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 vermie-
den. Immer wieder berichten Angehoérige, wie schwierig es ist, Menschen mit Anzeichen einer mogli-
chen 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 moglichen Demenz ermuntert werden, sich einer Diagnostik zu stellen. Zum ande-
ren sollen auch Arzte - denn nur diese sind es, die diagnostizieren und aufklaren diirfen - Informationen
erhalten, wie es den betroffenen Menschen geht und warum gute Aufklarung wichtig ist.

Warum ist es so schwierig, Menschen
mit Gedachtnisstorungen zu einer
Diagnosestellung zu bewegen?

Es ist eine weit verbreitete Meinung, dass Menschen mit
leichter Demenz sich ihrer Gedachtnisstérungen nicht
bewusst sind. Studien zum Krankheitserleben [9, 10] zei-
gen jedoch, dass Demenzsymptome und teilweise auch
die Folgen fiir den Alltag durchaus wahrgenommen wer-
den. 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 grofte Angst davor, nur
noch als Patienten mit all ihren Defiziten wahrgenom-
men zu werden. Sie Uberspielen Unvermdgen und Fehler
und vermeiden Situationen, die sie Gberfordern (konn-
ten). Sie haben Angst vor dem Verlust von Selbststan-
digkeit und Respekt. Sie fiirchten gravierende Verande-
rungen ihres Lebensstils. Solche Angste und Sorgen sind
menschlich und gehen auch im Fall einer Demenzerkran-
kung nicht verloren.

Oftmals hindern Angste und die dazugehdrigen
Verdrangungsmechanismen Menschen daran, zum
Arzt zu gehen. Ein anderer 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 fortge-
schrittenen Krankheitsstadien mit all ihren negativen
Erscheinungsformen gepragt. Moniz-Cook et al [6] er-
fassten beispielsweise die Vorstellungen, die Menschen
(Betroffene wie Angehorige) kurz vor der Diagnose-
Er6ffnung hatten. Die meisten Betroffenen beschrieben
ihr Leben als sinnvoll und lebenswert. Sie hatten aber
grolRe Angst vor der Zukunft, weil sie Kontrollverlust,
verminderte Lebensqualitat und den Verlust sozialer Be-
ziehungen befiirchteten. Sie flrchteten sich auch davor,
in ein Pflegeheim abgeschoben zu werden.

Die Friih-Symptome als Zeichen einer Demenz zu be-
werten und sie sich und Anderen einzugestehen, ist ein
schwieriger und oft auch langwieriger Prozess. Wie auch
bei anderen schweren Erkrankungen wollen die Betroffe-
nen nicht wahrhaben, dass hinter ihren Probleme mehr
als ein voriibergehendes Formtief steckt.

Wie kann den Angsten entgegen
getreten werden?

Eine Studie [1] hat gezeigt, dass Menschen auf die Diag-
nose Alzheimer-Demenz weitaus schockierter reagieren
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als auf die Diagnose vaskuldre 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 Be-
griffen belegt und der Zustand mit Siechtum und Verfall
bezeichnet. Dieses Bild liber die Alzheimer-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, Gedachtnisstérungen
sehr sensibel anzusprechen. Werden im Vorfeld einer
diagnostischen Abklarung anstatt ,,Alzheimer” oder
~Demenz*“ Begriffe wie ,Vergesslichkeit“ oder , Kurzzeit-
gedachtnisstérungen® benutzt und im gleichen Atemzug
das gute Langzeitgedachtnis betont, ist es flir den Betrof-
fenen u. U. leichter, sich auf dieses Thema einzulassen.

Es hilft Angehorigen, AulRenstehende - wie Verwandte,
Freunde oder den Hausarzt - ins Boot zu holen. Oftmals
haben Gedachtnisstérungen im hauslichen Bereich die
zwischenmenschlichen Beziehungen schon sehr belas-
tet, sodass Gesprache darliber haufig in Schuldzuwei-
sungen enden. Nicht selten hort der Arzt vom Patienten:
»Die (Angehdrigen) wollen mir das nur einreden.” Ein Au-
Renstehender hat womdglich einen anderen Zugang und
kann die rationalen Argumente fiir eine friihe Diagnose
anbringen, ohne dass sich der Betroffene in die Enge ge-
trieben fuhlt.

Eine Angehdrigenberatung bei einer lokalen Alzheimer-
Gesellschaft kann helfen, die richtigen Worte zu finden,
um Betroffene zu einer Abkldrung zu ermutigen.

Welche Argumente sprechen
fiir eine friihe Diagnose?

® Vergesslichkeit, Orientierungsstérungen oder Ausset-
zer verunsichern die Betroffenen. Eine friihe Diagnose-
stellung kann die Ungewissheit fiir alle Beteiligten auf-
6sen und zur Angst- und Stressreduktion beitragen.
AuRerdem muss nicht hinter jeder Gedachtnisstorung
eine Alzheimer-Demenz stecken. Manche Menschen
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haben z. B. Depressionen, die je nach Schwere mit
ahnlichen geistigen Defiziten wie im Falle einer De-
menz einhergehen kénnen.

Durch eine frithe Diagnose ist auch ein offener und
verstandnisvoller Umgang mit den demenzbedingten
Symptomen und deren Auswirkungen auf den Alltag
moglich. Das fordert die Lebensqualitét aller Betei-
ligten. Menschen mit Demenz miissen dann nicht so
viel Energie aufwenden, um die Defizite zu verbergen.
Angehorige konnen die Verhaltensweisen besser ein-
ordnen und so manche Konflikte vermeiden.

Die Praxis zeigt: Es gibt grof3e Unterschiede bei den
Verldufen. Manche Menschen mit Demenz weisen
selbst Jahre nach der Diagnosestellung nur leichte
Defizite auf und bendtigen nur wenig Unterstiitzung.
Eine gute Lebensqualitat ist Giberdies trotz Demenzin
allen Krankheitsstadien moglich.

Der Verlauf der Demenz kann sowohl durch medika-
mentdse als auch nicht-medikamentdse Interventi-
onen positiv beeinflusst werden. Betroffenen muss
klar sein, dass sie ohne eine Diagnose keinen Zugang
zu einer medikamentodsen Behandlung, z. B. fiir die
Alzheimer-Demenz, haben.

Gerade nicht-medikamentdse Strategien werden oft-
mals unterschatzt. Tatsachlich kann der Betroffene
den Verlauf durch geistige und korperliche Aktivitat
selbst positiv beeinflussen. Mittlerweile gibt es groRRe
Studien [5] liber die praventive Wirksamkeit von tag-
licher Bewegung auf die Entwicklung einer Demenz:
Das Fortschreiten der Erkrankung kann durch regel-
mafige Bewegung verlangsamt werden. Es ist also
nie zu spat, mit sportlicher Betatigung anzufangen: Je
nach korperlicher Konstitution und begleitenden Er-
krankungen [2] kénnen schon 3x in der Woche 30 Mi-
nuten Herzkreislauftraining (flottes Spazierengehen,
Walken, Fahrrad, Ergometer) ausreichen. AuRerdem
hilft Bewegung, Stress abzubauen bzw. depressive
Symptome zu mildern. Das kann sich wiederum posi-
tiv auf den Verlauf einer Demenz auswirken.

Zu Beginn der Erkrankung sind Betroffene durchaus
in der Lage, eigenstandig wichtige Entscheidungen
zu treffen, z. B. Giber zukiinftige medizinische oder
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finanzielle Angelegenheiten. Natiirlich ist es nicht be-
sonders angenehm, sich mit Krankheit, nachlassender
Hirnleistung, Pflegebediirftigkeit oder mit dem Ster-
ben auseinanderzusetzen. Dennoch sind diese The-
men wichtig. Egal, ob eine Demenz vorliegt oder nicht:
Viele Menschen verschieben diese Entscheidungen
leider so lange, bis sie sich am Ende ihres Lebens nicht
mehr selbst darum kiimmern kénnen. Manchmal
mussen sie dann so leben, wie sie es eigentlich nicht
gewollt haben. Fiir eine selbstbestimmte Zukunft sind
besonders wichtig: die Vorsorgevollmacht und Be-
treuungsverfligung, die Patientenverfligung und das
Testament.

¢ Bei alleinstehenden Menschen mit Demenz kann
rechtzeitig ein Hilfsnetzwerk aufgebaut werden, das
eine weitgehende Selbststandigkeit 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 namlich auch ein Recht auf ,,Nicht-Wissen-
Wollen“. Allerdings kann nur ein umfassend aufgeklarter
und informierter Patient aktiv an der weiteren Behand-
lung teilnehmen und seine zukiinftige Versorgung recht-
zeitig planen.

Als Argument gegen eine Aufklérung Betroffener wird vor
allem auf die Entwicklung depressiver Stérungen bis hin
zu Schockreaktionen und Selbsttétung verwiesen. Wie
bei jeder anderen Erkrankung mit schlechter Prognose
kdnnen existenzielle Krisen auftreten. Es darf aber nicht
vergessen werden, dass ein Verschweigen ebenfalls zu
Angst, Depressionen, und im Extremfall zu Suizid fiihren
kann.

Der Inhalt der Aufklarung ist vom Demenzstadium
abhangig. Kognitive Defizite berthren nicht das
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grundsatzliche Recht eines Patienten auf eine umfas-
sende Aufklarung. Eine gute Aufklarung sollte prozess-
orientiert (ein einmaliges Gesprach reicht in der Regel
nicht aus) und auf keinen Fall defizitorientiert sein. Eine
verstandliche Wortwahl und auch schriftliche Aufzeich-
nungen, z. B. in Form eines ausfiihrlichen Arztbriefs, sind
optimal. Wenn man Informationsmaterial aushandigt,
sollte dies dem Demenzstadium angepasst sein. Ist

eine Aufklarung des Patienten nicht mehrim Sinne des
Patientenrechtegesetzes (§ 630e BGB) moglich, weil er
oder sie auch einfachste Mitteilungen (iber die Diagnose
nicht mehr verarbeiten kann, ist es um so wichtiger, die
Angehorigen bzw. Bevollmachtigen entsprechend aufzu-
klaren und zu beraten.

In der Praxis ist immer wieder zu beobachten, dass die
Art und der Informationsgehalt von Aufklarungsge-
sprachen von Arzt zu Arzt bzw. Institution zu Institution
sehr unterschiedlich sind. Oftmals reicht das Gesagte
den Betroffenen und ihren Angehdrigen nicht aus, oder
sie waren bei der Diagnosestellung in einem sehr auf-
gew(ihlten Zustand und konnten viele Informationen
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 Ansprechpartner 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 Schock-
phase. Langerfristig lassen sich aber bei vielen Betrof-
fenen funktionale Bewaltigungsstrategien beobachten.
Vielen Menschen mit Demenz und ihren Angehérigen ge-
lingt es, mit den Symptomen einer Demenz zu leben und
trotzdem ihren gewohnten Lebensstil fortzufiihren. Man-
che leben intensiver im ,Hier und Jetzt“ oder entdecken
kreative Seiten. Sie schaffen sich neue Perspektiven und
Beschaftigungen, die das Selbstvertrauen starken und
Lebensfreude mit sich bringen.
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Bei der Diagnosestellung erlebt man immer wieder, dass
Betroffene die Diagnose gleichmitig hinnehmen, also
gar nicht reagieren oder bagatellisieren. Das Problem bei
solchen Reaktionen ist, dass man nicht so ohne weiteres
hinter die Fassaden schauen kann. Manche Menschen
haben ihre Geflihle immer unter Kontrolle, egal, welche
Verlusterfahrungen sie gerade machen mussen. Ge-
schockt sind sie aber trotzdem.

Neben dieser Kontrolle spielen auch bestimmte Einstel-
lungen, wie z.B. ,Damit muss ich alleine fertig werden,

das geht keinen etwas an“ eine Rolle bei der beobacht-

baren bzw. nicht nach auRen gezeigten Betroffenheit.

Werden die Reaktionen im Kontext der Bewaltigung von
traumatischen Ereignissen gesehen, zeigt sich nicht sel-
ten bei der Diagnosestellung, wie Greve [3] es ausdriickt,
eine Akzeptanzabwehr. Die zunachst bewusst wahrge-
nommenen Informationen liber die Demenzerkrankung
werden - gewissermalfen nachtraglich - ignoriert. Auf-
klarungs- und Beratungsinhalte werden dann selektiv
wahrgenommen. Es mag beispielsweise sein, dass der
Betroffene die Demenzdiagnose akzeptiert, aber hart-
nackig darauf besteht, dass die verschriebenen Medika-
mente eine Heilung bringen werden.

Das in der Praxis haufig zu beobachtende Uberspielen,
Umdeuten, Vertuschen oder Verleugnen ist in den friihen
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. Krebsleiden, vorkommt. Aul3en-
stehende unterstellen den Betroffenen oftmals, dass

sie geistig nicht mehr in der Lage sind, die Diagnose zu
verstehen, bzw. sie wieder vergessen. In frilhen Stadien
ist aber meist ein anderer Mechanismus wirksam: Die
Betroffenen wollen die Diagnose nicht wahrhaben. Nicht
selten werden die Defizite auf das Alter geschoben. Das
ist emotional weitaus weniger belastend, als von einer
unheilbaren Krankheit wie der Alzheimer-Demenz auszu-
gehen. Und es ist weitaus weniger stigmatisierend.
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Warum ist es so schwierig, die
Diagnose zu akzeptieren, und wie
konnen AuBBenstehende helfen?

Unheilbare Erkrankungen gehen immer mit existenziel-
len Angsten einher. Die Diagnose nicht zu akzeptieren,
heildt fiir viele Betroffene, sich ihre Hoffnung auf ein sinn-
erfiilltes und selbstbestimmtes Leben zu bewahren. Das
ist schwierig bei der Diagnose Demenz, steht sie doch fiir
Defizite, Inkompetenz und Kontrollverlust. Das Nichtak-
zeptieren kann fiir den Betroffenen durchaus eine posi-
tive Bewaltigungsstrategie sein.

Die Akzeptanz der Diagnose bedeutet nicht automatisch,
dass die Betroffenen ihre Defizite immer akzeptieren
und bei zunehmend eingeschrankter Alltagskompetenz
Hilfe annehmen. Wenn Menschen mit Gedachtnisproble-
men das Gefiihl haben, dass sie als nicht mehr kompe-
tent wahrgenommen werden, kann es zu einer fir alle
Beteiligten sehr anstrengenden Verteidigungshaltung
kommen. Betroffene wollen sich dann Giberhaupt nicht
helfen lassen; sie haben das Gefiihl, unentwegt beweisen
zu miissen, was sie alles noch konnen. Das kann trotz
Diagnose und Aufklarung immer wieder vorkommen.

Bei fortgeschrittener Demenz wird die Diskrepanz zwi-
schen Selbsteinschatzung und tatsachlicher Alltagskom-
petenz immer grofRer.

Es gibt Tatigkeiten im Alltag, deren ,Nichterledigen“ oder
fehlerhaftes 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 Waschma-
schine vergessen“ vermieden werden. Es gibt aber auch
Situationen oder Tatigkeiten, die aufgrund demenzbe-
dingter Symptome zu einer Gefdhrdung der Betroffenen
und ihres Umfeldes fiihren kénnen. Kritisch kann es
werden, wenn sich die Betroffenen liberschatzen und
weiterhin Auto fahren, oder ihre Finanzen regeln wollen;
oder wenn sie meinen, sie hatten die Medikamentenein-
nahme unter Kontrolle. Kein Mensch lasst sich gerne die
Verantwortung fiir diese Bereiche aus der Hand nehmen.
Es gilt individuelle Lésungen zu finden, auch wenn diese
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fir alle Beteiligten mithsam und anstrengend sind. Es
empfiehlt sich auch hier, AuRenstehende um Hilfe zu
bitten.

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

Fazit

Es gibt verstandliche Angste, sich einer Diagnostik zu un-
terziehen. Trotzdem spricht eine Reihe von guten Griin-
den fiir eine Demenzabkldrung. 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 treffen.

Da eine Demenz-Diagnose ein wesentlicher Einschnitt im
Leben 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 An-
nahme von weiteren Hilfen.
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