Thema Demenz

Demenz lasst sich heute bereits in einem
Stadium diagnostizieren, in dem die Be-
troffenen ihr Krankheitserleben und ihre
subjektiven Bewaltigungsstrategien
noch gut kommunizieren kénnen. Doris

Sowarka gibt in diesem Heft einen
Uberblick iber Ergebnisse dieser neuen
Betroffenenforschung und ihre Implika-
tionen fir Behandlung und Begleitung.
Auch Maja Wiest und Elisabeth Stechl
fokussieren ihren Beitrag auf das Frih-

stadium der Demenz: Manche Verhaltens-
weisen, die als Krankheitssymptome
gelten, missen - so ihr Befund - als sub-
jektive Bewaltigungsstrategien ver-
standen werden. Eine Voraussetzung fr
die subjektive Bewaltigung von Demenz
ist die Aufklarung der Betroffenen Uber
die Diagnose. Aufklarung ist jedoch keines-
wegs die Regel. Cornelia Au gibt einen
Uberblick iber neuere wissenschaftliche
Literatur zur Aufklarungspraxis und be-
richtet Uber die Grlinde fur Verschweigen
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oder Mitteilung, Uber Informationsbeddrf-
nisse und Uber ethische Prinzipien, wie
die Aufklérung erfolgen sollte. In seinem
Beitrag zur Demenztherapie unterzieht
Hans Gutzmann die aktuellen und bereits
absehbare Behandlungsoptionen einer
kritischen Prifung. Noch gibt es keine
Heilung. Zur Linderung von Symptomen
und Verbesserung der Lebensqualitat
haben sich jedoch eine Reihe neuer Mog-
lichkeiten eroffnet.
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Demenz im Fruhstadium

Forschung zur Betroffenenperspektive und Implikationen fir Behandlung und Begleitung

Doris Sowarka

Schon heute ist es méglich, dass Demenz-
diagnosen immer friiher gestellt und ab-
gesichert werden kénnen. Eine Heilung
flir unterschiedliche Formen der Demenz-
erkrankungen besteht derzeit nicht. Bei
immer friiheren Diagnosemdglichkeiten
und neuen medikamentosen Therapien
verldngert sich fiir alle Beteiligten die Zeit-
dauer, in der wichtige Kompetenzen von
Betroffenen erhalten sind. Erst in letzter
Zeit findet die von Betroffenen, Flirspre-
chern und Angehdrigen offensiv propagier-
te Sicht der Menschen mit Demenz auch
in der Wissenschaft unter dem Slogan

, hearing the voice” immer mehr Aufmerk-
samkeit (Demenz Support, 2006). Diese
Wertschétzung richtet sich auf die ,,innere
Welt” von Menschen mit Demenz
(BMFSFJ 2002) und mogliche Implikationen
flr den medizinischen, pflegerischen,
familidren und gesellschaftlichen Bereich.

Wie andere chronische Erkrankungen
fordert eine Demenz bereits im Anfangs-
und Frihstadium die Lebensqualitat der
Betroffenen und ihrer Angehdrigen heraus.
In diesem Krankheitsstadium ist das
selbststandige Leben noch maoglich, doch
wirkt sich die Erkrankung auf viele All-
tagsaktivitaten, arbeitsbezogene Tatigkei-
ten und soziale Aktivitdten aus. Gleich-
zeitig sind die Erkenntnisse Uber die Be-
deutung der Demenzerkrankung aus der
Betroffenenperspektive sehr begrenzt,

da sie im vorherrschenden biomedizini-
schen Krankheitsmodell der Demenz mit
Schwerpunkten der Atiologie und Patho-
logie auch nicht im Vordergrund stehen.
Bis in die 90er Jahre hinein wurde die sub-
jektive Welt von Demenzkranken in den
Standardwerken der Psychiatrie und klini-
schen Psychologie weitgehend vernach-
lassigt (Kitwood, 1997). Andererseits sind
die soziale Eingebettetheit der Demenz-
erkrankungen und ihre Auswirkungen auf
das Leben, den Gesundheitszustand,

die Persdnlichkeit und Stigmatisierung
von Betroffenen schon seit langerem
erkannt (Cotrell & Schulz, 1993; Down,
1997; Kitwood, 1997).

Seit den 90er Jahren wachst die Zahl der
Beitrége, die sich mit den Sichtweisen,
Bewaltigungsstrategien, Entscheidungs-
und Mitsprachebedarfen von Demenz-
kranken beschéaftigen. Medizinische Fall-
berichte, biographische Erfahrungs-
schilderungen und eine zunehmende Zahl
an qualitativen Studien belegen, dass
sich die meisten Menschen, zumindest
im FrUhstadium einer Demenz, Uber

ihre Erkrankung dufdern kénnen. Schilde-
rungen aus der Betroffenenperspektive
im Frihstadium der Erkrankung relati-
vieren das pessimistische Bild Uber De-
menz, das in der gesellschaftlichen Aus-
einandersetzung vorherrscht (Ehmann,
Riedl-Heller & Angermeyer, 2004). Im An-
fangs- und Frihstadium der Demenz
erreichen die Symptome und Stérungen
in aller Regel —im Unterschied zu den
spaten Krankheitsstadien — weder das
Ausmals der Pflegebedirftigkeit noch
der Inkapazitat. Das heildt, dass die Be-
troffenen im Frihstadium noch relativ
gut dartber kommunizieren kénnen, wie
sie ihre Demenzerkrankung erleben und
damit umgehen.

Sozialwissenschaftliche Forschung
tiber Betroffene im Friihstadium von
Demenz

In der sozialwissenschaftlichen Forschung
geht es um die personlichen Erfahrungen
und Beddrfnisse von Menschen mit
Demenz, ihre Krankheitsbewaltigung und
um Verbesserungen der Lebensqualitat,
die in der Gesamtheit aller Faktoren den
weiteren Krankheitsverlauf mitbestimmen
konnen (Cotrell & Schulz, 1993). Hierflr
spricht die hohe Variabilitat in demenziellen
Krankheitsverlaufen, die in neurokogni-
tiven Modellen der Hirnkapazitat aufge-
griffen wird (Stern, 2006). In diesen Model-
len werden psychosoziale Faktoren und
die aktive Rolle des Demenzkranken als
bedeutende Ressourcen fir die Verlang-
samung von demenziellen Krankheitsver-
laufen gesehen.



In Deutschland ist der Wissensstand Uber
das Krankheitserleben und die Krankheits-
bewidltigung von Betroffenen im Frih-
stadium der Demenz auffallig unvollstan-
dig. Derzeit gibt es nur eine Arbeit, die
Uber die subjektive Wahrnehmung und Be-
wiltigung der Demenz bei Betroffenen

im Frihstadium berichtet (Stechl, 2006;
vgl. S. 8 ff in diesem Heft). In einer anderen
Studie standen die Bedurfnisse von De-
menzkranken im Vordergrund (Niebuhr,
2004). Ein Teilprojekt des Pflegefor-
schungsverbunds in NRW widmete sich
der Entwicklung und Evaluation eines
Instruments zur Erfassung der , patient
view" von Demenzkranken im Ver-
sorgungsgeschehen der vollstationdren
Einrichtungen der Altenhilfe (Schulz-
Hausgenoss, Schonberg, & Naegele,
2005).

Die Erkundung von persénlichen und psy-
chosozialen Aspekten stellt sich primar

in den Anfangs- und Frihstadien von De-
menzen, in denen die Einsicht und kog-
nitiven Funktionen von Betroffenen in aller
Regel noch intakt sind. Es liegt nahe,
dass interindividuelle Unterschiede im
Krankheitserleben eng mit der Person-
lichkeit und Bewaltigungsprozessen zu-
sammenhangen. Kitwood (1997) diskutiert
sechs Zugangswege, wie Erkenntnisse
Uber die subjektive Welt von Menschen
mit Demenz gewonnen werden kénnen:
(1) Uber selbst verfasste Beitrage von Be-
troffenen wahrend der Zeit, in der ihre
kognitiven Fahigkeiten noch relativ intakt
sind; (2) unvoreingenommenes Verste-
hen, was Betroffene in ihrem alltaglichen
Leben sagen und tun; (3) sorgfaltiges
Zuhoren, was Betroffene im Interview
oder in einer Gruppensituation dulkern;

(4) Menschen zu Rate ziehen, die Krank-
heiten mit demenzéhnlichen Symptomen
(z.B. Meningitis, Depression) durchlebt
haben und spater darliber berichten kon-
nen; (5) Entwicklung eigener poetischer
Vorstellungen dariber, wie man die Hoff-
nungen und Angste von Demenzkranken
in Worten und Metaphern ausdriicken
kann; (6) Rollenspiel mit Rollentbernahme
eines Demenzkranken in einer simulierten
Pflegeumwelt.

Um der Einzigartigkeit der Menschen mit
Demenz gerecht werden zu kénnen,
entstanden in den letzten Jahren mehrere
Forschungsbeitrage, die Einsichten in

die personlichen Erfahrungen der direkt
Betroffenen zulassen. Diese Erkenntnisse
kommen ausschlieRlich aus qualitativen
Studien, in denen Betroffene im Frihsta-
dium der Demenz im Interview selbst

zu Wort kamen. Uber die persénlichen Er-
fahrungen von Betroffenen, die ein
hoheres Demenzrisiko aufgrund leichter
kognitiver Stérungen haben, ist wenig
bekannt.

Krankheitserleben von Betroffenen im
Frithstadium

Die Literaturlbersicht von Steeman et al.
(2006) erweitert das Verstandnis darUber,
was es fur Betroffene bedeutet, mit
Demenz im Frihstadium zu leben. Die
Ubersicht ist als Meta-Synthese der
vorliegenden qualitativen Studien ange-
legt, in denen Demenzkranke selbst

zu Wort kamen. Die Literaturauswertung
umfasst 28 Studien und 21 verschiedene
Stichproben, die mehrheitlich in Ge-
dachtniskliniken gewonnen wurden. Die
ausgewerteten Studien beziehen sich
auf 414 Menschen mit einer Demenzdiag-
nose. Die Studien kommen aus USA,

UK, Schweden und Kanada; sie hatten
unterschiedliche Untersuchungsschwer-
punkte und waren in der Mehrzahl quer-
schnittlich angelegt. Die Ergebnisberichte
der Studien wurden kodiert, gruppiert,
miteinander verglichen und nach Zeitdi-
mensionen im Krankheitsprozess ange-
ordnet.

Die Ergebnisse Uber den zeitlichen Ver-
lauf der Erkrankung zeigen, dass es vielen
Betroffenen schon seit langerem bewusst
ist, dass sie ein Problem mit dem Ge-
dachtnis haben. Wenn diese Probleme
weiter zunehmen, merken die Betroffenen
oft selbst, dass etwas nicht stimmt.
Manchmal sind es auch dramatische
Weckrufe von anderen (z.B. Fahrverbot)
oder deren Reaktionen, aus denen Be-
troffene merken, dass mit ihnen etwas
nicht in Ordnung ist (z.B. standige Ent-
schuldigungen anderer wegen der Ver-
gesslichkeit von Betroffenen). Das Be-

wusstwerden eigener Probleme erzeugt
negative Geflihle wie Frustration, Un-
gewissheit und Angst, die auch interper-
sonelle Beziehungen belasten. Solche
Geflihle hdangen mit einem erlebten Kon-
trollverlust zusammen. Das Bewusst-
sein fur Probleme kann dazu fihren, dass
professionelle Hilfe und Rat beansprucht
wird.

Die Ergebnisse fir die diagnostische
Phase, die haufig mit der Uberweisung an
eine Gedéachtnisklinik und der Befund-
erhebung beginnt und zunachst mit der
Diagnose endet, beziehen sich auf das
Erleben der Demenzdiagnostik, die Erfah-
rungen mit der neuropsychologischen
Testung und die Auswirkungen der Diag-
nose. Die Auswertung der Studien zeigt
hierzu, dass die Demenzdiagnose (unab-
hangig davon, ob sie den eigenen Ver-
dacht bestatigt oder nicht) ein Geflihl der
existenziellen Bedrohung auslost und

die Identitat infrage stellen kann. Es wer-
den Gefiihle wie Schock, Arger, Angst,
Horror, Depression und Unglaube berich-
tet. Die Frihdiagnose kann auch das
Bewusstsein fur personliche Beschran-
kungen steigern mit der Folge, dass

die bisherigen Alltagsaktivitaten einge-
schrankt und das Selbstvertrauen ge-
mindert wird. Die Ambivalenz der Diagno-
se flhrt zu einem langeren Verarbeitungs-
prozess, der mit Verleugnung beginnen
und mit der Akzeptanz einer schmerzlichen
Wahrheit enden kann.

In der postdiagnostischen Phase kommen
die gegenwartig erlebten und die kinftig
erwarteten Verluste deutlich zum Vor-
schein. In den Studien werden sehr viele
Verlusterfahrungen, insbesondere im
kognitiven Bereich berichtet, wie z.B.
Denkfahigkeit, Entscheidungs- und Pro-
blemldsefahigkeiten, Verlust praktischer
Fertigkeiten, Erinnerungsfahigkeit fur
Namen und Ereignisse, Verlust des Ge-
sprachsfadens in Unterhaltungen oder
Probleme, sich selbst koharent ausdrlicken
zu konnen. Verlusterfahrungen sind bei
Demenzkranken sehr zentral und wirken
sich auf die Befindlichkeit (Depression)
und das Verhalten (Aggression, Rickzug)
aus (vgl. Aggarwal et al., 2007).
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Die Bedeutung der Verluste spiegelt sich
in den Folgen fur das Alltagsleben der
Betroffenen. Der Kontrollverlust wirkt in
alle Lebensbereiche hinein, die Hand-
lungsfahigkeit und -kompetenz fir bedeu-
tungsvolle Aktivitaten und die Austbung
von Rollen erfordern. Es wird Uber einen
Kontrollverlust tGber die Realitat berichtet,
der aus kognitiven Verlusten und Ab-
hangigkeit von anderen entsteht und dazu
fihrt, dass die eigene Welt nicht mehr
vorhersagbar und zum unvertrauten Terrain
geworden ist. Schwerwiegende Zweifel,
wie man sich fir die Zukunft vorbereitet
bzw. sich daran anpasst, findet man bei
Betroffenen, die sich ihrer Gedachtnispro-
bleme nicht bewusst sind. Das Geflhl,

im eigenen Leben ein Fremder zu sein, ist
bei Betroffenen ausgepragt, die sich an
Teile ihres bisherigen Lebens nicht mehr
erinnern konnen. Der Kontrollverlust
mindert die Selbstachtung (Aggerwal et al.,
2007) und kann die bisherigen Schllssel-
werte der ldentitat so stark bedrohen, dass
sich Menschen mit Demenz als leer oder
verloren erleben.

Haufige, mit dem Gedachtnisverlust ver-
bundene Geflihle zeigen sich in Irritation,
Frustration, Ungewissheit und Angst. Vie-
le Empfindungen hdangen mit der Unvor-
hersehbarkeit der Krankheitsentwicklung
und krankheitsbedingten Veranderungen
zusammen. Ein herabgesetztes Selbst-
wertgeflihl zeigt sich in Scham, Schuldge-
fihlen, Empfindungen der Nutzlosigkeit
und Dummbheit. Solche Geflihle hdngen
eng mit dem Stigma der Demenz zusam-
men. Es werden auch Einsamkeit und
Entfremdung, Traurigkeit und Verzweif-
lung, Arger und Aggression sowie Hoff-
nungslosigkeit angesichts des unaus-
weichlichen Krankheitsfortschritts berich-
tet. Die antizipierten Verluste erzeugen
weitere negative Geflihle wie die Sorge,
anderen zur Last zu fallen oder im Stich
gelassen zu werden. Es ist nicht selten,
dass negative und positive Geflihle gleich-
zeitig vorkommen. In der Zusammen-
schau erzeugt der Gedachtnisverlust eine
schwere Krise, die am Ende moglicher-
weise mit einer positiven Krankheitsein-
stellung Uberwunden werden kann.

Was die Generalisierbarkeit der Befunde
anbelangt (Steeman et al., 2006), kann
man sagen, dass eine groRere Population
der Menschen mit Demenz, die bereit
und in der Lage war, Uber ihre Erfahrungen
zu erzahlen, in die Literaturauswertung
einbezogen wurde. Die Literaturlbersicht
bertcksichtigt damit keine spaten Krank-
heitsstadien der Demenz. Die Erfahrungen
der Betroffenen, wie Ungewissheit, Be-
drohung der Autonomie, BedUrfnis nach
Sinnhaftigkeit und Sicherheit und das Rin-
gen um Selbstschutz und Selbstanpas-
sung scheinen verallgemeinerbar zu sein
(Steeman et al., 2006). Aus den kombi-
nierten Daten der Studien kann man fol-
gern, dass Betroffene das Frihstadium
der Demenz als Ubergang erleben. Es be-
ginnt mit dem Geflhl, dass etwas nicht
stimmt und weitet sich auf das gesamte
Leben aus bis hin zur Integration der Er-
krankung. In dieser Ubergangsphase wer-
den Strategien zur Erhaltung der Identitat
und Anpassung an die Situation einge-
setzt.

Vergleichbare Ergebnisse kommen aus
einer weiteren Literaturlbersicht, fur die
insgesamt 50 Studien Uber die Erfah-
rungen von Betroffenen mit Demenz aus-
gewertet wurden (de Boer et al., 2007).
Auch hier wird deutlich, dass Demenz
nicht zu den Erkrankungen zahlt, die Gber
Nacht ausbricht und Betroffene darin
Uberwaltigt. Demenz wird haufig als ein
schleichender Krankheitsprozess mit
gradueller Progression erlebt. Betroffene
konnen sich daher im glinstigen Fall an
das Krankheitsgeschehen anpassen und
in frdhen Demenzstadien aktiv mit
krankheitsbedingten Herausforderungen
umgehen.

In einer neueren Interviewstudie von
Hartman & Claire (2006) kamen zwei The-
men zum Vorschein: , Es wird schlechter
werden” und , Ich méchte ich selbst sein”.
Letzteres zeigt das Spannungsverhaltnis,
das zwischen der Eigenart und Prognose
der Demenzerkrankung und dem Wunsch
nach Erhaltung der eigenen ldentitat be-
steht. In der Erwartung, dass der Zustand
schlechter wird, tritt das klare Verstandnis
der Betroffenen Uber die Erkrankung zu-
tage. Betroffene verstehen, dass Demenz
ein gradueller progressiver Abbau ist,

der z.Zt. medikamentds nicht heilbar ist
(siehe dazu Gutzmann in diesem Heft,

S. 16 ff), sondern im Alltagsleben vielfalti-
ge Bewaltigungsversuche (z.B. Anpas-
sung) erfordert. In diesem Punkt ent-
spricht das Krankheitsverstandnis der Be-
troffenen den professionellen Konzepten
Uber Demenz. Die Krankheitsursachen
verstehen die Betroffenen jedoch breiter
und benennen neben verschiedenen For-
men von Hirnschadigungen auch psycho-
soziale Ursachen. Insgesamt scheint das
Krankheitsverstandnis von Betroffenen
eng mit den eigenen Bewaltigungsan-
strengungen verknUpft zu sein.

Bewailtigungsstrategien von Betroffe-
nen im Frithstadium

Die eingesetzten Coping-Strategien von
Betroffenen richten sich auf negative
Geflihlszustdnde, Veranderungen und Be-
eintrachtigungen infolge der Demenzer-
krankung (vgl. Bender & Cheston, 1997).
Das Ringen um die Erhaltung der eigenen
|dentitat und die gleichzeitige Anpassung
an krankheitsbedingte Veranderungen
wird fir Demenzerkrankungen als wesent-
lich erachtet. Fur die Phase der Identi-
tatserhaltung wurden protektive Strategien
identifiziert. Sie dienen dazu, Normalitat
und Kontinuitat zum bisherigen Leben, wie
es vor dem Krankheitsausbruch gelebt
wurde, zu bewahren und das Selbst vor
negativen Geflihlszustanden zu schitzen
(Menne, Kinney & Morhardt, 2002).

Wenn die selbst-protektiven Strategien
unzureichend sind, werden haufig integra-
tive Anpassungsstrategien eingesetzt.
Sie richten sich auf die Akzeptanz und In-
tegration der Erkrankung in das klnftige



Leben. Beide Coping-Strategien beziehen
sich auf die Bewaltigung von demenziel-
len Abbauprozessen, fir die eine Balance
zwischen Gefuhlen (Verzweiflung vs.
Hoffnung) und Handeln (Ringen vs. Akzep-
tanz) gefunden werden muss.

Die Erhaltung des Selbst ist, angesichts
der Bedrohung durch die Demenzer-
krankung, ein schwerwiegendes Problem.
Harris & Sterin (1999) haben hierzu funf
Reaktionsmuster identifiziert: (1) Ausge-
pragter Kampfgeist; (2) Erdulden ohne
grofRes Ringen; (3) Verleugnung wegen
fehlender Hinnehmbarkeit; (4) Mihsames
und kaum erfolgreiches Ringen; (5) Den
Kampf aufgeben und damit das Gefihl von
Kontinuitat verlieren. Aus den Schilde-
rungen von Betroffenen wird deutlich,
dass die Hinnahme von Demenz aus einer
positiven Einstellung oder aus Resigna-
tion heraus geschehen kann. Die Assimi-
lation der Demenz in das eigene Leben
wird nicht abgeschlossen und verlauft eher
zyklisch und kontinuierlich.

In einem Uberblick tiber die Patienten-
sicht bei Demenzerkrankungen (de Boer
et al., 2007) kommen vielféltige Coping-
Strategien zum Vorschein. Die Klassifizie-
rung der in vielen Studien aufgedeckten
Strategien orientiert sich an der bekannten
Unterscheidung zwischen emotions- und
problemorientierten Strategien in der
Coping-Literatur. Die emotionszentrierten
Strategien bericksichtigen, dass Demenz
als eine Bedrohung erlebt und daher
moglichst aus dem Bewusstsein ausge-
schlossen wird. Emotionszentrierte
Strategien zeigen sich in Verleugnung/
Vermeidung, Verkleinerung und/oder
Normalisieren von Problemen, weiterleben
und kdmpfen, Kompensation und in der
Anpassung an die Situation. Problemorien-
tierte Strategien kennzeichnen die Ver-
suche, Kontrolle Uber das Leben mit De-
menz zu behalten und andere Wege flr
den Sinn und die eigene Nitzlichkeit im
Leben zu finden. Diese Bewaltigungs-
prozesse zeigen sich z.B. darin, dass man
der Krankheit ins Auge sieht oder die
Krankheitsfolgen durch spezifische Stra-
tegien kompensiert.

In vielen Studien werden die unterstitzen-
den und hemmenden Umstande der
sozialen Interaktion fr die Bewaltigungs-
prozesse bei Demenz deutlich (Steeman
et al., 2006). Menschen mit Demenz erle-
ben es als unterstitzend, wenn sie sich
als zugehorig und gemocht empfinden,
sich als Individuum verstanden, akzeptiert
und wertgeschatzt erleben oder in an-
genehme und bedeutungsvolle Aktivitaten
integriert sind. Pflegende Angehdrige
haben im Frihstadium eine wichtige Auf-
gabe, um die Betroffenen in ihren Be-
durfnissen nach Sicherheit und Wert-
schatzung zu unterstitzen und ihnen das
Geflihl zu geben, dass sie sich in ihrer
Abhangigkeit als angenommen erleben
kénnen. Flr den haufig beschriebenen
Rlckzug in das stille Leiden der Demenz-
kranken werden unterschiedliche Griinde
und unterschiedliche Zwecke angefihrt
(z.B. Anpassung und Starkung des Selbst-
vertrauens, Selbstschutz, Verdecken

von Gedéachtnisproblemen). Aus den aus-
gewerteten Studien kommt der Hinweis,
dass die Interaktion mit Angehorigen und

professionellen Pflegekraften zu diesem 05
stillen Leiden beitragen kann (z.B. wenn
sie sich nicht zu der Diagnose bekennen,
Uberflrsorglich sind, den Demenzkranken
davon abhalten, sein Anliegen zu aufdern,
ihn ignorieren oder ihn nicht ernst genug
nehmen). Umgekehrt starkt das Geflhl,
ernst genommen und unterstitzt zu wer-
den, die Fahigkeit, sich Gber das Leben
mit Demenz und sich selbst dulRern zu
kénnen.

In einer neuen Studie sprachen die Be-
troffenen Uber konkrete Strategien, die sie
im Alltag und in der Interaktion mit ande-
ren anwenden sowie Uber personliche Ein-
stellungen, die fir die Bewaltigung von
Schwierigkeiten hilfreich sind (Preston,
Marshall & Buck, 2007). Die Alltagsstrate-
gien umfassen die Verwendung von
visuellen Anregungen (z.B. Wortassozia-
tionen) und Gedachtnistechniken, Infor-
mationssuche (z.B. in Medien oder bei an-
deren Betroffenen), logisches Handeln
(z.B. vor dem Handeln planen, um Fehler
zu vermeiden), emotionales Abreagieren
(z.B. laut schreien, Turen zuknallen), hofli-
che Unterbrechung einer Unterhaltung,
um etwas selbst mitteilen zu kénnen, so-
lange es noch im Gedachtnis ist, und die
Einnahme von Medikamenten. Fir die Be-
waltigung des Umgangs mit anderen
verwenden die Betroffenen eher passive
Strategien: Unterhaltungen und Anteil-
nahme, Zusammensein mit Menschen,
die flr eigene Probleme Verstandnis
zeigen, emotionale und praktische Unter-
stltzung durch Personen im eigenen
Umfeld, soziale Vergleiche mit anderen,
die besser oder schlechter dran sind als
man selbst. Bei der Bewaltigung von
Schwierigkeiten spielt die eigene Ein-
stellung eine wichtige Rolle. Es wird als
hilfreich erlebt, wenn man die Dinge
positiv sieht, auf sich selbst achtet und
sich entlastet, Schwierigkeiten per-
spektivisch angeht und loslasst, wenn sie
nicht gelost werden kénnen, Geduld hat
und den Glauben in eigene Fahigkeiten er-
halt, Akzeptanz von Demenz vs. Kampf
gegen die Krankheit, Kaschieren von Pro-
blemen vs. Offenheit, sie nicht zu ver-
bergen.
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Fir die angewandten Coping-Strategien
spielt die Situation bzw. der Kontext

eine wichtige Rolle. Betroffene erkennen,
dass ihre eigenen Strategien nicht fur
andere Menschen nitzlich sein missen
und die Bewaltigung derselben Schwie-
rigkeit von Zeit und Situation abhangt
(z.B. sich innerhalb der eigenen Familie,
aber nicht auf3erhalb zur Demenz be-
kennen). Preston, Marshall und Buck
(2007) folgern aus den Ergebnissen ihrer
Studie, dass sich Demenzkranke im
Frihstadium viel starker ihrer Schwierig-
keiten bewusst sind als angenommen
und auf vielfaltige Weise damit umgehen.
Entgegen der Erwartung scheinen Be-
troffene mit Demenzerkrankungen im Ver-
gleich zum normalen Altern mehr aktive
als passive Coping-Strategien anzuwen-
den. Im Hinblick auf spezifische Coping-
Strategien, wie aktive Verleugnung,
Resignation, Anpassung mit z.B. sekun-
diren Gewinnen, gibt es groRe Ahnlich-
keiten zur allgemeinen Literatur Gber die
Bewaltigung chronischer Erkrankungen.

SchluBfolgerungen

Die zunehmende Evidenz aus qualitativen
Forschungsbeitragen starkt die Auffas-
sung, dass die Betroffenen im Anfangs-
und Frihstadium einer Demenzerkrankung
fahig sind, andere an ihren Einsichten,
Bedtrfnissen und Winschen teilhaben zu
lassen. Diese Erkenntnis ist fir die me-
dizinische, pflegerische, familidre und ge-
sellschaftliche Auseinandersetzung mit
Demenzerkrankungen nutzbar. Aufgrund
der medizinischen Fortschritte bei der
Friherkennung von Demenzen verlangert
sich die Zeitdauer, in der Betroffene nicht
von vornherein in der Rolle eines Hilfe-
und Pflegebedtrftigen positioniert werden
mussen. Gleichzeitig sind in einer altern-
den Gesellschaft immer mehr altere Men-
schen vom Krankheitsausbruch und
-verlauf einer Demenz betroffen, fir die
es derzeit keine Heilung gibt.

Die qualitativen Studien richten sich auf
die Anfangs- und Friihstadien der De-
menzerkrankungen, die im Bewusstsein
der Offentlichkeit, in den Medien und im
Wissenstransfer in die Versorgungspraxis
weitgehend fehlen. Die Studien zeigen
hierzu, dass Betroffene im Frihstadium
ihre Erkrankung verstehen und bei der Be-
waltigung ihrer Probleme viel mehr Star-
ken zeigen als bislang angenommen. Be-
troffene kdmpfen gegen negative Gefiihle
an und versuchen, krankheitsbedingte
Herausforderungen so zu bewaltigen,
dass sie ihr kiinftiges Leben

mit Demenz so gut wie moglich weiter
leben kénnen. Dieses Bild sollte starker
verbreitet werden, damit sich in der
Offentlichkeit ein genaueres und bes-
seres Krankheitsverstandnis Uber De-
menz im Alter herausbilden kann. Stechl
(2006) weist z.B. darauf hin (vgl. S. 8 ff

in diesem Heft), dass es das einheitlich
negative Bild der Demenzerkrankung

den Menschen im Frihstadium schwer
macht, ihren Zustand damit in Einklang

zu bringen. Die Gesamtschau der vorlie-
genden Studien ergibt ein differenzier-
teres Bild Gber Demenz und relativiert die
weit verbreitete Annahme (de Boer et al.,
2007), dass Demenz nur schreckliches

Leiden bedeutet oder ein psychologisches

Desaster ist, das nicht mehr verheilt.

Dr. Doris Sowaka ist wissenschaftliche
Mitarbeiterin am DZA

Kontakt: doris.sowaka@dza.de
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Subjektive Bewaltigungsstrategien im Frihstadium von Demenz

Maja Wiest & Elisabeth Stechl

Die breite Offentlichkeit hat beim Stich-
wort Demenz einen unmdndigen alten
Menschen vor Augen, der nicht mehr Herr
seiner Sinne ist und rund um die Uhr auf
die Hilfe seiner Umgebung angewiesen
ist. Leider ist nur wenigen Menschen be-
wusst, dass dieser Zustand den fort-
geschrittenen Stadien einer Demenz ent-
spricht. Der folgende Beitrag méchte
dieses Bild korrigieren und die Aufmerk-
samkeit auf das subjektive Erleben und
Bewialtigen einer Demenz im Friihstadium
lenken. Im Folgenden wird die Gruppe
der demenziellen Erkrankungen und ihr
Krankheitsverlauf liberblicksartig darge-
stellt, des weiteren wird das Spannungs-
feld Anosognosie (fehlende Krankheits-
einsicht) beschrieben und Implikationen
fiir den Umgang mit Demenzbetroffenen
abgeleitet. Die vorgestellten Ergebnisse
und Implikationen sollen im letzten
Abschnitt diskutiert werden. Ziel des Bei-
trags ist, einen Perspektivenwechsel
vorzunehmen, der Demenzerkrankungen
aus Sicht der Betroffenen darstellt.

Demenz im Friithstadium

Der Begriff Demenz umfasst eine Reihe
degenerativer Erkrankungen, die Ge-
déachtnisstérungen und Beeintrachtigun-
gen in weiteren kognitiven Teilbereichen
(z. B. Sprachverstandnis, Auffassungs-
gabe) sowie Veranderungen des Affekts
oder der Personlichkeit aufweisen, die
die selbststandige Lebensfliihrung zuneh-
mend einschréanken und schlief3lich in
eine umfassende Pflegebedurftigkeit
minden. Die hdufigste Demenzerkrankung
ist die Demenz vom Alzheimertyp, ge-
folgt von vaskularen Demenzen, Misch-
formen, Demenz vom Pickkomplex

und Lewy-Body-Demenz. In der klinischen
Praxis hat sich eine dreiteilige Stadien-
einteilung (Clinical Dementia Rating; Mor-
ris, 1993) durchgesetzt. Im frihen bzw.
leichten Stadium einer Demenz sind die
Symptome schwach ausgepragt, sie
beeintrachtigen vor allem komplexere Ta-
tigkeiten im Alltag, wie die Regelung

von geschéftlichen Angelegenheiten. Be-
troffenen gelingt es oft Gber einen langen
Zeitraum hinweg, die Defizite zu kom-
pensieren, sodass AulRenstehende wenig
oder gar nichts bemerken. Im mittel-

schweren Stadium ist ein selbstbestimm-
tes Leben nur noch mit umfassender
Unterstltzung anderer Menschen maglich,
da neben zunehmenden Gedéachtnis-
storungen auch Orientierungsstérungen,
Realitatsverkennungen, Halluzinationen
und Stérungen des Antriebs und des
Schlaf/Wachrhythmus hinzukommen.
Individuell sind, auch in Abhéangigkeit der
Demenzform, die Verldufe sehr unter-
schiedlich. Bei schweren Demenzstadien,
meist in Verbindung mit anderen kérper-
lichen Erkrankungen, bendtigen Betroffene
eine kontinuierliche Betreuung, in vielen
Fallen kommt es zu Harn- und Stuhlinkon-
tinenz, Bettlagerigkeit, Mutismus und
Nahrungsverweigerung.

Es ist wichtig zu betonen, dass bei einer
beginnenden Alzheimerdemenz oder be-
stimmten vaskuldren Demenzen die Fa-
higkeit zur Selbstreflexion und bewussten
Verhaltenssteuerung nicht beeintrachtigt
ist. Leider findet auch im professionellen
Umfeld haufig eine Gleichsetzung von ko-
gnitiven Abbauprozessen und einer Un-
fahigkeit zur Selbstreflexion statt (Stechl,
2006, vgl. auch Sabat, 2001). Die im
Folgenden vorgestellten Ergebnisse zur
Innenperspektive Demenzbetroffener
sind eine Auswahl aus einer qualitativen
Interviewstudie mit 25 Betroffenen

und ihren Angehorigen, die sich zum Ziel
gesetzt hatte, die subjektive Erlebnis-
welt Betroffener und deren Bewaltigungs-
strategien zu beleuchten (Stechl, 2006).
Bedeutsam flr das Verstandnis von De-
menz flr Betroffene sind deren subjektive
Alters- und Krankheitstheorien, die sich
genau wie andere Stereotype auf die glei-
chen sozialen Reprasentationen beziehen
wie bei nicht kognitiv beeintrachtigen
Personen. Als eines der Hauptergebnisse
wurde die Bedeutsamkeit von Anoso-
gnosie als Schutzmechanismus mit ver-
schiedenen Implikationen herausge-
arbeitet. Diese beiden Aspekte werden in
den nachsten Abschnitten naher erlautert.

Subjektive Wahrnehmung von Demenz
Die qualitative Interviewstudie von Stechl
(2006) fokussierte auf die Innenperspek-
tive der Betroffenen und deren Wahr-
nehmung. Alle Befragten waren Uber die

Diagnose aufgeklart und reflektierten

ihre kognitiven Einschrankungen. Trotz
der Einsicht in vorhandene kognitive

und funktionelle Defizite, wurden diese
nur von einem Drittel der Befragten auf
eine Demenz zurlickgeflhrt. Ein GrofRteil
der an einer senilen Demenz (ab dem

65. Lebensjahr) Erkrankten bezog sich auf
normale Alterungsprozesse um die wahr-
genommenen Fehlleistungen zu erklaren.
Betroffene mit einer prasenilen Demenz
fihrten kognitive und funktionelle Defizite
beispielsweise auf arbeitsbedingten
Stress oder die Folgen von organischen
Veranderungen (z.B. durch Wechseljahre)
zurlick. Warum werden Defizite so haufig
mit anderen Ursachen als der Diagnose
Demenz erklért? Eine Ursache kann in dem
gesellschaftlich vermittelten Bild von
Demenz liegen, fur Betroffene im Frih-
stadium sind die Bilder von geistig ver-
wirrten, pflegebedurftigen Menschen nur
schwer mit ihrem eigenen Zustand ver-
einbar. Zudem ist es ein gangiges Alters-
stereotyp, dass die Gedachtnisleistung
von alteren Menschen nachlésst und dies
somit eine normale Alterserscheinung
darstellt. Alle Erklarungsversuche und Ur-
sachenzuschreibungen der Betroffenen
haben eines gemeinsam. Letztendlich
wollen die Betroffenen die eigentliche Ur-
sache — namlich die Demenzerkrankung —
nicht wahrhaben. Sich auf das Alter zu
beziehen wirkt ebenso beruhigend wie
die Defizite auf grofden Stress zurlickzu-
fGhren, letzteres kann durch Veranderung
des Lebensstils abgestellt und somit
positiv beeinflusst werden.

Fehlende Krankheitseinsicht bei De-
menz im Frithstadium

Es ist haufig beobachtbar, dass Demenz-
betroffene trotz Diagnosestellung und
Aufklarung die Defizite bagatellisieren
oder die Demenzerkrankung als Ganze
verleugnen. Angehdrige und professio-
nelle Helfer bewerten dieses Verhalten
oftmals unkritisch als direktes bzw.
organisch-bedingtes Symptom der De-
menzerkrankung, wie etwa das Fieber
bei einer Grippe (Stechl, 2006; vgl. auch
Sabat, 2001; Haman & Clare, 2006).



In der Arbeit von Stechl (2006) wurde he-
rausgearbeitet, dass fehlende Krankheits-
einsicht im Frihstadium als eine mdgliche
Bewaltigungsstrategie betrachtet werden
kann, die dem Betroffenen den Umgang
mit seiner Erkrankung und deren Kon-
sequenzen erleichtert. Fir Menschen mit
Demenz kdnnen zunehmende Fehlleis-
tungen im alltaglichen Handeln mit Scham,
Trauer oder Wut besetzt sein. Welche
Argumente sprechen fir ein aktives Ver-
neinen der Erkrankung? Der oft bemerk-
bare soziale Riickzug kann als aktiver
Versuch gedeutet werden, Situationen
aus dem Weg zu gehen, die zunehmend
als Uberforderung empfunden werden
wie beispielsweise grofiere Gesprachs-
runden. Menschen mit Demenz wollen
sich peinliche Erlebnisse ersparen. Fir ein
bewusstes Verleugnen der Defizite
spricht ebenfalls, das Betroffene sich als
gesund und funktionsféhig klassifizieren,
aber die Verordnung von Antidementiva
und Hilfsangebote tolerieren. Hierbei
drickt sich deutlich die Diskrepanz zwi-
schen ausgedrlckter Einsicht und be-
obachtbarem Verhalten aus. Als vorrangi-
ge Ziele dieses Schutzmechanismus
konnten in der qualitativen Befragung
folgende herausgearbeitet werden:

1) Emotionsregulation und Selbstwertsta-
bilisierung, 2) Widerstand gegen Stigmati-
sierung und 3) Verteidigung von Autono-
mie.

Hier soll jedoch nicht unerwahnt bleiben,
dass bei den meisten Demenzformen
(Ausnahme: Demenz vom Pickkomplex)
mit fortschreitendem Abbauprozess die
Fahigkeit nachlasst, die eigene Leistungs-
fahigkeit zu aktualisieren und es kommt
vermehrt zu Fehleinschatzungen der eige-
nen Kompetenz. In mittleren und schwe-
ren Stadien spielen die kognitiven Defizite
u.v.a. die schweren Gedachtnisstérungen
eine grolRe Rolle. Je groRer das Selbst-
und Fremdgefahrdungspotenzial ist, des-
to mehrist von einer organischen be-
dingten Anosognosie auszugehen. Mit
einer psychisch-motivierten Verleugnung
der Demenzerkrankung mochte sich der
Betroffene nicht selbst gefdahrden, im Ge-
genteil er mochte sich schitzen. Im
Prinzip ermdglicht nur eine Einzelfallbe-

trachtung die Einschatzung, inwieweit
bestimmte Verhaltensweisen auf eine
psychisch bedingte Verleugnung zurlck-
zuflhren ist oder eine organisch bedingte
Fehleinschatzung oder Fehlverhalten dar-
stellt.

Als Beispiele fir emotionsregulative und
selbstwertstabilisierende Ziele kdnnen
Verhaltensweisen wie das Bagatellisieren
von Defiziten, die Verleugnung der De-
menzerkrankung als Ganzes oder die
Hoffnung auf vollstdndige Rickbildung
der Symptome durch medikamentdse Be-
handlung interpretiert werden. Das lasst
sich nicht einfach damit erkléaren, das Be-
troffene im Frihstadium die Krankheit
vergessen bzw. die Symptome nicht
wahrnehmen. In anderen Studien wurde
gefunden, dass Demenzbetroffene im
Frihstadium haufig unter depressiven
Symptomen leiden (Haupt, 2004), welches
als direkte Reaktion auf die wahrgenom-
menen Defizite oder die Diagnosestellung
interpretiert werden kann. Da flr demen-
zielle Erkrankungen noch keine kausale
Therapie bekannt ist, sind solche Reaktio-
nen alles andere als unverstandlich,
weisen aber auch auf eine aktive Ausei-
nandersetzung des Betroffenen mit der
Erkrankung hin. Einer der Studienteil-
nehmer, ein 58-jahriger Akademiker, hat
innerhalb von drei Jahren zahlreiche
soziale Rollen (selbststandiger Unter-
nehmer, Familienoberhaupt, leidenschaft-
licher Autofahrer) verloren. Wie soll
dieser Mann mit der Vielzahl an Verlusten
und Frustrationen umgehen und seine
Selbstidentitat bewahren? Wie soll er mit
der Schreckensnachricht umgehen, an
einer unheilbaren Krankheit zu leiden, die
in absolute Hilfs- und Pflegebedurftigkeit
einmindet. Er verleugnet die Krankheit
und ihre Folgen — ein solches Verhalten ist
auch bei Menschen mit anderen schweren
Erkrankungen wie beispielsweise Krebs-
leiden zu beobachten.

Die Verharmlosung von Gedachtnisein-
buBen oder das Uberbetonen von vor-
handenen oder frilheren Kompetenzen
werden von Stechl et al (2007) als Strate-
gien gegen die vorschnelle Stigmatisie-
rung interpretiert. Menschen mit Demenz

haben grofRe Angst davor, nur noch als
Dementer und Patient mit all seinen Defi-
zite wahrgenommen zu werden. In die-
sem Zusammenhang wird immer abfallig
von der ,guten Fassade” gesprochen.
Die meisten Menschen sind bemtht, sich
nach aufRen hin positiv darzustellen. Es
ist also auch nachvollziehbar, dass sich
Menschen mit einer Demenz ebenfalls
positiv darstellen wollen. Der Betroffene
hat dadurch auch die Maglichkeit, sich
gegen die Generalisierung seines Kompe-
tenzverlustes zur Wehr zu setzen.

Von den Betroffenen und deren befragten
Angehdrigen wurden auflderdem Ver-
haltensweisen berichtet, die als Strategien
zur Verteidigung der Autonomie gedeutet
werden kénnen. Haufig haben Menschen
mit Demenz grofRe Angst vor Fehlhand-
lungen, weil sie beflirchten, dass sie ihre
Selbststandigkeit verlieren und ihren
Lebensstil nicht wie gewohnt fortsetzen
konnen. Wenn Menschen mit Demenz
das Geflihl haben, dass sie als nicht mehr
kompetent wahrgenommen werden,
kann es zu einer Verteidigungshaltung
kommen. Betroffene haben dann das Ge-
fuhl, sich unentwegt beweisen zu mus-
sen —vorschnell ware es, dieses Verhalten
als aggressive Begleitsymptomatik der
Demenzerkrankung zu interpretieren. Der
Betroffene verteidigt sein Recht auf
Selbstbestimmung in bestimmten Be-
reichen. Es sollte eigentlich selbstver-
standlich sein, dass eine ja in den meisten
Fallen gut gemeinte Bevormundung in
Bereichen der Kérperhygiene oder ahnli-
chem auch fir Demenzerkrankte mit
Scham besetzt ist und als erniedrigend
empfunden werden kann. Die daraus re-
sultierenden Konflikte sind haufig eine
Belastung fir alle Beteiligten, die selten
forderlich fur den weiteren Krankheits-
verlauf und die Wahrnehmung durch den
Angehdrigen ist. Beispielhaft soll hier
eine befragte Lebensgefahrtin zitiert
werden.

...undich sage: ,, Wiirdest du mal deine
Sachen wechseln. Ich will jetzt die Wasch-
maschine ... fehlt noch ein bisschen was.
Wir tun das mit rein. “Und so ganz neben-
bei ... und das nicht so ... Guckt er mich
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so an ... steht vor mir und sagt ,,Nein”!
Sag ich: ,Wieso nein... ist doch nicht
schliimm.” ,,Nein, das ist alles nicht
schmutzig. ” Ich sag: ... ,,Also ich bitte
dich. ... Guck in den Spiegel. Dann siehst
du wie schmutzig das alles ist.” Nein,
und das ist nicht schmutzig. Und dann
wurde er richtig ... bose. Er kann selbst
entscheiden, was er anzieht ... und
wann. (Lebensgeféhrtin von Herrn BB)

Dieses Zitat verdeutlicht wie komplex
das Zusammenwirken von sozialen und
psychologischen Faktoren ist. Vor-
schnelles Interpretieren von gezeigtem
Fehlverhalten als krankheitsbedingtes
Handeln kann sich destabilisierend auf
die Befindlichkeit und folglich auch auf
das Verhalten auswirken, beispielsweise
wenn es ein bestandiger Kampf wird,

zu welchem Zeitpunkt getragene Kleidung
gewechselt wird. Oft sind es lappische
Alltagsprobleme, die zum Streit fihren und
Betroffenen und Angehdrigen das Leben
schwer machen: , Das hast du mich schon
mehrmals gefragt; jetzt hast Du schon
wieder den Schlissel verbummelt, ...den
Herd angelassen, ...den Termin verges-
sen.” Fir Menschen mit Demenz stellen
diese AuRerungen eine permanente Kritik
dar. Sie konnen aber solche Fehlleistun-
gen nicht zuverlassig vermeiden. Auch
wenn sie immer wieder darauf hingewie-
sen werden. Wenn Betroffene sich nicht
erinnern kénnen, den , Fehler” schon
einmal gemacht zu haben, streiten sie es
natlrlich ab oder werden ,,bése”. Dieses
Verhalten wird von Aufsenstehenden
haufig als Symptom der fortschreitenden
Demenz interpretiert. Angehorige sind
teilweise nicht in der Lage ihr eigenes
Verhalten als Mitausléser solcher Reaktio-
nen zu erkennen. Dadurch ergeben sich
spezifische Implikationen flr den Umgang
mit Demenzbetroffenen.

Implikationen fiir den Umgang mit De-
menzbetroffenen

Ziel jeglicher Intervention ist, Leidens-
druck auf der einen Seite und potentielle
Selbst- und Fremdgefdhrdung auf der
anderen Seite zu reduzieren. Stechl und
Mitarbeiter (2007) weisen auf verschie-
denste Ansatzebenen hin. Ein Weg kdnn-

te es sein, dass Bild der Offentlichkeit

zu revidieren, um Betroffenen die Angst
vor Stigmatisierung zu nehmen. Die
Medien vermitteln meist Demenzstereo-
typen, die von den fortgeschrittenen
Stadien gepragt sind. Beispielsweise fo-
kussieren Filme haufig Menschen mit
Demenz in Pflegeheimen oder die Per-
spektive der pflegenden Angehorigen.
Obwohl diese Filme die Realitat widerge-
ben, blenden sie dabei mindestens 6

bis 10 Jahre der Erkrankung aus. Eine Re-
vision weg vom ,,Pflegefall Demenz-
kranker” hin zu einem vollstandigen Bild
der Erkrankung kénnte sich auch positiv
auf die Annahme von Angeboten der
Frihdiagnostik auswirken, wie sie bei-
spielsweise in Gedachtnissprechstunden
moglich ist.

Einen weiteren Ansatz stellt der Ausbau
von psycho-sozialen Einzel- und Gruppen-
angeboten fur Betroffene dar, die Berlick-
sichtigung der Innenperspektive sollte
hierbei generell wie bei allen professionell
angeleiteten Hilfsangeboten im Vorder-
grund stehen. Die Perspektive Betroffener
wird gerade in den letzten 1-2 Jahren
auch in Deutschland verstarkt in die For-
schung und Entwicklung von nicht-
medikamentdsen Interventionen mit-
einbezogen (z. B. die KORDIAL-Studie:
Psychologische Hilfen flr Patienten

mit Demenz im Frihstadium, Alzheimer
Info 03/08).

In Bezug auf die Angehdrigenberatung
und Aufklarung ist es notwendig, dass die
Angehorigen nicht nur Gber Symptome,
Verlauf, Behandlung und Prognose der
Demenzerkrankung aufklart werden, son-
dern auch Einblicke in das subjektive
Krankheitserleben bekommen. Das Krank-
heitsverstandnis ist neben Personlich-
keitseigenschaften wie Selbstreflexion
und Einfihlungsvermogen von einer
differenzierten subjektiven Krankheits-
theorie abhangig. Die folgenden Zitate
veranschaulichen die Problematik:

,Is ja Alzheimer is ja jenau det gleiche.
Und dass die ... Menschen leben mit ihre
Welt und noch jesund sind, da ham nur
die Anjehorigen. Die werden krank. Die
werde dadurch krank. Wat'n anderer
Mensch, der Krebs hat, der dit hat, da lei-
den die Menschen selbst. Aber er leidet
nicht.” (Lebensgefahrtin von Herrn EB)

. Im Gegenteil sie nimmt jetzt schon im-
mer viel weg. Da sag ich: , Menschens-
kinder .. warum schickst du mich denn
nun nicht einholen. Warum gehst du?” ...
,Ja, dann bringst du wieder wat falsch” .
Das ist natlirlich kein Aufbauprogramm
fir mich.” (Herr EB, 76 Jahre)

Eine hohe psychische Belastung seitens
der Angehorigen verstarkt die Defizit-
konfrontation und als Folge dieser Angrif-
fe verstarken Menschen mit Demenz

ihre SelbstschutzmalRnahmen. So ent-
stehen Teufelskreise, die erheblich eska-
lieren konnen. Die Aufklarung und Be-
ratung der Angehdérigen muss um das
Wissen dieser Schutz- und Bewaltigungs-
strategien erweitert werden. Darlber hi-
naus ist es sehr wichtig, dass betreuende
Angehdrige und professionelle Helfende
bei der Beurteilung von Selbst- und Fremd-
gefédhrdungspotential stets kritisch
hinterfragen, ob sich ihre Einschatzung
auf antizipiertes Fehlverhalten und die
Generalisierung von Kompetenzverlust
bezieht. Naturlich stellt die Beurteilung
von aktuellem Gefahrenpotential eine
Gradwanderung dar, die nie einfach sein
wird. Den Handlungsspielraum unange-
messen zu reduzieren, hat aber unter Um-
standen zur Folge, dass der Betroffene
geistig schneller abbaut; auRerdem nagt
es am Selbstvertrauen. Es muss eine
Balance zwischen Fordern und Fordern
gefunden werden.

Die Betroffenen werden auch selten Uber
ihre Krankheit aufgeklart. Die Aufklarung-
und Beratungsangebote richten sich
meist an die Angehdrigen und sind zu de-
fizit-orientiert. Die Mitteilung der De-
menzdiagnose lenkt den Blick zwangs-
laufig auf die Defizite eines Patienten und
erzeugt dann leicht ein einseitiges Bild.
Gerade im Frihstadium missen auch die



vielen erhaltenen Kompetenzen und
positive Aspekte betont werden. Es muss
ein vielfaltiges Angebot geschaffen
werden, das den Betroffenen und ihren
Angehorigen die Angst vor Stigmatisie-
rung und Ausgrenzung nimmt und als
Treffpunkt konzipiert wird, der die Mog-
lichkeit sozialer Kontakte, Erfahrungs-
austausch und sinnvoller Freizeitaktivi-
taten (v. a. sportliche Aktivitaten) bietet.
In Form von speziellen Coping-Sprech-
stunden sollten Betroffenen und ihre
Angehdrigen kompetente Beratung und
ggf. auch paartherapeutischen Inter-
ventionen direkt nach Diagnosestellung
angeboten werden. Fur Betroffene mit
ausgepragter Verleugnungstendenz sollte
ein geschltzter Raum geschaffen wer-
den, der ihnen eine schrittweise Annahe-
rung an die grausame ,Realitat Demenz”
ermoglicht. Das Ganze geht natdrlich

nur mit Einbezug der Angehdrigen. Die
Folgen der Demenz lassen sich nur ge-
meinsam bewaltigen —im Team (Betroffe-
ne, Angehdrige und Professionelle).
Generell ist eine Verschiebung von einer
ausschlief3lich defizitorientierten Wahr-
nehmung von Menschen mit Demenz hin
zu einer ressourcenorientierten Heran-
gehensweise, die allen Betroffenen und
Angehdorigen die Moglichkeit bietet, die
sich verkirzende Zeit mit einem Hochst-
maf an Lebensqualitat zu verbringen,
wiinschenswert.

Diskussion

Die Untersuchung der Innenperspektive
Demenzerkrankter im Frihstadium konnte
deutlich herausarbeiten, dass viele beob-
achtbare Verhaltensweisen auf eine aktive
Bewaltigung der Demenz hindeuten und
nicht als krankheitsbedingte Symptome
und unreflexive Fehlleistungen inter-
pretiert werden kénnen. Die individuellen
Krankheitsbilder und Verlaufe lassen sich
nur aus entwicklungspsychologischer und
systemischer Perspektive verstehen und
positiv beeinflussen, dabei ist der Mensch
mit einer Demenz nicht von Beginn an
passives Opfer seiner degenerativen Ab-
bauprozesse — er nimmt seine Defizite
wahr und versucht zu verstehen, was mit
ihm passiert. Und v. a. kdmpft er gegen
die vielfaltigen Auswirkungen der Demenz

auf sein Leben.

Wichtigste Voraussetzung fur effektive
Interventionen ist ein umfassendes Ver-
standnis der Innenperspektive. Die
wiederum kénnen wir nur erfassen, wenn
wir die Betroffenen selbst zur ihrer Situa-
tion, ihren Angsten und Bedrfnissen

und ihren Bewaltigungsstrategien be-
fragen. Hierzu eigenen sich die Methoden
der qualitativen Sozialforschung am
besten. Die qualitative Sozialforschung ist
jedoch extrem zeitaufwandig und in der
deutschen Demenzforschung noch zu
wenig vertreten. Auch in den deutschen
Fachzeitschriften gibt es kaum Verof-
fentlichungen, das liegt aber grundsatz-
lich an dem Problem, dass die qualitative
Sozialforschung oftmals nicht die Ak-
zeptanz erfahrt, die sie eigentlich verdient
hat. Die Ergebnisse qualitativer Forschung
zielen auf eine konzeptionelle Représen-
tativitat ab, auf deren Basis sich viele Im-
plikationen flr Forschung und Praxis
ableiten lassen. Viele Fragen bleiben aber
noch unbeantwortet.

Welchen Einfluss haben Personlichkeits-
eigenschaften (Autonomiebeddrfnis,
Selbstwirksamkeit, Selbstreflexion) auf
den Verlauf und die individuellen Krank-
heitsbilder? Fallt es Menschen, die vorher
ein sehr starkes Kontrollbedtrfnis- und
Autonomiebedurfnis hatten, schwerer
Fehlleistungen zu akzeptieren und Hilfe
anzunehmen bzw. ihr gewohntes Leben
zu verandern? Hierzu fehlen Langzeit-
studien mit Lebenslaufperspektive. Es ist
winschenswert, dass man sich der Er-
krankung Demenz in Zukunft ganzheitlich
nahrt um sich den individuellen und
gesellschaftlichen Herausforderungen zu
stellen und diese zu bewaltigen.
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Die Diagnoseaufklarung bei Demenz

Cornelia Au

Vorliegende Reviews liber die Diagnose-
aufkldrung bei Demenz machen deutlich,
dass viele der an einer Demenz erkrank-
ten Patienten und Patientinnen gar

nicht oder nur bruchstiickhaft (ber ihre
Erkrankung aufgeklart werden (vgl.
Lammler, Stechl u. Steinhagen-Thiessen
2007, Bamfort, Lamont u. Eccles 2004
und Carpenter u. Dave 2004). Lammler,
Stechl und Steinhagen-Thiessen kon-
statieren, dass damit den Demenzkranken
ihr ,unveraul3erliches Menschenrecht
auf Information unter Respektierung ihrer
Freiheit und Wiirde” (dieselben, 2007,

S. 82) nicht gewéhrt wird. Eine Aufkldrung
liber die Diagnose ist fundamental fir

die Autonomie des Patienten, nicht zuletzt
machen neue medikamentose therapeu-
tische Mdglichkeiten, die das Fortschreiten
der Erkrankung verlangsamen kénnen, ei-
ne Reflexion (ber die Patientenaufkldarung
notwendig (vgl. Bamfort u.a., 2004).

Untersuchungen zur Aufklarungspraxis
Einen Uberblick (iber die Forschung zur
Praxis der Diagnosemitteilung finden wir
bei Carpenter und Dave (2004). Es zeigt
sich, dass die Aufklarung tber die Krank-
heit keineswegs selbstverstandlich ist.
So gaben in einer Studie von Clafferty u.a.
(1998) von 246 Pschychiatern nur 44 %

an, dass es ihre normale Praxis sei, Uber
die Alzheimersche Erkrankung aufzu-
klaren, und Gilliard u.a. (1996) stellten fest,
dass von 16 Gedachtniskliniken nur 56 %
ihren Patienten eine spezifische Diagnose
mitteilten; 25 % klarten nur auf, wenn
explizit danach gefragt wurde. In einer Be-
fragung von Johnson u.a. (2004) von 40
Geriatern und Gerontopsychiatern gaben
immerhin 75 % an, dass sie in der Regel
aufklarten, wahrend 20 % darin keinen
Nutzen sahen. Ein Faktor flr die Aufkla-
rungspraxis scheint der Schweregrad der
Demenz zu sein, so klarten beispiels-
weise in einer Studie von Rice u. Warner
(1994) von 244 befragten Gerontopsy-
chiatern eher Patienten mit einer leichten
Demenz Uber ihre Diagnose auf. In einer
Befragung der gleichen Autoren aus dem
Jahr 1997 teilten nur 20 % von 138 be-
fragten Geriatern die Diagnose bei einer
schweren Demenz mit, jedoch wuchsen
die Anteile bei einer mittelgradigen oder

leichten Demenz (vgl. Carpenter u. Dave,
2004). Ein ahnliches Bild ergibt sich aus
der Auswertung von Bamfort u.a. (2004)
von 4 Studien mit Allgemeinéarzten, 7 Stu-
dien mit Facharzten (Geriatern, Geronto-
psychiatern und Gedéachtniskliniken) und
1 Studie mit Pflegepersonal. Von den
Hausarzten klarten zwischen 39 und 70 %
die Patienten selbst und zwischen 90

und 99 % die Pflegepersonen auf, von den
Facharzten klarten zwischen 38 und 96 %
die Patienten und zwischen 64 und 100 %
die Angehorigen auf, in der Studie mit
Pflegepesonal wurden 46 % der Patienten
und 83 % der Pflegepersonen aufgeklart.

Lammler u.a. (2004) referieren européische
Studien zur Aufklarungspraxis. Neben

der schon erwahnten Untersuchung von
Johnson u.a. berichten sie Uber eine
franzosische Studie von Cantegreil-Kallen
u.a., in der 1629 Allgemeinmediziner an-
geschrieben wurden. Von den 39 % der
Arzte, die antworteten, gaben nur 28 % an,
ihre Patienten aufgeklart zu haben, ob-
wohl 88 % dies als ihre Aufgabe ansahen.
Auch in einer belgischen Studie (im
flamischen Teil des Landes) klarten nur
36 % der Allgemeinmediziner ihre Pa-
tienten in der Regel oder immer Uber die
Diagnose auf, 37 % taten dies selten

oder nie (bei einer Ricklaufquote von 60 %
bezogen auf 521 angeschriebene Haus-
arzte). Dabei wurde der Begriff ,Alzheimer-
Krankheit’ nur von 20 % der Arzte ver-
wendet, gegentber der Verwendung in
36 % des Begriffs ,Gedachtnisstorung’,

in 24 % von ,Demenz’ und in 15 % von
,Vergesslichkeit'. In einer irischen Studie
mit 300 Hausarzten klarten nur 19 %

von ihnen ihre Patienten oft oder immer
auf, 41 % taten das selten oder nie.
Lammler u.a. stellen diese Studien Uber
die Praxis der Hausarzte in den Kontext
ihrer bedeutenden Rolle in der Versorgung
der an einer Demenz Erkrankten. Die
Mehrheit der Patienten wird weder an ei-
nen Facharzt noch an eine Spezialambu-
lanz Uberwiesen. Aufgrund der Tatsache,
dass das Thema in deutschen Veroffent-
lichungen nur gestreift wird, gehen sie da-
von aus, dass sich die Situation in
Deutschland kaum positiv von der Praxis
in den anderen EU-Staaten unterscheidet

(vgl. Lemmler u.a., 2007). Immerhin be-
schreiben Diehl u.a. (2003) das einheit-
liche Vorgehen der deutschsprachigen
Gedachtniskliniken, die von dem Stand-
punkt ausgehen, dass der Patient ein
Recht auf Wissen hat und demzufolge im
Regelfall aufklaren. Ihr Aufklarungsver-
halten richtet sich nach dem Informations-
bedurfnis der Patienten.

Dass die Aufklarung der Patientinnen und
Patienten Uber die Diagnose bei Vorliegen
einer Demenzerkrankung in der haus-
arztlichen Versorgung einem Tabu unter-
liegt, das nur schwer zu beeinflussen

ist, zeigt auch eine neuere Studie zur Ef-
fektivitat eines Fortbildungsprogramms
Uber Demenz flir Hauséarzte, das zum einen
eine Erhohung des Fachwissens in Bezug
auf die Atiologie, den Krankheitsverlauf,
die Diagnostik und die Therapie, zum an-
deren die Einbeziehung von Beratungs-
und Selbsthilfeangeboten in die Betreuung
und schlieRlich den offenen Umgang in
der Kommunikation bezlglich der Diagno-
se zur Entstigmatisierung und Ent-
tabuisierung zum Ziel hatte (Kaduszkiewicz
u.a., 2008). Der inhaltliche Block zur Diag-
nosemitteilung in der Fortbildung um-
fasste eine interne Teilnehmer-/innen/
-Befragung zu den eigenen Konzepten der
Diagnosemitteilung, einen Videobericht,
eine Pro- und Kontra- Debatte, ein Impuls-
referat und eine Gruppenreflexion Gber
das Kommunikationsverhalten bezlglich
der Diagnose. Im Gegensatz zu den an-
deren Aspekten der Fortbildung konnte
kein Effekt der Fortbildung auf die Einstel-
lung zur Diagnosemitteilung und die Pa-
tientenaufklarung ermittelt werden. Die
Autorengruppe schlief3t hieraus, dass

die Tabuisierung des Themas so grof ist,
dass sie durch eine einmalige Fortbildung
wahrscheinlich nicht beeinflussbar ist.



Grinde fiir das Verschweigen der
Diagnose

Die Grinde fur das Nichtbenennen der
Diagnose sind vielfaltig, Bamfort u.a.
(2004) haben in 23 Studien die Faktoren,
die das Aufklarungsverhalten beeinfluss-
ten, herausgearbeitet. Es waren: der
Schweregrad der Erkrankung (4 Studien),
die diagnostische Gewissheit (3 Studien),
die Ausbildung des Klinikers (3 Studien),
das Alter und die Erfahrung des Klinikers
(2 Studien), das Alter des Patienten (2
Studien), die Patientenwinsche (2 Studi-
en) und jeweils in einer Studie das Alter
der Pflegeperson, die Einstellung des Kli-
nikers zur Frihdiagnostik, Winsche der
Pflegeperson, eine eventuelle Komorbidi-
tat, die emotionale Stabilitat des Patien-
ten, die Einsichtsfahigkeit und die Persén-
lichkeit des Patienten (Bamfort u.a.,
2004). Gegen das Argument, dass Betrof-
fene unter Gedachtnisstérungen und in-
tellektuellen Schwierigkeiten leiden und
demnach die Diagnose nicht verstehen
kénnen, fihren Lammler u.a. (2004) an,
dass diesen Schwierigkeiten durch eine
einfache und versténdliche Wortwah! und
die schriftliche Aufzeichnung des Inhalts
des Aufklarungsgesprachs begegnet wer-
den kann.

Carpenter u. Dave resimieren die Grinde,
die gegen eine Aufklarung in verschiede-
nen Studien benannt werden: die Behand-
lungsoptionen sind begrenzt, die Patienten
konnten auf Grenzen in ihrem Gedachtnis
und ihrem Krankheitsverstandnis stol3en,
das Wissen kdnnte Angst, Depression bis
hin zum Suizid oder eine emotionale Be-
lastung hervorrufen und die Abdeckung
von Versicherungsleistungen einschranken
(2004).

Studien zur Auswirkung der Mitteilung
Obwohl viele Grinde fir das Verschwei-
gen angefihrt werden gibt es, wie
Carpenter und Dave (2004) ebenfalls zei-
gen, nur wenige durchgefihrte Studien
bezlglich der Auswirkungen der Diagno-
semitteilung. Pratt u. Wilkinson fanden
Reaktionen von Schock, Angst, Arger und
Depression; Jha u.a. fanden bei Patien-
ten, die ihre Diagnose per Post erhalten
hatten, in 25 % der Falle Aufregung, aber

andere 25 % fiuhlten sich optimistisch
nach dem Lesen der Nachricht; Husband
berichtete die Reaktion von drei Patienten
in psychotherapeutischer Behandlung auf
die Diagnose. Einer reagierte mit Angst,
einer mit Arger und der Dritte fiihlte sich
erleichtert zu wissen, was seine Probleme
verursachte. Lammler u.a. (2007) geben
zu bedenken, dass das Verschweigen der
Diagnose und die resultierende Unge-
wissheit ebenfalls mit Angst, Depression
und anderen negativen Reaktionen ein-
hergehen kann. Sie differenzieren, dass
in Studien kurzfristig fast immer Gberwie-
gend negative Auswirkungen berichtet
werden, die aber —im Hinweis auf eine
Follow-Up-Studie von Pinner u. Bouman
ein Jahr nach erfolgter Aufklarung — nicht
der mittel- und langfristigen Verarbeitung
entsprechen mussen: Es gab weder An-
haltspunkte fir eine Zunahme depressiver
Begleitsymptome, noch waren Suizide
aufgetreten (Ldmmler u.a., 2004). Auch in
einer niederldndischen Studie wird eine
Verarbeitung der Diagnose Uber die Zeit
deutlich (Vernooij-Dassen, M., 2006). Es
wurden 18 Pflegepaare einer Gedéachtnis-
klinik einmal 2 Wochen und einmal 12 Wo-
chen nach erhaltener Diagnose untersucht.
Nach 2 Wochen waren das Bewusstsein
Uber die Demenz, Effekte flr die Partner-
schaft und soziale Beziehungen die
dominierenden Themen. Es gab keinen
Hinweis, dass die Diagnose unvermeidbar
negative Geflihle hervorgerufen hatte.
Diejenigen Patienten und Pflegepersonen,
die keine Demenzdiagnose erwartet hat-
ten, fUhlten sich bedroht und geschockt.
Die meisten erlebten die Diagnose als Be-
statigung ihres Verdachts, obwohl die
Diagnose ein wichtiger Ausldser war, um
Zukunftsplane zu machen und um Ge-
fUhle von Verlust und Trauer auszudrlcken.
Die Pflegepersonen berichteten Uber Ver-
anderungen ihrer Rolle in der Beziehung,
sie bereiteten sich innerlich schon darauf
vor, Pflegende zu werden und schatzten
die erhaltenen Fahigkeiten der Patienten.
Die Patienten versuchten ihre Rolle in
ihren Sozialbeziehungen aufrecht zu erhal-
ten, sie wollten wertvoll fir andere blei-
ben. Nach 12 Wochen war es flr einige
weiterhin schwierig, die Diagnose und die
Symptome zu akzeptieren. Andere hatten

mit dem Copingprozess begonnen (Mini-
mierung oder Ablenkung) und berichteten
Uber Veranderungen in der Wahrneh-
mung, den Emotionen und der Erfahrung
der Problematik. Ein Teil der Patienten
versuchte, ihre Autonomie tUber Aktivita-
ten zu starken, um das beste aus ihrem
Leben zu machen. Wiederum Andere
kémpften und beschrieben ihren Verlust
von Autonomie. Die Pflegepersonen ver-
suchten in der Regel, die Autonomie zu
achten und nur so wenig Hilfestellungen
wie moglich zu geben. Einige der Dyaden
hatten in der Zwischenzeit wichtige Ent-
scheidungen getroffen: zu heiraten, einen
Umzug in ein altengerechtes Haus, oder
aber auch den Verbleib in der alten Woh-
nung, um die zuklnftige Orientierung zu
erleichtern. Es gab kein Beispiel einer ver-
heerenden Reaktion. Flr die Maximierung
der Ressourcen der Patienten und Ange-
horigen war die Diagnosemitteilung ein
Schlisselmoment zur psychosozialen Un-
terstltzung.

Informationsbediirfnis: Wunsch nach
Aufklarung

Befragungen unterschiedlicher Gruppen
sprechen flr ein Bedurfnis nach Aufkla-
rung. In der von Carpenter u. Dave (2004)
referierten Studie von Erde, Nadal u.
Scholl wurden 224 ambulante Patienten
aller Altersgruppen zu hypothetisch vor-
liegenden Symptomen einer Demenz
gefragt, ob sie die Diagnose erfahren
wollten, wenn diese Demenz laute. 92 %
der Befragten wollten die Diagnose
wissen und begriindeten dies mit mit der
Moglichkeit der Zukunftsplanung, dem
Regeln von Familienangelegenheiten, der
Maoglichkeit des Reisens und dem
Wounsch, eine zweite Meinung einzuholen.
97 % gaben an, in einem Alter zwischen
40 und 60 Jahren aufgeklart werden zu
wollen, nur 88 % wollten eine Aufklarung
im hypothetischen Alter zwischen 70

und 90 Jahren. In der Studie von Holroyd
u.a. von 1996 bezlglich einer moglichen
Krebs- oder Demenzdiagnose wollten

92 % der Befragten Uber eine Krebsdiag-
nose und 80 % Uber eine Demenzdiag-
nose aufgeklart werden. 3 % (4 Befragte)
gaben an, sie konnten dann Selbstmord
begehen, solange sie noch dazu in der La-
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ge seien. Die Grlnde, die fur eine Auf-
klarung ins Feld gefihrt wurden, entspra-
chen darlber hinaus jenen der ersten
Studie (Carpenter u. Dave, 2004). Auch in
der Literaturauswertung von Lammler
u.a. (2007) Uberwiegen die Praferenzen
fir eine Aufkldrung, so in einer ameri-
kanischen Studie, in der von 200 Befragten
92 % ihre Diagnose wissen wollten und

in einer irischen Studie, in der 84 % von
207 hauptsachlich alteren Menschen tber
ihre Diagnose aufgeklart werden wollten.
In einer englischen Studie von 30 Patien-
ten mit diagnostizierter Demenz gaben

70 % der Personen an, mehr tber die Ur-
sachen ihres Zustandes wissen zu wollen,
die Validitat der Daten war aufgrund des
fortgeschrittenen Stadiums bei den Patien-
ten jedoch nur eingeschrankt. In einer
walisischen Studie erklarten 86 % von 36
ambulanten Patienten mit einer Ge-
déchtnisstorung, die zur Abklarung ihrer
Symptomatik an eine facharztliche Ein-
richtung Uberwiesen waren, dass sie Uber
die Ursache ihrer Erkrankung aufgeklart
werden wollten, 69 % auch dann, falls die
Diagnose ,Alzheimer-Erkrankung’ sei.

Die Grlnde dafir oder dagegen unter-
schieden sich nicht von jenen gesunder
Befragter anderer Studien. In der be-
nannten Studie wurden von 95 mdglichen
Befragungsteilnehmern 59 aus der Unter-
suchung ausgeschlossen, weil sie jegli-
che Gedéachtnisprobleme leugneten (vgl.
Lammer u.a., 2004).

Griinde fiir eine Aufklarung

Carpenter u. Dave fassen die Grinde

fir eine Aufkldrung aus unterschiedlichen
Studien zusammen (2004). Demnach
spricht auf Patientenseite daflr, dass die
Patientenautonomie berlcksichtigt wird;
die Symptome eine Erklarung finden;
dass den Patienten eine Moglichkeit ge-
geben wird, an Pflegeentscheidungen
mitzuwirken und zu planen, solange sie
noch dazu in der Lage sind; dass die
Akzeptanz von Hilfeleistungen, die Inan-
spruchnahme von Diensten und die
Akzeptanz von Grenzen erleichtert werden
kann und dass die Mitteilung ein Ein-
stiegspunkt sein kann, um Beflrchtungen
der Patienten zu diskutieren. Aus der
Angehdrigensicht sprechen fir eine Auf-

klarung der Angehorigen: die Erkléarung
der Symptome; eine Ermutigung, die
noch verbleibende Zeit zu nutzen; die Er-
moglichung, an der Zukunftsplanung
mitzuwirken; die Moglichkeit, praktische
und emotionale Unterstltzung fir den
Patienten zu veranlassen und die Gelegen-
heit, selbst eine genetische Beratung in
Anspruch zu nehmen. Von arztlicher Seite
aus sprechen der Respekt der Patienten-
autonomie, die Forderung der Arzt-
Patientenbeziehung; die Konsistenz mit
ethischen, legalen und professionellen
Verpflichtungen und der Schutz vor einer
potenziellen Haftung fir die Aufklarung
(Carpenter u. Dave, 2004).

Wie soll die Aufklarung erfolgen?
Einigkeit herrscht dartber, dass die Diag-
nosemitteilung nach ethischen Prinzipien
erfolgen sollte, demnach hat ein Patient
auch das Recht, nicht gegen seinen Willen
aufgeklart zu werden. Der Aufklarungs-
prozess sollte an die Reaktionen und Ver-
arbeitungsweisen der Patienten ange-
passt werden, die Informationswinsche
des Patienten sollten exploriert und be-
ricksichtigt werden. Fur Wilkinson u. Mil-
ne (2003) ist die Aufklarung ein Schlissel-
element im diagnostischen Prozess. In
einer Studie mit Allgemeinarzten sahen
diejenigen mit einer positiven Einstellung
zu einer Frihdiagnostik ihre Rolle auch

in der Diskussion mit Patienten und Ange-
horigen Uber die Implikationen der Diag-
nose, der Exploration von Optionen fir die
Zukunft und in der Beratung Uber Dienst-
leistungsangebote. Sie votieren fur die
Etablierung eines Dialogs, um eine ge-
meinsame Sicht mit dem Patienten zu
entwickeln. Dies erfordert die Fahigkeiten
des Zuhorens, effektive Kommunikation,
Empathie und Sympathie, Zeit und Sorg-
falt, eventuell Gber mehrere Sitzungen hin-
weg und im Tempo des Patienten. Nach
der ersten Mitteilung kénnen in Folge-
sitzungen die Implikationen, die wahr-
scheinliche Prognose, Behandlungs- und
Pflegeoptionen besprochen werden.

Dies kénnte zu einer Steigerung der Le-
bensqualitat von Patienten und Familien
fUhren. Der Hausarzt wére damit in einer
Rolle als Geber von Informationen und als
Bricke zu anderen Informationsquellen.

Cornett u. Hall (2008) beschreiben finf
ethische Prinzipien, die im Prozess der
Diagnosemitteilung berlcksichtigt wer-
den sollten:

1) Die Aufklarung sollte unter der Bertck-
sichtigung der Kapazitédt des Patienten
erfolgen. Demenzen beeinflussen die
Fahigkeit eines Individuums, Informa-
tionen zu verstehen und zu verarbeiten
und informierte Entscheidungen zu
treffen, dementsprechend missen die
Diagnostiker berticksichtigen, wie die
Patienten Nutzen aus den Informationen
ziehen kdnnen. Zu beachten ist, dass
die Kapazitat nicht statisch ist, oft gibt
es einen Wechsel zwischen luziden
und beeintréchtigten Zeiten, patienten-
spezifisch sind nur manche Bereiche
betroffen. Die Kapazitat ist relativ zum
Setting, der Situation und der spezifi-
schen Fahigkeiten zu bewerten.

2)Die Bertlicksichtigung der Einsichts-
fahigkeit. Uneinsichtigkeit seitens der
Patienten muss nicht durch die kog-
nitiven EinbuRen der Demenz bedingt
sein, sondern kann auch ein Verleug-
nungsgeschehen im Sinne der Krank-
heitsbewaltigung darstellen. Infor-
mationen von der Familie und Verbalisa-
tionen wahrend des diagnostischen
Prozesses konnen Hinweise auf Ver-
leugnungsprozesse geben. Die Mittei-
lung der Diagnose kann den Prozess
der Akzeptanz der Symptome fordern
und Lebensstilanderungen initiieren.
Andererseits kann die Konfrontation bei
Personen, die ihre Problematik stark
verleugnen, zu einem noch starkeren
Rickzug der Patienten fihren. Dem-
entsprechend sollte seitens der Diag-
nostizierenden eine Einschatzung
der Fahigkeit des Patienten, die Proble-
matik zu akzeptieren und Coping-
strategien zu entwickeln, berlcksichtigt
werden.

3) Die Bertlicksichtigung der Autonomie
des Patienten. Die Autonomie des
Patienten sollte als ethisches Prinzip in
Medizin und Psychologie immer be-
ricksichtigt werden. Bei eingeschrank-
ter Kapazitat entscheiden meist Andere
fir den Patienten, in der Regel die



Familie, die oft aus Angst um den Patien-
ten gegen eine Aufklarung ist. Die
Berlcksichtigung der Autonomie des
Patienten erfordert bei vorhandener
Kapazitat die Prioritat der Wiinsche des
Patienten Uber die der Familie. Die
Wiinsche kénnen Uber Nachfragen, ob
die Mitteilung auch bei schlechter
Diagnose gewtinscht ist, exploriert
werden.

4)Die Abwendung von Schaden. Dieses
Prinzip bertcksichtigt die psychischen
Auswirkungen, die eine Diagnose-
mitteilung haben kann, z.B. in Form
einer Depression oder eines Suizidver-
suchs. Die Autoren referieren, dass

es keine klaren Befunde gibt, dass die
Diagnosemitteilung eine Depression
verursacht, eher wird sie mit einem kurz-
zeitigen negativen Affekt in Verbindung
gebracht oder eine schon vorhandene
Depression verstarkt (s.o.). Die Berlck-
sichtigung ethischer Prinzipien bei der
Diagnosemitteilung umfasst die Einbe-
ziehung der Depressionsvorgeschichte
in den Prozess der Diagnosemitteilung.

5) Wahrheit. Um die beste Behandlung fur
den Patienten zu ermdglichen, muss
die beste Information gegeben werden.
Die meisten Patienten wollen, dass

ihr Arzt ihnen die Wahrheit mitteilt. Nicht
wahrheitsgemaf’ zu informieren,

kann Konsequenzen fir die Behandlung
haben und eine Bruch in der Arzt-
Patienten-Beziehung und im Vertrauen
des Patienten nach sich ziehen.
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Neues in der Demenztherapie?

Hans Gutzmann

Es ist eigentlich schon lange Allgemein-
wissen und muss doch immer noch und
stédndig aufs Neue 6ffentlich ins Bewusst-
sein gebracht werden: Demenzen sind

so hédufig, dass flr jeden Blrger dieses
Problem mittelbar oder unmittelbar von
Belang ist. Zwischen 6,5 % und 8,7 % der
Altenbevidlkerung in Industrieldndern
leiden an einer Demenz. In Deutschland
entspricht dies gegenwaértig einer Ge-
samtzahl von 830 000 bis 1,1 Millionen Er-
krankten. Die haufigste Ursache einer
Demenz ist die Alzheimerkrankheit mit
einem Anteil von knapp zwei Dritteln an
den Krankheitsféllen, gefolgt von vas-
kuldren Demenzen mit einem Anteil von
15 bis 20 % und der Demenz mit Lewy-
Kérperchen mit etwa 15 %. Die Er-
krankungshéaufigkeit steigt mit dem Alter
steil an und verdoppelt sich im Abstand
von jeweils etwa flnf Altersjahren. In
Deutschland muss man von etwa 200.000
Neuerkrankungen pro Jahr ausgehen.

Die steigende Lebenserwartung wird zu
einer weiteren deutlichen Zunahme der
Demenzerkrankungen fihren. Dies zwingt
angesichts des auf die Gesellschaft zu-
kommenden Versorgungsproblems dazu,
alle aktuellen und bereits absehbaren
Behandlungsoptionen kritisch zu priifen.
Das Ziel aller therapeutischen Bemdi-
hungen bei Demenzen besteht derzeit in
einer symptomatischen Linderung der
Leistungseinbul3e und einer Verbesserung
der Lebensqualitat der Patienten und ihrer
Angehdrigen. Von einer Primérpravention
kann wohl noch lange nicht die Rede sein.
Das maogliche Ziel einer Sekundérpré-
vention ist die Verzégerung des Verlaufs.
Untersuchungen zeigen, dass etwa die
Aufnahme in ein Pflegeheim durch eine
geeignete Intervention, sei sie pharma-
kologischer Natur oder aber primér auf die
Stérkung der Pflegekompetenz von An-
gehdrigen gerichtet, nachhaltig verzégert
werden kann (Mittelman et al. 2006).

Derzeit vorhandene Therapieoptionen
Die aktuell fir die Behandlung der Demenz
vom Alzheimer-Typ zugelassenen Me-
dikamente zielen auf Stérungen im Trans-
mitterhaushalt, fokussieren also relativ
spate Funktionsstorungen und nicht die
Strukturschadigung, die der klinischen

Auffalligkeit zwanzig Jahre und mehr vo-
ran gehen kann. Wéhrend drei Substan-
zen (Donepezil, Galantamin, Rivastigmin),
zugelassen flr leichte bis mittelschwere
Stadien der Alzheimer-Krankheit, auf dem
Wege der Hemmung des abbauenden
Enzyms das cholinerge Neurotransmitter-
Defizit auszugleichen suchen, wird durch
den NMDA-Antagonisten Memantine, in
Deutschland zugelassen fir mittelschwe-
re und schwere Stadien der Alzheimer-
Krankheit, die glutamaterge Ubertragung
herab geregelt. Stichwort ist hier das
Vermeiden der sogenannten Exzitations-
toxizitat, also der Schadigung der Nerven-
zelle durch Ubererregung. Beide Me-
dikamentengruppen erzielen statistisch
signifikante und klinisch bedeutsame
Effekte (Raina et al. 2008). Man kann
sagen, dass im Mittel ein Viertel der Pa-
tienten profitieren.

Das aktuelle Hauptproblem bei der Thera-
pie besteht zum einen darin, dass nur
maximal zwanzig Prozent der Patienten,
fr die eine Indikation zur Behandlung

mit diesen Substanzen besteht, sie Uber-
haupt erhalten. Zum anderen muss
konstatiert werden, dass generell viel zu
spat mit der Behandlung begonnen wird.
Spat nicht nur im Sinne der Nichtbe-
handlung von klinisch noch nicht auffal-
ligen Tragern der hirnpathologischen
Verdanderungen, spat leider auch im Sinne
des Vorenthaltens einer therapeutischen
Chance bei Patienten mit einem eindeutig
diagnostizierbaren, wenn auch noch
leichten, Demenzsyndrom. Angesichts
dieses Umstandes féllt es schwer, noch
weitergehende Empfehlungen auszu-
sprechen. So liegen etwa wissenschaft-
lich recht gute Belege vor, dass die
Kombination eines Cholinesterase-
hemmers mit einem NMDA-Antagonisten
beim einzelnen Patienten mit mindes-
tens mittelschwer ausgepragter Demenz
einen synergistischen Effekt erwarten

lasst. Eine solche Therapie ware allerdings,

wegen der sich ebenfalls addierenden
Kosten, auch doppelt so teuer. Dimebon,
ein aktuell in der Offentlichkeit heftig
diskutiertes Antihistaminikum, also ein
Heuschnupfenmittel, scheint die beiden
Effekte ebenfalls zu kombinieren und

mag die Therapieoptionen erweitern,
wenn die aktuell laufenden Studien er-
folgreich sind (Doody et al. 2008).

Differentialdiagnostische Probleme
Wenn man den Lehrblchern folgt, so sind
die verschiedenen Demenzformen gut
voneinander abzugrenzen. Ein sich aber
immer deutlicher abzeichnendes Problem
besteht darin, dass sich zwischen den
einzelnen Krankheitsentitdten mehr oder
weniger breite Uberlappungsbereiche
ergeben. Nach den Ergebnissen der Medi-
cal Research Council Cognitive Function
Ageing Study (MRC-CFAS, 2001), einer
prospektiven neuropathologischen Studie
an alteren Personen in der britischen
Allgemeinbevédlkerung, ist es die Regel,
dass bei Patienten mit neurodegenera-
tiven demenziellen Syndromen auch ande-
re Erkrankungen vorliegen, besonders
vaskulare Schadigungen. Die Diagnose
einer Alzheimer Krankheit mit den neuro-
pathologischen Charakteristika von
interneuronalen Amyloidplagues und intra-
neuronalen neurofibrilldren Tangles
schliel3t also gravierende vaskulédre Ver-
anderungen nicht aus. Im Gegenteil ist
das gleichzeitige Vorliegen solcher unter-
schiedlicher Strukturschadigungen

eher die Regel. Darlber hinaus hat die
MRC-CFAS Studie gezeigt, dass sich
histopathologische Auffalligkeiten, wie
sie typischerweise bei Patienten mit
Demenzerkrankungen zu beobachten sind,
auch bei gesunden alten Menschen
finden. Nur 13 % der Gesunden erwiesen
sich in dieser Untersuchung als hirn-
strukturell unauffallig. Zu sehr dahnlichen
Ergebnissen kam eine aktuelle Studie
von Bennett et al. (2006), wobei hier die
nicht dementen Alteren mit Alzheimer-
Pathologie immerhin durch geringgradige
Defizite im episodischen Gedéachtnis
charakterisiert waren. Bei der folgenden
Darstellung neuerer Therapiestrategien
sollte man diese atiologische Unschérfe
nicht aus dem Auge verlieren, um die
relative Bedeutung der Interventionen fur
praktische Belange der Alzheimertherapie
besser beurteilen zu kdnnen.



Entwicklungslinien zukiinftiger Thera-
piestrategien

Auch wenn sich herausgestellt hat, dass
sich Beta-Amyloid als eines von zwei
klassischen neuropathologischen Kenn-
zeichen der Alzheimer Krankheit auch

bei sehr vielen nicht dementen alteren
Menschen findet, verdienen die verschie-
denen derzeit in der Entwicklung befind-
lichen Therapieansatze bei dieser haufigs-
ten Demenzerkrankung Beachtung. Es
wird auf verschiedene Weise versucht, in
den Krankheitsverlauf modifizierend ein-
zugreifen, in dem frihere dtiopathogene-
tische Schritte therapeutisch fokussiert
werden. Zur aktiven Immunisierung wer-
den Molekilabschnitte des AP -Peptids,
gegen die das Immunsystem Antikorper
bildet (sogenannte Epitope), an supra-
molekulare Tragerstoffe gekoppelt. Die
toxischen Amyloid-p42 (AB)-Peptide
werden durch Autoantiképer markiert und
dann durch Makrophagen und Mikroglia-
zellen entfernt. Wahrend in friheren
Studien zum Teil eine problematische T-
Zell-abhéngige Immunantwort provoziert
wurde, wird sie bei den neueren Studien
durch den Einsatz von Teilsequenzen eher
vermieden, was die Vertraglichkeit ver-
bessern dirfte. Im Tierexperiment war je-
denfalls die Plaque-Bildung deutlich re-
duziert. Bei der passiven Immunisierung
werden dem Patienten Antikérper gegen
bestimmte Ap-Peptid-Epitope zugefihrt.
Durch diese MalRnahme werden nicht nur
die Plaques reduziert, sondern auch die
vermutlich besonders toxischen l6slichen
Makromolekdile verringert. Derzeit wird
die Plaque-Bildung als ein Versuch des Kor-
pers interpretiert, diese toxischen Agen-
zien unschadlich zu machen.

In einer aktuellen Studie berichten Holmes
und Mitarbeiter (Holmes et al. 2008) Uber
das sechsjahrige prospektive Follow-up
bei 80 Patienten, die in die erste Prifung
einer aktiven Immunisierung gegen
Amyloid-p42 als Therapie gegen die Alz-
heimer-Krankheit eingeschlossen worden
waren. Wie nach den erfolgreichen
Studien an Mausen vorhergesagt, wiesen
die geimpften Patienten wesentlich we-
niger AP als die Kontrollgruppe auf. Eben-
falls vorhersagbar war der Befund, dass
die Patienten mit der deutlichsten Immun-
antwort auch die niedrigsten Ap-Werte
aufwiesen. Vollig unerwartet war aber,
dass die Responder sich weder hinsicht-
lich einer kognitiven Verbesserung noch
einer niedrigeren Sterberate von den Kon-
trollen unterschieden. Im Gegenteil
hatten nicht wenige derer, bei denen kaum
noch AP vorhanden war, klinisch ein
schweres Demenzsyndrom entwickelt.
Die Schllsse aus dieser Studie sind
widersprichlich. Einerseits hat die Impf-
strategie auch beim Menschen die
Ap-Last deutlich gemindert, gelegentlich
sogar vollig beseitigt. Andererseits lehrt
der Umstand, dass auch eindeutige
Therapie-Responder (im Sinne der Ap-
Verminderung) in ihrem klinischen Bild
praktisch kaum profitierten, Bescheiden-
heit. Ein dritter Befund gibt ebenfalls zu
denken: Die Tau-Pathologie blieb von der
Impfung weitgehend unbeeinflusst, so
dass Anhéufung von Tangles auch in Af
bereinigten Hirnregionen weiterhin gefun-
den wurden. Wenn davon auszugehen
ist, dass die Ap-Bildung der klinischen De-
menz-Symptomatik um Jahrzehnte voran
gehen kann, so ist anzunehmen, dass

sie eine Serie von sekundaren Prozessen
in Gang setzt, die dann eine deletére Ei-
gendynamik entfalten, die auch durch die
Entfernung des Amyloids nicht mehr
gestoppt werden kann. Zu diesen sekun-
daren Prozessen zéhlen Entziindungs-
prozesse ebenso wie Fehlprozessierungen
von Tau und Veranderungen im Metabo-
lismus von freien Radikalen und Calzium.
Wenn diese Annahme zutrifft, dirfte

das therapeutische Fenster flr Interven-
tionen, die allein auf A zielen, sehr
schmal sein. Wenn diese Strategien als
therapeutische Intervention auch

weniger als erhofft bewirken sollten, so
koénnen sie doch als préaventive Mafdnah-
me ein wesentliches Gewicht gewinnen
(St George-Hyslop und Morris 2008).

Eine weitere in der Erprobung befindliche
therapeutische Strategie zielt auf die
Hemmung von Enzymen, die das Beta-
Amyloid-Vorlauferprotein spalten. Es
handelt sich dabei um die so genannten
Beta- und Gamma-Sekretasen. Die
Gamma-Sekretase bestimmt die Lange
der verbleibenden Fragmente, wobei

die langeren Fragmente rasch verklumpen
und deshalb als besonders toxisch gelten.
Mit Hilfe von selektiven Gamma-Sekreta-
se-Hemmstoffen soll verhindert werden,
dass diese Fragmente Uberhaupt erst
entstehen. Da aber bekannt ist, dass A-
Beta-Peptide wahrscheinlich eine physio-
logische Funktion haben, zielt diese
Therapiestrategie nicht auf eine komplette
Blockade, sondern nur auf eine Reduktion
der Entstehungsrate der langeren Frag-
mente in der GroRenordnung von etwa
30%. Nach dem die eben angesprochene
Strategie auf das Entstehen dieser lan-
geren Fragmente zielt, fokussieren die so
genannten Beta-Sheet-Breaker auf die
Aggregation von A-Beta-Peptiden. Ein be-
sonderes Gewicht wirde diese Strategie
gewinnen, wenn sich herausstellt, dass
ein fehl gefaltetes Peptid die Fehlfaltung
und Aggregation weiterer Peptide an-
stofdt. Auf diese Weise héatte ein Stopp in
frihen Phasen der Fehlfaltungskaskade
eine besonders nachhaltige therapeutische
Wirkung bei vermutlich niedrigen Dosen
des Pharmakons. Eine weitere therapeuti-
sche Option konnten Statine darstellen.
Erste vorlaufige Studienergebnisse legen
nahe, dass cholesterinsenkende
Medikamente dieses Typs die zerebrale
B-Amyloid-Exposition bei Morbus Alzhei-
mer verringern und die kognitiven Fa-
higkeiten glinstig beeinflussen. Darliber
hinaus zeigten epidemiologische Studien
sowohl eine niedrigere Alzheimer-
Inzidenz als auch -Pravalenz bei Patienten,
die zuvor mit Statinen behandelt worden
waren.
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Alle diese Strategien zielen auf das pa-
thologische Beta-Amyloid. Die zweite
neuropathologische Besonderheit der Alz-
heimer Krankheit, das Tau-Protein, ist
bisher wesentlich seltener Ziel therapeuti-
scher Bemuhungen gewesen. Zwar ist
ungeklart, warum das Tau-Protein bei Alz-
heimerkranken vermehrt entartet. Es
spricht aber viel dafir, dass ohne abnorme
Tau-BUndel keine Alzheimer Krankheit
entsteht, selbst wenn, wie bei transgenen
Mausen und im Gehirn nicht dementer
alterer Menschen zahlreich belegt, Beta-
Amyloid in erheblichen Mengen vorhan-
denist. Es ist dagegen festzuhalten, dass
die Haufigkeit von intraneuronalen Tau-
Knaueln gut mit dem klinischen Fort-
schreiten der Erkrankung korreliert, wah-
rend dies bei den intensiver erforschten
Amyloid-Plaques (Braak und Braak 1993)
nicht der Fall ist. Sehr viel 6ffentliche Auf-
merksamkeit erhalt derzeit die Arbeits-
gruppe um Claude Wischik (Stollorz 2008),
die sich seit Jahren mit den Effekten von
Methylenblau, einem nichtneuroleptischen
Phenothiazin, auf die Tau-Fibrillen be-
schaftigt (Wischik et al 1996). In einer Pha-
se 2b-Studie fand sie, dass der Krank-
heitsprozess bei Patienten, die taglich
60mg dieser Substanz eingenommen hat-
ten, im Gegensatz zur Kontrollgruppe
selbst nach 19 Monaten kaum merklich
vorangeschritten war. Fir das nachste
Jahr ist der Beginn einer multizentrischen
Phase 3-Studie geplant, deren Ergebnisse
mit Spannung erwartet werden, da hier
erstmals in grofderem Umfang therapeu-
tisch auf die Tau-Pathologie gezielt wird.
Es sind noch weitere Therapiestrategien
in dieser Richtung in der Entwicklung.

So sollen Kinase-Hemmstoffe die Hyper-
phosphorylierung des Tau-Proteins
hemmen, das leicht zu Neurofibrillen-
blndeln verklumpt. Eine klinische Er-
probung ist aber derzeit noch nicht ab-
sehbar.

Zu antiinflammatorischen Ansatzen feh-
len noch Uberzeugende Daten. Aktuell
wird versucht, nichtsteroidale Antirheu-
matika zu entwickeln, die die Gamma-
Sekretase, nicht aber die Zyklooxigenase
hemmen. Auch hierin mag in der Zukunft
eine Behandlungsoption liegen. Schlief3-

lich zielt eine weitere Therapiestrategie
auf die Erhéhung der Synthese von Ner-
venwachstumsfaktoren um einen neuro-
protektiven Effekt zu erzielen. Immer
zahlreicher finden sich in diesem Feld
Meldungen von vermeintlich sensationel-
len Therapieerfolgen. So soll Etanercept,
ein Rheumamittel, bei einzelnen Patien-
ten nicht nur die Progression verhindert,
sondern sogar dramatische Verbesserun-
gen erzielt haben (Berndt 2008). Die
Wirkung sei aber nur eingetreten bei Ap-
plikation in die Halswirbelsaule und an-
schlielender Kopftieflage des Patienten.
Das Ritual mag also einen Teil der Kur
ausmachen. Dass sich Hinweise auf ver-
meintlich innovative Demenztherapien
immer haufiger in den Medien finden, sig-
nalisiert sehr klar, dass die Demenzpro-
blematik zunehmend 6ffentliche Aufmerk-
samkeit gewinnt. Mit diesem wachsen-
den Interesse ist aber auch eine steigende
Verantwortung der Wissenschaft ver-
knUpft, nicht voreilig Hoffnungen zu we-
cken, wo kritische Ergebnissichtung die
angemessenere Reaktion darstellen sollte.

Nichtmedikamentose Anséatze

Bei Darstellungen unterschiedlicher The-
rapieansatze fir Demenzkranke auf nicht-
medikamentdse Strategien nicht einzu-
gehen hielRe, Interventionen zu Uber-
gehen, die in allen Leitlinien empfohlen
werden. Auch wenn verhaltensthera-
peutische Techniken in diesem Bereich als
die erprobtesten Verfahren gelten, ist
ihre Wirksamkeit in Studien nur bedingt
abgesichert (Livingston et al. 2005).
Waéhrend der Effekt von kognitiv stimulie-
renden Verfahren auf Verhaltensparame-
ter auch noch nach Monaten nachweisbar
ist (Livingston et al. 2005), sollte auf ein
kognitives Training im engeren Sinne im
Fortschreiten des Demenzprozesses
verzichtet werden (Clare et al. 2003). Die
Forderung korperlicher Aktivitaten (Heyn
et al. 2004) zeigt nicht nur positive Er-
gebnisse hinsichtlich allgemeiner Fitness.
Bei der Prifung von drei unterschiedli-
chen Interventionen (psychomotorisches
Training, Gedachtnis- und Kompetenz-
training) einzeln oder in Kombination zeig-
te sich der deutlichste Effekt bei einer
Kombination aus Gedachtnistraining und

psychomotorischem Training, wahrend
die Ubung der entsprechenden Einzel-
funktionen allein keine befriedigende Wir-
kung zeigte (Oswald et al 2001). Bei der
Validation, einem Versuch, dem Patienten
durch Respektieren seiner Individualitat
zu helfen, steht ein wissenschaftlicher
Wirknachweis trotz ihres weiten Einsatzes
weitgehend aus (Neal et al. 2007). Bei
der multisensorischen Stimulation, als
Therapieverfahren ,,Snoezelen” genannt,
sollen gezielte Hilfen zur Verarbeitung
von Sinneseindricken vermittelt werden.
Auch fir dieses Verfahren ist die Evidenz-
basis noch gering (Chung et al 2007).

Die Beratung der Patienten und ihrer An-
gehorigen ist ein zentrales Aufgabenfeld
bei der Betreuung Demenzkranker (Bro-
daty et al. 2003). Psychoedukative Ansat-
ze sollten mit verhaltensnahen Interven-
tionen kombiniert werden, um ihre volle
Wirkung entfalten zu kénnen (Selwood et
al. 2007). Angesichts eines komplexen
Krankheitsgeschehens, wie es Demenz-
erkrankungen darstellen, wundert es
nicht, dass sich Therapieprogramme als
besonders wirksam erwiesen haben,

die eine medikamentdse Behandlung mit
psychologisch fundierten Anséatzen fir
Patienten und betreuende Angehdrige in-
tegrieren (Onder et al. 2005; Sitzer et al.
2006). Auch in absehbarer Zukunft dirfte
sich an der Notwendigkeit, fir jeden
Patienten einen individuell abgestimmten
Therapie-Mix zu realisieren, nichts an-
dern. Das Problem ist nur, dass dieser
Forderung noch zu selten entsprochen
wird.
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Hinweise, Projekte und Modelle

Pilotprojekt H.I.L.DE - BMFSFJ will
die Lebensqualitat Demenzkranker
verbessern

Das Bundesfamilienministerium will die
Lebensqualitat Demenzkranker verbessern
und das Wissen Uber den richtigen Um-
gang mit der Krankheit fordern. Daftr soll
das bisher stationéar erprobte Verfahren
H.I.L.DE (,, Heidelberger Instrument zur Er-
fassung der Lebensqualitdt Demenz-
kranker"”), das Pflegenden eine individuell
auf den einzelnen Kranken abgestimmte
Versorgung ermaoglicht, auf den ambulan-
ten und hauslichen Bereich Ubertragen
werden. Rund 700 Einrichtungen mit mehr
als1.100 Bewohnerinnen und Bewohnern
haben das vom Institut fir Gerontologie
der Universitat Heidelberg in Kooperation
mit der Sektion Gerontopsychiatrie an

der Psychiatrischen Universitatsklinik ent-
wickelte Verfahren erfolgreich erprobt.
Damit ist das Projekt H.I.L.DE die differen-
zierteste Erfassung zur Lebensqualitat
demenzkranker Menschen, die in Deutsch-
land bislang verwirklicht wurde.

Demenzkranke in fortgeschrittenem
Stadium sind meist nicht mehr in der Lage,
ihr Befinden und ihre Wiinsche in Worte
zu fassen. Dann wird es flr professionelle
Pflegekrafte wie auch fir Angehdrige

oft schwierig, die Bedurfnisse zu erkennen
und zu erflllen. Der Stress fir alle Be-
teiligten steigt. Das Verfahren, lber eine
Analyse der Mimik Betroffener mittels
Videotechnik entwickelt, hilft den Pflegen-
den, Beddirfnisse auch schwerst Demenz-
kranker zu erkennen und Reaktionen
richtig zu verstehen. Die erste Projekt-
phase hat gezeigt, dass Demenzkranke
auch in fortgeschrittenem Krankheits-
stadium noch Uber eine reiche Palette an
Emotionen und Empfindungen verfligen.
Nach den gewonnenen Ergebnissen gibt
es Wege, die Kranken zu erreichen und
ihre Lebensqualitat messbar zu steigern.
Die Methoden und Hilfen, mit denen sich
das Fortschreiten der Krankheit hinaus-
z6gern und die Folgen mildern lassen,
sind jedoch noch wenig bekannt. Erkennt-
nisse von H.I.L.DE sind unter anderem:

e Demenzkranke verfligen auch im fort-
geschrittenen Stadium der Krankheit
noch Uber eine reiche Erlebnis- und Ge-
fuhlswelt, Gber die sie angesprochen
werden kénnen.

e Eslohnt sich, differenziert zu diagnosti-
zieren, welche Art von Demenz in wel-
chem Stadium vorliegt.

e Konzentrierte zugewandte Ansprache
der Demenzkranken durch ihre Umge-
bung kann wesentlich dazu beitragen,
ihr Erregungsniveau deutlich zu senken.

e Soziale Kontakte sind von hoher Bedeu-
tung: Sie kénnen belebend oder ddmp-
fend auf das Wohlbefinden wirken, die
Kranken reagieren auf unterschiedliche
Personen anders (z.B. zustandiges Pfle-
gepersonal).

e Das Wohlbefinden Demenzkranker
kann auch durch die raumliche Umge-
bung sehr positiv beeinflusst werden
(Lieblingsplatz).

e Auch schwerst Demenzkranke reagie-
ren messbar positiv auf rekonstruierte
Situationen, die in ihrem friheren Le-
ben von wesentlicher Bedeutung waren
(z.B. Singen fir Opernséngerin).

Fallstricke bei Demenztests

Psychometrische Tests sind zur Diagnos-
tik und Verlaufskontrolle bei Demenz
unverzichtbar. Allerdings ist ihre Aussage-
kraft der Testergebnisse zweifelhaft,
wenn dabei nicht auch das Seh- und Hor-
vermogen, feinmotorische Fahigkeiten
der dominanten Hand sowie Sprachkennt-
nisse und Sprechvermogen beriicksich-
tigt werden. Gerade bei den Hoch- und
Hochstbetagten gibt es oft Beeintrachti-
gungen. Verzerrte oder falsche Tester-
gebnisse lassen sich am ehesten durch
eine auf den einzelnen Patienten zuge-
schnittene Testbatterie vermeiden. Im
.NUrnberger Alters Inventar” (NAI) — so
Mag. Bernhard Dittrich vom Geriatrie-
zentrum am Wienerwald in einem Beitrag
in der Arzte Woche — seien dafiir geeig-
nete Tests enthalten. Das NAI erfasst die
kognitive Leistung und mehrere Befind-
lichkeits- und Verhaltensbereiche im Alter.
Es besteht aus kognitiven Leistungstests,

Selbst- und Fremdbeurteilungsskalen.
Diese konnen je nach Fragestellung und
Beeintrachtigungsgrad des Probanden
frei kombiniert werden. Zu den kognitiven
Leistungstests gehoren der Labyrinth-
Test (es muss der Weg aus einem Laby-
rinth gesucht werden) und der Zahlen-
Symbol-Test (Symbole werden Zahlen zu-
geordnet). Das NAI eignet sich zur Diag-
nostik und zur Verlaufsbeobachtung. Nur
bei Patienten mit kombinierter hoch-
gradiger Seh- und Hoérbehinderung oder
hochgradiger Sehbehinderung und
Sprach-/ Sprechstérung sei es notig, auf-
grund der mangelnden Aussagekraft

der Ergebnisse auf psychometrische
Tests zu verzichten, betont Dittrich. Zur
Unterstlitzung der Demenz-Diagnostik
sollten dann Fremdbeurteilungsskalen
wie die ,,NUrnberger Alltags Beobach-
tungsskala” (NAB) genutzt werden. In der
Ausflhrlichkeit des NAl liegt einerseits
eine Starke, andererseits erschwert sie
den Routineeinsatz. Pro Untertest sind

4 bis 8 Minuten anzusetzen. Insgesamt
dauert der Test 40 bis 45 Minuten (vgl.
lvemeyer, ZerfaR: Demenztests in der
Praxis, Urban & Fischer).

Den Test ,,NAI” gibt es bei der Testzentrale
Géttingen, Robert-Bosch-Breite 25,

37079 Gottingen

Tel. (0551)50688-0

Fax.: (0551)50688-24,
www.testzentrale.de

Quelle: Arzte Zeitung, 23.07.2008

Neues Forderprogramm ,,Menschen mit
Demenz in der Kommune”

Lokale Initiativen, die das Thema Demenz
aufgreifen und zivilgesellschaftliche
Aktivitaten zur Integration, Ermaoglichung
von Teilhabe und zur Begegnung von
Menschen mit und ohne Demenz entwi-
ckeln, kénnen durch die Robert Bosch
Stiftung mit einem Betrag bis zu 15.000
Euro gefordert werden.

Infos: www.aktion-demenz.de
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lien/DeSSorientiert_November2007.pdf]

Die spirituelle Dimension braucht Raum: eine
Handreichung zum Erkennen und Beachten von
spirituellen Bedurfnissen alter Menschen in
Abhangigkeit/ Schweizerische Gesellschaft fir
Gerontologie SGG-SSG, Arbeitsgruppe Ethik
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ISBN 978-383-490-5284: EUR 34.90

Spicker, Ingrid; Gabriele Sprengseis (Hrsg.): Ge-
sundheitsforderung stérken: kritische Aspekte
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tegien einer alterssensiblen Personalpolitik/
Hrsg.: Herbert Loebe, Eckart Severing, For-
schungsinstitut betriebliche Bildung. Bielefeld:
W. Bertelsmann, 2007. 168 S.: lll. (Wirtschaft
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tergenerationelle und Interkulturelle Bildung.
Oberhausen: Athena, 2007. 151 S. (Altern, Bil-
dung, Gesellschaft; Bd. 14).
ISBN 978-389-896-2988: EUR 16.50

Freizeit/ Medien

Gatterer, Gerald; Antonia Croy: Geistig fit ins Alter
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ISBN 978-387-081-6063: EUR 59.00

Sterben / Sterbebegleitung / Tod

Agamben, Giorgio; aus dem Ital. von Andreas
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