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Empfehlungen zum Umgang
mit Frithdiagnostik bei Demenz

Die Demenz-Diagnose

Als ,Demenz” bezeichnet die Medizin einen Zustand, bei dem die
Leistungsfahigkeit des Gedachtnisses, des Denkvermégens, der Kon-
zentrationsfahigkeit und anderer Hirnfunktionen gegeniiber dem frii-
heren Niveau herabgesetzt ist. Eine demenzielle Erkrankung fiihrt zu einer
zunehmenden Beeintrachtigung bei den gewohnten Alltagstatigkeiten,
geht aber nicht mit einer Triibung des Bewusstseins einher. Dieser Zustand
kann durch viele verschiedene Ursachen hervorgerufen werden. Die hau-
figsten davon sind die Alzheimer-Krankheit sowie Erkrankungen der hirn-
versorgenden BlutgefdBe. Dabei sind die Veranderungen im Gehirn, die
die Symptome einer Demenz ausldsen, schon vorhanden, bevor diese
auftreten.

Die erhohte offentliche Aufmerksamkeit gegeniiber Hirnleistungs-
storungen im Alter und die Verbesserung diagnostischer Verfahren haben
einerseits dazu beigetragen, dass heute bereits bei einer geringen Symp-
tomauspragung abgeklart werden kann, ob jemand an einer Demenz er-
krankt sein konnte. Betroffene und Angehorige denken friiher als bisher
an die Maéglichkeit einer Demenz und suchen frither einen Arzt auf. Auch
das Wissen von Medizinern ist gré3er geworden.

Dennoch werden viele Menschen mit einer Demenz nach wie vor nur
sehr ungeniigend diagnostiziert. Auch heute noch werden die frither
weit verbreiteten Diagnosen wie z.B. Hirnorganisches Psychosyndrom
oder Verwirrtheit anstelle von Demenz weiter verwendet. Immer noch
erhalten viele Menschen erst spat oder gar keine Diagnose (und da-
mit keine Behandlung), obwohl bereits offensichtliche Symptome wie
Vergesslichkeit, Orientierungs- und Wortfindungsstérungen vorhanden
sind.

Die Klarung der Ursachen bei vorliegenden
Symptomen einer Demenz

Das Erkennen des Zustandes der Demenz muss von der Identifikation der
zu Grunde liegenden Krankheit unterschieden werden. Bei der herkdmmli-
chen Diagnostik schlief3t der Arzt zundchst von der Art und dem Verlauf der
vorliegenden Symptome auf die wahrscheinliche Ursache. Entscheidend
fur die Diagnose einer Demenz sind Tests des Gedachtnisses und anderer
Hirnfunktionen. Darliber hinaus werden auch Informationen dariiber ein-
bezogen, ob und wie der Betroffene seinen Alltag bewaltigen kann. Bei
bereits deutlich ausgepragten Krankheitszeichen sowie nach Ausschluss
anderer in Frage kommender Ursachen durch internistischen und neurolo-
gischen Befund, Blutuntersuchungen und bildgebende Verfahren (CT, MRT,
PET) erreicht die klinische Diagnose der Alzheimer-Krankheit und ande-
rer haufiger Demenzursachen einen hohen Sicherheitsgrad *. Vollstandige
Sicherheit Uiber die zu Grunde liegende Hirnschadigung gibt bisher nur die
Untersuchung des Gehirns nach dem Tod (Autopsie).

*In der Literatur wird ein Sicherheitsgrad von 70-90 % genannt
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Empfehlungen zum Umgang mit Friihdiagnostik bei Demenz

Moglicherweise kann durch die kombinierte Auswertung bestimm-
ter Biomarker und bildgebender Verfahren in Zukunft eine zuverlassige-
re Diagnose der der Demenz zugrundeliegenden Erkrankung bereits zu
Lebzeiten gestellt werden.

Die Friiherkennung im Stadium leichter
Leistungseinbuf3en

Der Begriff ,Friherkennung von Demenz” bezieht sich auf Menschen mit
meist gering ausgeprdgten Einschrankungen der geistigen Leistungs-
fahigkeit, die sich friuhzeitig, d.h. bei den ersten fir sie merkbaren
Anzeichen, untersuchen lassen. Zum Nachweis der verminderten geisti-
gen Leistungsfahigkeit sind neuropsychologische Tests von Gedachtnis,
Aufmerksamkeit und Denkvermdgen mit hoher Empfindlichkeit (Sensivitat)
erforderlich. Die Friiherkennung der zu Grunde liegenden Krankheit ist mit
biochemischen Bestimmungen in der Hirnriickenmarksflissigkeit sowie
mit bildgebenden Techniken zur Darstellung von Hirnstruktur (MRT) und
Hirnstoffwechselaktivitat (PET) moglich.

Der Nachweis abnormer Konzentrationen bestimmter Eiweil3stoffe in
Proben der Hirnriickenmarksfliissigkeit, die durch eine Liquorpunktion ge-
wonnen wird, weist mit einer Sicherheit von rund 80% (Rosén et al, 2013)
auf das Vorliegen der alzheimer-typischen Verdanderungen im Gehirn hin.
Fur andere Ursachen der Demenz stehen vergleichbare Moglichkeiten der
Friiherkennung bisher nicht zur Verfligung.

Eine vergleichbare diagnostische Sicherheit erreicht die Darstellung von
regionalen Defiziten der Hirnstoffwechselaktivitat mit Hilfe der Positronen-
Emissions-Tomographie (PET). Der Nachweis einer GréBenabnahme des
Gehirns an bestimmten Stellen durch die Magnetresonanztomographie
(MRT) ist ebenfalls aussagekraftig. Mit Hilfe der PET-Technik lassen sich auch
die fiir die Alzheimer-Krankheit charakteristischen Eiwei8ablagerungen im
Gehirn nachweisen.

Keiner der zur Friitherkennung einsetzbaren diagnostischen Indikatoren ist
perfekt. Auch wenn mehrere Indikatoren auffdllige Werte zeigen, ist nicht
vollig sicher, dass die Alzheimer-Krankheit tatsachlich vorliegt. Auch sagen
die Indikatoren der Friiherkennung nichts dariiber aus, wie rasch die leicht-
gradigen Symptome zu einer Demenz fortschreiten werden. Die Forschung
in diesem Bereich geht allerdings weiter und verspricht, dass schon bald dia-
gnostische Verfahren zur Verfligung stehen, die eine Alzheimer-Krankheit im
Gehirn feststellen, ohne dass Symptome merkbar sind.

Welche Rolle spielen genetische Tests fiir die
Friiherkennung?

Durch genetische Tests lasst sich gegenwartig nur die sehr seltene erb-
liche Form der Alzheimer-Krankheit (weniger als 2% aller Krankheitsfalle
(Mdiller et al, 2013)) sowie die familidren Varianten der Frontotemporalen
Degenerationen erkennen. Sie beruhen auf Veranderungen des Erbguts
(Mutationen), die von Generation zu Generation weitergegeben werden. Die
Symptome setzenin der Regel vor dem 60. Lebensjahr ein. Der Nachweis einer
solchen Mutation sagt das Auftreten der Krankheit mit nahezu vollstandiger
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Empfehlungen zum Umgang mit Friihdiagnostik bei Demenz

Sicherheit voraus (pradiktiver Gentest). Wegen der schwerwiegenden Folgen
einer solchen Diagnose, der bisher fehlenden Vorbeugungsmaoglichkeiten
und der begrenzten Wirksamkeit der gegenwartig vorhandenen Therapien
wird empfohlen, derartige genetische Tests nur an humangenetischen
Instituten in Verbindung mit einer sorgfaltigen Aufklarung und Beratung des
Betroffenen vorzunehmen. Die Bestimmungen des Gendiagnostikgesetzes
sind dabei zu berlicksichtigen, z.B. die Bestimmungen des § 14 zu geneti-
schen Untersuchungen bei nicht-einwilligungsfahigen Personen, die nur
unter ganz bestimmten Voraussetzungen erlaubt sind.

Neben den krankheitsauslosenden Mutationen gibt es Varianten der gene-
tischen Information, welche die Alzheimer-Krankheit nicht hervorrufen, aber
die Erkrankungswahrscheinlichkeit erhohen. Der bekannteste dieser gene-
tischen Risikofaktoren ist das 4-Allel des Apolipoprotein-E-Gens. Aber auch
hier gilt: Im Einzelfall hat der Nachweis dieser genetischen Variante weder
fur die Vorhersage der Erkrankungswahrscheinlichkeit bei Gesunden noch
fur die Diagnose bei bereits Erkrankten eine Bedeutung.

Die Bedeutung der friihzeitigen Diagnose fiir die
Therapie

Eine umfassende Diagnostik ist wichtig, um potenziell heilbare, so genann-
te ,sekunddre Demenzen”, wie z.B. Vitaminmangelerscheinungen oder
Stoffwechselerkrankungen, zu erkennen. Fir die Alzheimer-Krankheit sel-
ber und andere Demenzformen gibt es bisher keine Heilung. Vorhandene
Therapien kénnen den Krankheitsverlauf aber immerhin verlangsamen.

Die Friiherkennung der Demenz, d. h. des Zustandes einer eingeschrankten
Hirnleistung, ist von daher aus folgenden Griinden wichtig:

= Die Diagnose einer Demenz ist gegenwartig die Voraussetzung fir
die Behandlung und fiir die Ubernahme der Behandlungskosten
durch die Krankenkassen.

m Die derzeitigen Medikamente haben zwar keine heilende, aber im-
merhin eine Symptom aufschiebende Wirkung; je friiher sie ein-
gesetzt werden, umso friiher kann also der verzogernde Effekt
zur Wirkung kommen. Die Folge davon ist, dass die vorhandene
Leistungsfahigkeit flr eine bestimmte Zeit aufrechterhalten wer-
den kann.

= Nicht-pharmakologische Behandlungsmdoglichkeiten und alle MaR3-
nahmen fir einen guten und férderlichen Umgang mit Menschen
mit Demenz konnen friihzeitig genutzt werden, um vorhandene
Ressourcen zu fordern und eine hohe Lebensqualitét bis hinein in
das fortgeschrittene Stadium zu erhalten.

m Die frihzeitige Feststellung einer Demenz kann eine entschei-
dende Grundlage fiir die Lebensplanung des Patienten und sei-
ner Angehorigen sein. Je mehr Zeit sie fiir die Anpassung an die
krankheitsbedingten Einschrankungen haben, umso besser kann
die Krankheitsbewaltigung nach den Erfahrungen der Alzheimer-
Gesellschaften gelingen.
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Empfehlungen zum Umgang mit Friihdiagnostik bei Demenz

Soll man sich untersuchen lassen, bevor man iiber-
haupt Symptome einer Demenz hat?

Diskutiert wird zunehmend, die fur die Friiherkennung vorhandenen
Diagnosemethoden auch bei Menschen einzusetzen, die noch keiner-
lei Symptome zeigen. Firmen und Forscher arbeiten derzeit an dieser
Entwicklung. Die Friherkennung der Demenz im Stadium nicht vorhande-
ner Symptome, d.h. vor dem Eintreten des Zustandes der Demenz, hat fur
die Vorbeugung und Behandlung derzeit jedoch keine Bedeutung: Einerseits
kann man namlich nicht eindeutig feststellen, ob und wann die Krankheit
trotz alzheimer-typischer Befunde tatsachlich auftreten wird. Und ande-
rerseits gibt es bislang auch keine spezifischen Praventionsmoglichkeiten.
So kam beispielsweise keine der wenigen Studien, welche die Wirksamkeit
einer vorbeugenden Einnahme der derzeit vorhandenen Medikamente un-
tersucht haben, zu einem positiven Ergebnis. Zu empfehlen sind lediglich
allgemein wirksame MaBnahmen wie Bewegung und gesunde Erndhrung
usw., die auch Erkrankungen wie Herz-Kreislauferkrankungen vorbeugen.

Dennoch gibt es Argumente, die fiir die Friiherkennung in einer Lebens-
phase ohne Symptome sprechen kdnnen:

= Sofern die Fritherkennung einer Demenz ohne Symptome zwei-
felsfrei moglich ist, wie im Falle der genetischen Tests bei fami-
lidgrer Alzheimer-Demenz, oder sofern sie in Zukunft bei einer
Weiterentwicklung der genannten Diagnoseinstrumente sicher
genug ware, konnte sie flir manchen hilfreich fiir eine veranderte
Lebensplanung sein. Allerdings sind mit einer solchen Diagnose
auch immer ein hohe Belastung und viele Angste (iber die eigene
Zukunft verbunden.

® Der Wunsch, die Alzheimer-Forschung zu unterstiitzen und bei-
spielsweise an medizinischen Studien teilzunehmen, kann flir man-
che Menschen ebenfalls ein Grund sein, sich ohne Symptome frih
diagnostizieren zu lassen.

Fazit der Deutschen Alzheimer Gesellschaft

Wenn Symptome vorliegen, die auf eine Demenz hindeuten, ist die Diagnose
zu einem moglichst frithen Zeitpunkt und auch unabhangig von der Starke
dieser Symptome aus zwei Griinden empfehlenswert: Erstens ist die Diagnose
im Falle des Vorliegens einer Demenz Grundlage fiir die Therapie. Zweitens
kdnnen mit ihrer Hilfe behandelbare Erkrankungen (z.B. Depression) aus-
geschlossen werden.

Zudem zeigt die Erfahrung, dass einige Betroffene durch eine friihe Dia-
gnose in einer frithzeitigen Annahme und guten Anpassung an die verdn-
derten Lebensumstande bestarkt werden konnen.

Fir Andere ist es dagegen wichtig, durch eine Ablehnung der Untersuchung
ihr Recht auf Nichtwissen wahrzunehmen und sich dadurch vor einem Wissen
zu schutzen, das ihre Lebensqualitat zu diesem Zeitpunkt einschranken
wiurde.
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Die Deutsche Alzheimer Gesellschaft empfiehlt die Friiherkennung zu
einem Zeitpunkt ohne jede Symptombildung nicht, auch wenn es dafiir
einige Griinde gibt. Ob und wann (iberhaupt eine Demenz zu Lebzeiten auf-
tritt, ist hochst ungewiss. Eine 100 % sichere Diagnose gibt es (noch) nicht,
auch wenn dies bei Tests, die z.B. im Internet angeboten werden, verspro-
chen wird. Das heil3t, es wird immer einen Teil von falsch positiven oder falsch
negativen Diagnosen geben.

Weil es zwar Symptom aufschiebende Therapien, aber zurzeit keine Heilung
gibt, hat eine einmal gestellte Diagnose weitreichende Konsequenzen fiir
das Befinden der Betroffenen. Deshalb sollten Menschen, die den Wunsch
nach einer solchen friihen Diagnose (d. h. vor dem Auftreten alzheimer-typi-
scher Symptome) duf3ern, z.B. wegen gehauftem Auftreten von Demenzen
in der Familie, tiber die Konsequenzen ausfiihrlich aufgeklart werden. Nur
bei Patienten, die auch nach dem Aufklarungsgesprach noch eine solche
Friherkennung wiinschen, sollte man die Untersuchungen durchfiihren
(lassen).
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