankung ist fiir die Angehorigen sehr schwierig. Es
ist nur allzu menschlich, wenn der Geduldsfaden mal reif3t.
Dennoch hilft es vielleicht, sich bei schwierigen Situationen in
die Lage des Betroffenen hineinzuversetzen.

Fazit

Es gibt verstandliche Angste, sich einer Diagnostik zu unterzie-
hen. Trotzdem spricht eine Reihe von guten Griinden fiir eine
Demenzabklarung. Sie ist die Grundlage fiir die Therapie, sie
schafft Sicherheit und sie gibt die Gelegenheit, die kommende
Zeit aktiv zu gestalten und Verfligungen fiir die Zukunft zu tref-
fen.

Da eine Demenz-Diagnose ein wesentlicher Einschnitt im Le-
ben ist, ist eine sensible und umfassende Aufklarung durch
den behandelnden Arzt sehr wichtig. Sie muss den Grundstein
legen fiir die Akzeptanz der Erkrankung und die Gestaltung des
weiteren Lebens sowie ggf. die Annahme von weiteren Hilfen.
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