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Zusammenfassung

SUWADEM ist eine Interviewstudie mit Menschen mit Demenz im Friihstadium und ihren Angeho-
rigen. Die Datenerhebung und Analyse erfolgte nach den Prinzipien der qualitativen Forschungsme-
thode »Grounded Theory«. Die Hauptergebnisse werden anhand einer Falldarstellung préasentiert. Aus
einer biopsychosozialen Perspektive ist der Mensch mit Demenz nicht das hilflose Opfer seiner dege-
nerativen Abbauprozesse. Danach ist die Anosognosie im Frithstadium kein unmittelbares Symptom
der Demenzerkrankung, sondern tiberwiegend die Folge interagierender sozialer und psychologischer
Faktoren. Es werden verschiedene Selbstschutzmechanismen der Anosognosie dargestellt: (1) Emoti-
onsregulation und Selbstwertschutz (2) Widerstand gegen Stigmatisierung (3) Verteidigung der Auto-
nomie. Es wird ein Perspektivenwechsel in der Demenzforschung und Versorgungsplanung gefordert,
der sowohl die Offentlichkeitsarbeit, die klinische Aufklirungspraxis als auch die Entwicklung und
Evaluation psychosozialer Interventionen beinhaltet.
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Subjective perception of and coping with dementia in its early stages — SUWADEM
E. Stechl, G. Limmler, E. Steinhagen-Thiessen, U. Flick

Abstract

SUWADEM is an interview study with people with dementia (Pwids) and their family members. Data
collection and analysis were conducted on principle of a qualitative research method, the »Grounded
Theory«. The main findings are presented with the aid of a case-study. From a bio-psycho-social
perspective the person with dementia is not a helpless victim of his organic degeneration process. Sub-
sequently anosognosia in the early stage is not symptomatic to the disease, but rather the consequence
of interacting social and psychological factors. Different mechanisms of self-protection, which relate
to anosognosia are illustrated: (1) Regulation of emotions and stabilisation of self-esteem (2) resist-
ance to stigmatisation (3) defence of one’s own autonomy. What we need is a change of perspective in
the field of dementia research and care planning, which embraces public relation, clinical practise of
disclosing a diagnosis of dementia and development and evaluation of psychosocial interventions.
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Einleitung

Die Demenzen sind »eine der haufigsten und folgen-
reichsten psychiatrischen Erkrankungen im hoheren Alter,
die neben den auflergewohnlichen Belastungen fiir Betrof-
fene und Pflegende mit hohen gesellschaftlichen Kosten
verbunden sind« [2]. Einer seridsen Schitzung zufolge [8]
wird die Zahl der Demenzerkrankungen von 1,13 Mio. im
Jahr 2000 auf 1,95 Mio. im Jahr 2030 und auf 2,8 Mio. im
Jahr 2050 steigen.

Die hiufigste Demenzerkrankung ist die Alzheimer-De-
menz, gefolgt von vaskuldren Demenzen und Misch-
formen. Fir die meisten Demenzformen stellen die Ge-
déchtnisstorungen das Leitsymptom dar. Was oftmals als
schleichend progrediente Vergesslichkeit beginnt, wirkt
sich im Verlauf auf weitere kognitive Bereiche mit zuneh-
mender Alltagsrelevanz aus und miindet schlielich in eine
vollstindige Pflegebediirftigkeit [11]. Die Verldufe sind
beziiglich Dauer, Anzahl und Auspragung kognitiver und
psychopathologischer Symptome individuell sehr unter-
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schiedlich. Eine dreiteilige Stadieneinteilung [17] hat sich
klinisch durchgesetzt.

Im frithen bzw. leichten Stadium einer Demenz (Clinical
Dementia Rating [17]: 0,5 oder 1) ist der Betroffene in sei-
nem Alltag weitgehend selbststindig, wird aber oft seitens
der Wissenschaft als passives Opfer neurodegenerativer Ab-
bauprozesse stigmatisiert. Aus einer biologisch-determini-
stischen Perspektive wird den Betroffenen bereits im Friih-
stadium die Féhigkeit zur Reflexion und Verhaltenssteue-
rung abgesprochen [24]. Diese Sichtweise hat dazu gefiihrt,
dass das Phidnomen der unzureichenden Krankheitseinsicht
bzw. Anosognosie als direktes Symptom der Demenzer-
krankung gesehen wird, wihrend psychosoziale Aspekte
der Krankheitswahrnehmung und -bewidltigung allenfalls
am Rande beachtet wurden [3]. Aufgrund dieser Krank-
heitsvorstellung wurde die Erfassbarkeit psychologischer
Aspekte der Krankheitseinsicht bei Menschen mit einer De-
menz angezweifelt [1]. Dem widersprechen neuere Studien,
deren Verfasser [9, 19] einen Wechsel von der Objekt- zur
Subjektforschung vollzogen haben und die Sichtweisen der
Betroffenen in den Mittelpunkt der Forschung stellen (fiir
einen Uberblick siche [24]). Dieser Perspektivenwechsel hat
sich in Deutschland bis auf wenige Ausnahmen [18] noch
nicht durchgesetzt. Die Studie »Subjektive Wahrnehmung
und Bewiltigung der Demenz im Frithstadium — SUWA-
DEMc stellt sich dieser Herausforderung und mochte damit
die deutsche Demenzforschung um die Perspektiven der Be-
troffenen erweitern [24]. Zur Erfassung dieses komplexen
Phanomens kamen Verfahren der qualitativ-interpretativen
Sozialforschung zum FEinsatz. Die Wahrnehmungs- und
Bewiltigungsprozesse wurden anhand von 25 qualitativen
Interviews mit Betroffenen und deren Angehorigen rekon-
struiert. Die Interviews wurden vollstindig transkribiert, die
Datenerhebung und -auswertung erfolgte in Anlehnung an
die etablierte Forschungsmethode »Grounded Theory« [26].
Primdres Datenmaterial waren die qualitativen Interviews
(ca. 40 Stunden Interviewrohmaterial). Psychometrische
Daten (z.B. Minimental-State-Examination [6]) wurden als
Sekundédrmaterial analysiert und dienten als Basis fiir das
Theoretical Sampling.

Das Ziel der Studie war, moglichst viele Aspekte des Krank-
heitserlebens aus Sicht der Betroffenen darzustellen und da-
mit eine konzeptionelle Reprisentativitit der Ergebnisse zu
erreichen. Die individuellen Krankheitsbilder und Verlaufe
— also die Manifestation der Demenz — sind nur aus einer
entwicklungspsychologischen und systemischen Perspektive
nachvollziehbar und v. a. positiv zu beeinflussen.

Im vorliegenden Artikel wird anhand eines Fallbeispiels
die subjektive Wahrnehmung und Bewiltigung einer De-
menz und dabei auch das Phdnomen Anosognosie bei De-
menz dargestellt. Aus der AuBBenperspektive, d.h. aus der
Sichtweise von Angehorigen oder auch Professionellen im
Gesundheitswesen, mogen die Verhaltensweisen (z.B. Ba-
gatellisierung oder Verleugnung) und emotionalen Reakti-
onen vieler MmD (Menschen mit Demenz) irrational und
unverstiandlich erscheinen und dazu verleiten, ihnen feh-
lende Krankheitseinsicht zu unterstellen. Ein Blick auf die
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Innenperspektive, d.h. die Sichtweise der Betroffenen, sen-
sibilisiert fiir die sozialen und psychologischen Faktoren,
die an diesen Verhaltens- und Reaktionsmustern beteiligt
sind. Hauptproblem bei den Interviews war die Gratwande-
rung zwischen dem Erkenntnisgewinn durch Konfrontation
mit der Krankheit und den Defiziten auf der einen Seite und
dem Recht des Betroffenen auf Verleugnung auf der ande-
ren Seite [24].

Demenz und Anosognosie aus der AuBenperspektive

Die Krankheitseinsicht bei Demenz war Gegenstand vieler
Studien [1, 22], da sich das AusmaR der Einsichtsfahigkeit
positiv auf die Effektivitit von Interventionen [3] auswirkt.
Urspriinglich bezog sich der Begriff »Einsicht« in der tradi-
tionellen Medizin auf die Fahigkeit eines Patienten, sein ge-
sundheitliches Problem sowohl in Bezug auf die Entstehung
als auch im Hinblick auf die Konsequenzen zu erkennen
und zu verstehen. Im psychiatrischen Kontext hat David [4]
bereits auf die Heterogenitit des Begriffes hingewiesen. Zu-
ndchst miissen Betroffene ihren mentalen Zustand als patho-
logisch akzeptieren, im Anschluss folgt die Erkenntnis, an
einer psychischen Erkrankung zu leiden. Beides beeinflusst
letztendlich die Therapiecompliance.

Der Begriff Anosognosie hingegen wird iiberwiegend zur
Beschreibung fehlender Krankheitseinsicht bei neurolo-
gischen bzw. neuropsychologischen Defiziten, z.B. fiir ei-
nen Neglect oder eine Aphasie, verwandt [19]. Kessler und
Supprian ([10], S. 541) sprechen in diesem Zusammenhang
auch vom »pathologischen Nichterkennen« einer Krankheit.
Im englischsprachigen Raum wird das Phdanomen der feh-
lenden Krankheitseinsicht bzw. das fehlende Bewusstsein,
dass eine Krankheit vorliegt, mit Begriffen wie »unaware-
ness« oder »lack of insight« beschrieben.

Zur Erfassung der Anosognosie bei Demenz wurden ver-
schiedene Verfahren eingesetzt: (1) Vergleich klinischer Glo-
balratings mit der Fremdeinschitzung Angehoriger, (2) Ver-
gleich der Selbsteinschiatzung mit den Fremdeinschitzungen
der Bezugspersonen anhand paralleler Skalen, (3) Vergleich
der Selbsteinschédtzung mit psychometrischen Testdaten. Ei-
nen Uberblick zu den verschiedenen Studien geben Agnew
und Morris [1] und Kessler und Supprian [10]. Diese Au-
toren kommen zu dem Schluss, dass die Anosognosie ein
komplexes Phidnomen ist und es bisher keine zuverldssigen
Beurteilungsinstrumente gibt. Demzufolge variieren die
Studienergebnisse erheblich. Sevush und Leve [20] geben
eine Pravalenz von 80 % fiir das gemeinsame Auftreten von
Alzheimer-Demenz und Anosognosie an, wihrend Miglio-
relli et al. [15] nur auf eine Prdvalenz von 20% kommen.
Viele Studien beschreiben Beziehungen zwischen Anoso-
gnosie und morphologischen Verdanderungen, z.B. Frontal-
hirnsyndromen. Kessler und Supprian [10] gehen in diesem
Zusammenhang auf die rasch zunehmende Anosognosie bei
Patienten mit Morbus Pick ein. Ferner gehen sie davon aus,
dass die Einsicht bei kortikalen Schidigungsmustern (z.B.
Alzheimer-Demenz) rascher verloren geht als bei subkorti-
kaler Schédigung. Viele Studien beschreiben negative Korre-



Subjektive Wahrnehmung und Bewdltigung der Demenz im Friihstadium - SUWADEM

ORIGINALARBEIT

lationen zwischen Einsichtsfdhigkeit und dem Schweregrad
der Demenz [15], wobei nicht alle eine Zusammenhang fin-
den konnten [27]. Zusammenhinge zwischen Depression
und Demenz wurden ebenfalls untersucht, es lief sich aber
keine signifikante Beziehung finden [10].

Die heterogenen Manifestationen der Anosognosie bei De-
menz haben zu verschiedenen neuropsychologischen Mo-
dellen gefiihrt. Agnew und Morris [1] gehen davon aus, dass
Betroffene Gedachtnisstorungen wahrnehmen, der Transfer
ins semantische Gedichtnis jedoch misslingt. Die Betrof-
fenen glauben, dass ihr Gedachtnis wie immer funktioniert.
Dass MmD ihre Gedachtnisdefizite verneinen und gleich-
zeitig schwierigen Aufgaben aus dem Weg gehen, begriin-
den die Autoren mit einem auf niedrigem Niveau intakten
impliziten Gedéchtnis. Damit erkldren sie auch depressive
Reaktionen auf Fehler ohne explizites Wissen iiber die Ur-
sachen. Dieses Phdnomen bezeichnen sie als amnestische
Anosognosie. Die exekutive Anosognosie bezieht sich auf
fehlerhafte Vergleichsprozesse. Ein Gedéchtnisproblem
wird wahrgenommen, die Bedeutung des Fehlers ist aber
nicht prasent bzw. es werden keine Konsequenzen daraus
gezogen, da die Betroffenen von einem insgesamt intakten
Gedéchtnis ausgehen. Zum Ausgleich dieser Defiziterfah-
rungen konfabulieren die Betroffenen. Als primire Ano-
sognosie wird die fehlende Krankheitseinsicht als Ganzes
bezeichnet, das heiflt Ursache sind gleichermallen Defizite
der Mnestik und weiterer kognitiver Funktionen. Auch hier
spielt wieder das exekutive System eine wesentliche Rol-
le, das im Modell von McGlynn und Schacter [13] je nach
Lisionsort entweder eine spezifische Anosognosie wie
bei einem Neglect oder eine generalisierte Anosognosie
mit direkter Beteiligung der Steuerungszentrale oder des
frontalen Exekutivsystems hervorrufen kann. Kessler und
Supprian ([10] S. 546) schlieBen daraus, dass »die grofle
Streubreite hinsichtlich der Krankheitswahrnehmung bei
AD-Patienten in diesem Modell zumindest teilweise durch
das AusmalR der Frontallappenbeteiligung erkldrt werden«
konnte.

Auch wenn sich bestimmte neuropsychologische Sym-
ptome und funktionelle Ausfille direkt auf Hirnschadi-
gungen (z.B. Neglect, Frontalhirnsyndrom) zuriickfiih-
ren lassen, greifen die o.g. Modelle bzw. Annahmen der
Anosognosie bei Demenz zu kurz. Nach Symth et al. [22]
wurden bei der Erforschung der Einsichtsfdhigkeit psycho-
logische Aspekte, wie pramorbide Personlichkeit, Coping-
stile, Selbstrepriasentation und soziale Aspekte, auler Acht
gelassen [3]. Dartiber hinaus wurde die Fremdeinschétzung
oftmals als Goldstandard angesehen [22], ohne die Zuver-
lassigkeit der Aussagen von hochbelasteten Angehdrigen
kritisch zu hinterfragen.

Die vielen Gesichter der Anosognosie bei Demenz lassen
sich unseres Erachtens nur unter Beriicksichtigung der bio-
logischen, sozialen und psychologischen Faktoren und de-
ren Interaktionen rekonstruieren [24]. Die nachfolgenden
Zitate stammen aus den Interviews von Herrn BB (Betrof-
fener) und seiner Ehefrau, Frau BA (Angehorige). Obenste-
hend findet sich eine Kurzbeschreibung zu Herrn BB.

Alter: 58 Jahre

Schul- und Berufsausbildung:  Abitur mit Studium, Dipl.-Ingenieur, bis

zur Diagnosestellung selbststandig
Hobbys: Segeln, Golf, Wandern, Fotografieren

Mai 2002 - Leichtgradige Alzheimer-
Demenz

Erstdiagnose:

MRT bei Diagnosestellung: Ausgepragte beidseitige temporo-parie-

tale Atrophie

Interview am: Mai 2004
Pflegestufe: 1
Bezugsperson: Ehefrau (58 Jahre)

Psychometrie — Mai 2004

Mini-Mental-State-Examination 24 (Folstein, Folstein & McHugh, 1975)
(MMSE)

Clinical-Dementia-Ratingscale:
(CDR)

Tab. 1: Kurzbeschreibung Herr BB

1 (Morris, 1993)

Demenz und Anosognosie aus der Innenperspektive

Was sich aus der AuBenperspektive als Anosognosie bei
Demenz im Frithstadium darstellt und nach medizinisch-
biologischen Krankheitsvorstellungen auf hirnorganische
Prozesse zuriickgefiihrt wird, ist aus der Innenperspekti-
ve als selbstregulativer Prozess [5] zur Bewiltigung einer
chronisch-fortschreitenden Erkrankung verstehbar. Aus ei-
ner biopsychosozialen Perspektive ist der Mensch mit einer
Demenz nicht das passive Opfer seiner geistigen Abbau-
prozesse. In den folgenden Abschnitten wird auf die Funk-
tionen der Anosognosie im Rahmen der Krankheitsbewil-
tigung eingegangen.

Die Funktion der Anosognosie fiir Emotionsregulation und
Selbstwertschutz

Nachfolgend wird das Krankheitserleben von Herr BB
vorgestellt, das sowohl auf niedriger (z.B. Gedéchtnissto-
rungen) als auch auf iibergeordneter Ebene (Demenzer-
krankung generell) von erheblichen Verdringungs- und
Verleugnungsmechanismen gepragt ist.

I:  »Es geht hierbei um Menschen, bei denen irgend-
wann einmal eine Demenzerkrankung, wie z.B. die
Alzheimer-Erkrankung festgestellt worden ist.«

BB: »Ja, das ist im Augenblick tiberhaupt gar kein Problem
mehr. Ja, also entschuldigen Sie, wenn ich das jetzt
noch mal sage, wenn die nélt [meint seine Ehefrau],
kann ich mich an jedes Wort erinnern.«

Trotz der generellen Verleugnungshaltung im Interview
lasst sich aufzeigen, dass Herr BB sowohl selbstexplora-
tiv als auch tiber das soziale Umfeld (Defizitkonfrontation
durch seine Ehefrau) kognitive und funktionelle Beein-
trachtigungen wahrgenommen und als Bedrohung bewertet
hat. Als besonders belastend wurde die Initiierung einer
professionellen Demenzdiagnostik durch die Ehefrau er-
lebt.
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BA: »Er war aber bereit ... zu gehen. Ich hab wirklich ganz
massiv Druck ... ich hab auch die Termine alle ge-
macht. Er hat nicht gesagt ... ich will nicht. Sondern
er hat dann sofort gesagt ... er geht. Ja, er war auch de-
pressiv. Er konnte dann nachts nicht schlafen. Damals
haben wir uns auch noch unterhalten. Und er hat dann
gesagt, es geht ihm soviel im Kopf rum.«

Ob kognitive Defizite oder funktionelle Beeintrachtigungen
als Bedrohung eingeschitzt werden, hdangt von den sub-
jektiven Vorstellungen iiber die Ursachen, die Kontrollier-
barkeit und die Konsequenzen der Defizite ab. Diese wie-
derum sind Komponenten einer subjektiven Krankheits-
theorie. An der Entstehung subjektiver Krankheitstheorien
iiber Demenz sind eine Reihe von Faktoren beteiligt, z. B.
individuelle Erfahrungen im Familienbereich oder Beruf
oder allgemeine gesellschaftliche Vorstellungen und Stere-
otypen iiber das Alter und Demenzerkrankungen. Auf insti-
tutioneller Ebene spielt die Krankheitsaufkldrung im Rah-
men der Demenzdiagnostik flir die Bildung der subjektiven
Krankheitstheorie eine mafigebliche Rolle. Auf Grundlage
der subjektiven Krankheitstheorien werden die kognitiven
Defizite hinsichtlich ihrer Kontrollierbarkeit bewertet. Je
nach Bewertungsresultat variiert der individuelle Leidens-
druck. Bereits wihrend dieser Bewertungsprozesse konnen
emotionszentrierte Bewéltigungsstrategien, wie Abwehr der
Diagnose, Bagatellisierung und Defizit- und Krankheitsver-
leugnung einsetzen.

BA: »mHerr BA, es ist fiir Sie jetzt wahrscheinlich ... wahn-
sinnig schwer zu verstehen. ... Was wir Thnen sagen.
Sie meinen selbst, es geht ihnen gut. Korperlich geht
es Thnen auch gut. Aber Sie haben, wir miissen die
Diagnose einfach so deutlich sagen, Sie haben De-
menz vom Alzheimer-Typ. Und das ist nach heutigen
Gesichtspunkten unheilbar. Wir haben nur die Mog-
lichkeit, Thnen ein Medikament zu verabreichen, was
Thren Zustand recht lange erhalten soll«. Oder das ver-
schleppen soll. Und ... >Sie miissen einfach glauben ...
was wir Thnen jetzt sagen. Und Sie miissen sehr viel
Vertrauen zu Threr Frau und Ihrer Familie haben. Und
Sie miissen versuchen ... ihr Leben so weit zu leben
... wie bisher. Wichtig ist, dass Sie ihren Tagesablauf
einteilen. Sie kénnen nicht mehr arbeiten. Sie diirfen
nicht mehr Autofahren<. Ja, da muss schon ziemlich
weit gewesen sein. Also wir sind raus gegangen. Ich
bin in Tridnen ausgebrochen. Und er hat zu mir gesagt:
»Warum weinst du denn?< Hat dann gesagt: »Das ist
doch iiberhaupt nicht so schlimm wie ich dachte. Ich
hab gedacht, mein Gehirn ... verbrennt<. Da war ich
sehr erschrocken. Weil, im Grunde genommen, sie
haben ihm ja erkldrt, wie ... sie haben ihm auch die
Bilder gezeigt. Und ... »das ist ja nicht so. Ich nehm
jetzt die Tabletten und dann werde ich wieder gesundc.
Und dann ist er nach Hause gefahren. Noch damals
wollte er mir richtig zeigen. Ich kann noch Autofah-
ren, nicht? Der ist gefahren ... &hh ich hab nur so«
(zeigt, wie sie sich angeblich in den Sitz eingespreizt
hat.)
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Aus der AuBlenperspektive ldsst sich dieses Verhalten unter
einem biologisch-medizinischen Blickwinkel als Anoso-
gnosie bewerten. Dem Betroffenen werden (auch von der
Ehefrau) seine Auffassungsgabe und sein Urteilsvermdgen
abgesprochen. Aus einer psychosozialen Perspektive hat
die defizitorientierte Aufkldrung die Beflirchtungen von
Herrn BB bestitigt und ihm dariiber hinaus die massiven
Konsequenzen und die Unkontrollierbarkeit der Krank-
heit deutlich gemacht. Aus Sicht der Ehefrau hat Herr BB
die Demenzdiagnose nicht als bedrohlich wahrgenommen,
weil er nicht genauso reagiert hat wie sie. Die rasante Au-
tofahrt attribuiert sie prompt nach Diagnosestellung auf
sein Bediirfnis nach einer positiven Selbstdarstellung. Es
gibt jedoch noch eine weitere Erklarung fiir die offensive
Fahrweise nach dem Arztbesuch — Herr BB hat sich mog-
licherweise abreagiert. Die Diagnose hat ihn aus dem psy-
chischen Gleichgewicht gebracht, auch wenn sofort emo-
tionszentrierte Bewiltigungsstrategien in Form von Uber-
bewertung der medikamentdsen Therapie und nachfolgend
eine generalisierte Krankheitsverleugnung einsetzten. Eine
iberwiegend emotionszentrierte Bewiltigung erfolgt, wenn
die Krankheit von vorneherein als nicht zu bewiltigende
Bedrohung eingeschétzt wird. Die Bedrohung fing bei der
Diagnosestellung an und wurde fiir Herrn BB nicht gerin-
ger, im Gegenteil. Der frilher erfolgreiche Unternehmer
musste zusehen, wie seine Firma aufgeldst wurde und seine
Ehefrau die gesamte Kontrolle iiber ihr gemeinsames Leben
iibernahm. Dass er sich trotzdem seiner Krankheit bewusst
ist, ldsst sich an den Schilderungen der Arztbesuche und
seiner subjektiven Krankheitstheorie tiber die Ursachen und
Behandlungsméglichkeiten seiner Defizite erschlieBen.

BB: »Als der Arzt sagte ... nicht merkbar ... hab ich selbst
nicht viel Probleme gehabt. Dann hat er mir auch ...
ich weil nicht ... 1000 Worte genannt ... ich tibertreib
mal ein bisschen, ne? Ja und ich hab dann nicht 1000
wiederholt, sondern eben blof3 die Hélfte oder so was.
Und als ich das letzte Mal da war, ...hat er dann ge-
sagt, ist besser geworden, nich?«

Subjektive Krankheitstheorien dienen nicht nur als Bewer-
tungsgrundlage, sondern haben auch direkte Handlungsre-
levanz. Wie bereits oben beschrieben, war und ist Herr BB
nicht in der Lage, seine Diagnose zu akzeptieren. Schon
wahrend der Aufkldrung und spiter auch bei der Informati-
onssuche anhand von Broschiiren kam es bei Herrn BB zu
selektiven Wahrnehmungsprozessen. Er hat Informationen,
die ihm eine gewisse Kontrollierbarkeit der Erkrankung er-
lauben, internalisiert, andere dagegen verdringt. Ahnliche
Verhaltensweisen gibt es auch bei Krebspatienten, wiirden
dort aber kaum mit dem Begriff der Anosognosie belegt
werden.

BB: »Und durch das Wandern an der frischen Luft. Das
steht ja auch drauf. Das schafft eben die Gehirnzellen
... den Sauerstoff da rein und dann wird es besser. Ich
trink tiberhaupt keinen Alkohol mehr, deshalb ist das
alles viel besser geworden, ne?«
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Wahrnehmung kognitiver und funktioneller Beeintrachtigungen durch Selbstexploration und/oder soziales Umfeld

Psychologischer Faktor Bewertung
Subjektive Theorien, Ursache, Verlauf, —_—> Attribution auf Demenz / Alter
Therapie, Kontrolle
Bedrohung, Selbst-System,
Bewertung
é . .
der Bewaltigungsmoglichkeiten Emotionaler Leidensdruck
Soziale Faktoren niedrig h oc;h
Alters- und Demenzstereotypen, . .
. - . > Bewiltigungsstrategien
Soziale Unterstiitzung vs. Barrieren i
Abwehr O Integration
Biologische Faktoren -—> Emotions- Problem- —> Psychologische Faktoren
Abbauprozesse - Aktualisierung Wissen zentriert zentriert Personlichkeit, Bediirfnisstruktur

Abb. 1: Demenz aus biopsychosozialer Perspektive

BA: »Ein kleines Heftchen und da stand drauf »Alzheimer
flir den Betroffenen<. Und das hat er gelesen. Da stand
z.B. Bewegung an frischer Luft tut gut. Sauerstoff
und des sind die Dinge, also die hat er so richtig inha-
liert.«

Diese Mafinahmen konnen durchaus als problemzentrierte
Bewiltigungsstrategien eingeschitzt werden. Wenn sich
Herr BB seiner Probleme bzw. seiner Krankheit nicht be-
wusst wire, wirde er selbsttherapeutische MaBnahmen
unterlassen bzw. auch keine Antidementiva einnehmen. Im
Interview gab es auch Momente, in denen deutlich wurde,
dass sich Herr BB Gedanken iiber die Ursachen macht und
resigniert seinen Kontrollverlust einrdumt.

BB: »Also ich weifl auch nicht, wo des so richtig herge-
kommen ist. Was ich da gemacht habe. Ich hab also
auch nichts gemacht. Aber, kann ich nicht dndern.«

Viele Menschen, ob jung oder alt, ob gesund oder an einer
Demenz erkrankt, assoziieren Demenzerkrankungen mit
Bildern der vollkommenen Verwirrtheit, des Kontrollver-
lusts und der schwersten Pflegebediirftigkeit [24]. Altere
Menschen mit einer Demenz im Frithstadium sind oft der
Uberzeugung, dass es sich bei ihren wahrgenommenen
Einschrinkungen um eine »normale Alterserscheinung«
handelt. Diese Bewertung erzeugt allenfalls einen geringen
Leidensdruck. Im Vergleich mit den &lteren Studienteil-
nehmern der SUWADEM-Studie [24] wirkt dieses Attri-
butionsmuster bei Menschen mit einer priasenilen Demenz
nicht emotional entlastend. Die Demenzerkrankung stellt
fiir Herrn BB ein erhebliches Bedrohungspotenzial dar.

In Abbildung 1 sind die Wahrnehmungs- und Bewertungs-
prozesse auf Grundlage der subjektiven Alters- und Krank-
heitstheorien und deren Auswirkungen auf das Bewilti-
gungsverhalten dargestellt.

Eine Integration der Demenzdiagnose in den Lebenslauf
und somit auch in das Selbstbild war Herrn BB bislang

nicht mdglich. Die Diagnose stellte eine fundamentale Be-
drohung fiir viele Lebensbereiche und somit auch fiir viele
soziale Rollen dar, die letztlich die menschliche Identitét
konstituieren. Wenn die Personlichkeit eines Menschen als
integratives Selbstsystem verstanden wird, zu deren Kon-
stitution auch verschiedene soziale Rollen beitragen, dann
lasst sich ein weiterer selbstregulativer Prozess — die posi-
tive Selbstdarstellung — im Zusammenhang mit der Angst
vor Positionierung und Stigmatisierung darstellen [9, 19].

Anosognosie als Widerstand gegen Stigmatisierung

Das Interview mit Herrn BB wurde grdfitenteils mit ihm
alleine durchgefiihrt. An wenigen Stellen war auch die Ehe-
frau anwesend, die mit ihren Interventionen sicherlich nur
helfen wollte, jedoch Herrn BB im Gespriach bevormun-
dete. Hierbei handelt es sich um einen sozialen Faktor, der
sich innerhalb der Krankheitsbewiltigung als soziale Bar-
riere auswirken kann.

BB: »ja war alles gut. Fiir mich wie des frither war ... ja ...«
(Ehefrau unterbricht)

BA: »Nein, wie du dich selbst findest.«

BB: »Ja ... einfach gesund und munter.«

BA: »Wie findest du dich?«

BB: »Kein Problem, ganz normal. Kénnen Sie meiner Frau
mal Tablette geben, damit die nicht rumndlt.«

Herrn BB‘s gereizte Reaktion als hirnorganische Enthem-
mung zu bezeichnen, greift zu kurz. Es miissen die sozialen
Ausloser dafiir ebenfalls beriicksichtigt werden. Es gibt
eine Reihe von Verhaltensmustern, die nach Sabat [19] un-
ter dem Begriff der »Malignant Social Psychology« zusam-
mengefasst werden und das Selbstsystem bzw. den Selbst-
wert der MmD angreifen. Dies geschieht in den wenigsten
Fillen absichtlich, dennoch kénnen diese Reaktionen hef-
tige Widerstidnde hervorrufen. Ein unterstiitzendes Umfeld
rdumt das Recht auf Defizit- und Krankheitsverleugnung
ein [24].
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BB: »Weil der Arzt ... hat der Polizei mitgeteilt ... und hat
die Polizei gesagt ... gib den Fiihrerschein ab. Ja ... hab
ich dann auch gemacht, ne? Den hab ich aber wieder
gekriegt jetzt. Weil hab die Tabletten genommen, ist
besser geworden.«

BA: (Ehefrau mischt sich ein) »... also das stimmt nicht
(e

BB: »Doch (Ehefrau ... gut). Aber ich fahre im Augenblick
nicht, meine Frau fahrt ja Auto, weil sie sagt, des is
eben mit den Tabletten. Des sagt die Polizei mir, des
is eigentlich nicht gut so, ne?«

Fiir Herrn BB war beispielsweise die Abgabe des Fiihrer-
scheins schon per se eine grof3e Belastung fiir sein Selbst-
verstidndnis und sein Autonomiebediirfnis, dies wurde von
ihm immer wieder thematisiert. Diese Blofstellung im
Zusammenhang mit der Fahreignung verstirkt den Wider-
stand, wobei Herr BB auf den Einwand seiner Frau, er habe
den Fihrerschein nicht wieder bekommen, durchaus mit
einem sachlichen Argument reagiert. Es ist ja nicht unge-
wohnlich, dass sich Nebenwirkungen von Medikamenten
auf die Fahreignung auswirken. Die o. g. Interaktionen bzw.
das Verhalten der Ehefrau konterkarieren den Versuch einer
positiven Selbstdarstellung. Das ist aber ein Grundbediirf-
nis vieler Menschen, sich nach aufen positiv und kompe-
tent darzustellen. Von daher ist es nachzuvollziehen, dass
Betroffene auf solche Verhaltensmuster des Umfeldes mit
Widerstand reagieren, Defizitkonfrontationen aus dem Weg
gehen oder ihre guten Leistungen hervorheben.

Haufig wird ein solches Verhalten unreflektiert mit hirnor-
ganischen Abbauprozessen erklart, wihrend es tatsachlich
meist eine angemessene psychische Reaktion darstellt, um
nicht als Demenzkranker positioniert zu werden. Herr BB
hat innerhalb von 1'% Jahren viele soziale Rollen und Au-
tonomiebereiche, wie selbststdndiger Unternehmer, Fami-
lienoberhaupt oder guter Autofahrer verloren. Er schiitzt
sein Selbstbild durch Verleugnung oder Umdeutung dieser
Verluste und durch eine positive Selbstdarstellung. Letzte-
res wird meist negativ mit dem Begriff der »guten Fassade«
beschrieben, dahinter steht aber das menschliche Bediirf-
nis nach sozialer Akzeptanz und Anerkennung. Natiirlich
wird es auch bei Herrn BB hirnorganisch bedingte Fehlein-
schédtzungen geben. Beides kann zu bestimmten Zeiten im
Krankheitsverlauf wirksam sein, im Friihstadium ist aber
vorrangig mit einer psychisch motivierten und bewussten
Verdrehung der Realitdt zu rechnen. Der Verzicht auf das
Autofahren markiert nur einen Bereich der Autonomie, der
von dem progredienten Verlauf der Demenzerkrankung be-
droht ist. Das Autonomiebediirfnis wird aber nicht nur von
den hirnorganischen Verédnderungen bedroht, sondern auch
vom sozialen Umfeld.

Anosognosie als Verteidigungsstrategie zum Erhalt der Autono-
mie

Emotionale Reaktionen und Verhaltensmuster, wie Aggres-
sivitit, Depression oder Widerstand werden aus der Auf3en-
perspektive oftmals als psychische Begleitsymptomatik be-
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zeichnet — die Ursache wird beim Menschen mit Demenz
gesucht.

BA: »So wie wir hier neulich standen und ich sag: »Wiir-
dest du mal deine Sachen wechseln. Ich will jetzt die
Waschmaschine fehlt noch ein bisschen was.« Guckt
er mich so an ... steht vor mir und sagt: »Nein« ...
Sag ich: »Wieso jetzt nein ... ist doch nicht schlimmxs.
»Nein, dass 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 anziecht und wann. Und
dann hab ich gesagt: »Weilit du T., des ist tiberhaupt
.. ich hab dir erklart ... die Waschmaschine und ein
bisschen Korperpflege gehort auch dazu und all so
Was.<«

BA: »Er sagt jetzt so Sachen zu mir ... und plétzlich ist er
ganz hésslich, ganz ekelig .. richtig ekelig. Und fiinf
Minuten spéter ruft er dann. yMein Liebling«. Also das
hat er frither nie gesagt.«

Aus einer psychosozialen Perspektive stellt das beschrie-
bene Verhalten Herrn BB’s Versuch dar, sein Recht auf
Selbstbestimmung in einem der letzten Bereiche, der ihm
noch geblieben ist, zu verteidigen. Jemanden auf eine man-
gelnde Korperpflege anzusprechen, hat ein grofes selbst-
werterniedrigendes Potenzial, das wiederum erheblichen
Widerstand provozieren kann. Es ist an dieser Stelle von
untergeordneter Bedeutung, ob der Eingriff in die Selbst-
staindigkeit im Hinblick auf eine mdgliche Selbst- und
Fremdgefdahrdung notwendig ist, aus einer psychosozialen
Perspektive stehen die nachvollziehbaren Reaktionen auf
die zunehmende Reduzierung der Autonomie im Vorder-
grund.

Mit fortschreitendem Abbauprozess ldsst die Féhigkeit
nach, die eigene Leistungsfdhigkeit zu aktualisieren [10],
es kommt zu Fehleinschitzung der Alltagskompetenz. Je
grofler das Selbst- und Fremdgefédhrdungspotenzial ist, de-
sto mehr ist von einer organisch bedingten Anosognosie
auszugehen. Mit einer psychisch motivierten Verleugnung
oder auch Anosognosie mochte sich der Betroffene nicht
selbst gefdhrden, im Gegenteil, er mochte sich schiitzen.
Die Abwiégung einer moglichen Selbst- oder Fremdgefihr-
dung spielt natiirlich eine wichtige Rolle, wenn es sich um
Bereiche wie selbststindige Medikamenteneinnahme oder
Autofahren handelt. In diesem Zusammenhang wird immer
wieder die Fahreignung bei beginnender Demenz themati-
siert. Ganz abgesehen davon, dass die Fahrtauglichkeit in
frithen Stadien der Demenz nicht eingeschriankt sein muss
bzw. eine Uberpriifung sehr aufwindig ist [16], wird das
Thema innerhalb der Aufklarung sehr restriktiv behandelt.
Einem Betroffenen die Fahrtauglichkeit unmittelbar nach
der Demenzdiagnose abzusprechen, 16st in aller Regel er-
heblichen Widerstand aus. Dabei wird oftmals nicht be-
riicksichtigt, dass das Autofahren eine wichtige Ressource
fiir die Autonomie und das Selbstverstindnis darstellt. Mit
fortschreitendem Abbau werden immer mehr autonome Be-
reiche angegriffen. MmD wehren sich zwar immer wieder
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gegen Eingriffe, trotzdem ist zu beobachten, dass sie in vie-
len Bereichen nach einer gewissen Anpassungsphase Hilfe
von aullen annehmen, obwohl sie sich vor anderen Men-
schen als selbststindig prisentieren [24]. Diese Verhaltens-
weisen ausschlieflich auf einen demenzbedingten Abbau
des Urteilvermdgens zu attribuieren, greift zu kurz; diese
Verhaltensweisen miissen auch im Kontext der Bewdlti-
gung einer chronischen Erkrankung gesehen werden. Die
SUWADEM-Studie [24] liefert Hinweise darauf, dass hier-
bei lebenslang entwickelte Personlichkeitseigenschaften
(z.B. Kontrolliiberzeugungen, Autonomiebediirfnis, Selb-
stidentitdt) eine wesentliche Rolle spielen konnen. Zur
Analyse des Zusammenhangs zwischen entwicklungspsy-
chologischen Faktoren und der Manifestation der Demenz
fehlen Studien mit Langsschnittdesign.

Ein nicht zu unterschdtzender sozialer Faktor im Hinblick
auf die individuellen Demenzverldufe ist die psychische
Belastung des pflegenden Angehorigen. Je grofler diese ist,
desto mehr Defizite werden gesehen und die Defizitkon-
frontation erhoht sich [21]. Der Betroffene reagiert auf di-
ese Konfrontationen mit Aggression oder Widerstand. Das
erh6ht wiederum die Pflegebelastung der Angehdrigen, die
teilweise nicht in der Lage sind, ihre Verhaltensweisen als
Mitausloser zur reflektieren. So entsteht ein Teufelskreis
[24] mit enormen psychischen Belastungen auf beiden
Seiten. Die Krankheitsbewiltigung mit all ihren Facetten
geht bei Betroffenen wie Angehorigen mit einem unter-
schiedlichen Ausmal} an physiologischen Stressreaktionen
einher. Je nach psychosozialem Kontext kann es zu einer
psychischen Dauerbelastung kommen, die eine funktionale
Bewiltigung auf beiden Seiten erheblich erschwert. Stress-
hormone konnen die kognitive Leistungsfahigkeit direkt
beeinflussen und nach ldngerer Dauer, wie es im Maus-
modell von [7] nachgewiesen wurde, zur Verdnderungen
von Hirnstrukturen fiihren. Psychoneuroimmunologische
Aspekte konnten durchaus die Auspriagung der Symptome
und somit die Progredienz einer Demenz beeinflussen, was
jedoch weiterer Studien bedarf.

Diskussion und Ausblick

Die individuellen Krankheitsbilder lassen sich nur aus einer
biopsychosozialen Perspektive verstehen und positiv beein-
flussen. Im Rahmen der Krankheitsverarbeitung wurden
fiir die Anosognosie verschiedene Selbstschutzfunktionen
herausgearbeitet:

(1) Emotionsregulation und Selbstwertstabilisierung,
(2) Widerstand gegen Stigmatisierung und
(3) Verteidigung der Autonomie.

Das Hauptproblem dieses psychosozialen Erklarungsan-
satzes ist die Abgrenzung der organisch bedingten Abbau-
prozesse. Der geistige Abbauprozess wirkt sich negativ
auf die Fiahigkeit aus, die eigene Leistungsfiahigkeit und
Alltagskompetenz zu aktualisieren und dementsprechend
addquat zu beurteilen. Fiir diese Fehleinschédtzungen der

Krankheit und deren Folgen sind nach verschiedenen neu-
ropsychologischen Modellen [1, 13] Stérungen bestimmter
kognitiver Funktionen (Aufmerksamkeit, Gedichtnis und
insbesondere exekutive Funktionen) verantwortlich. Keine
dieser Theorien stellt jedoch einen ausreichenden Erkla-
rungsansatz filir die Anosognosie bei Demenz dar, weil der
Einfluss psychosozialer Faktoren nicht beriicksichtigt wird
[3]. Fiir eine psychisch motivierte Verleugnung spricht die
Diskrepanz zwischen der ausgedriickten »Nichteinsicht«
und dem beobachtbaren Verhalten. MmD bezeichnen sich
als gesund und voll funktionsfahig, nehmen aber trotzdem
Antidementiva ein, tolerieren Hilfsangebote und unterzie-
hen sich selbsttherapeutischen Maflnahmen zur Verbes-
serung ihrer geistigen Leistungsfahigkeit. Je grofer das
Selbst- und Fremdgefdahrdungspotenzial ist, desto eher
diirfte von einer organisch bedingten Anosognosie auszu-
gehen sein. Bei schweren Demenzstadien, in denen sich
Betroffene tatséchlich erheblich gefahrden (z. B. Weglauf-
tendenz, Nahrungsverweigerung) ist die Unterscheidung
einfach. Anders verhilt es sich im Friithstadium und in Situ-
ationen, in denen ein bestimmtes Risiko bewusst einkalku-
liert wird. Es gibt Menschen, die sich und andere ohne das
Vorliegen einer degenerativen oder psychischen Erkran-
kung in Gefahr bringen (z.B. Konkurs wegen Verschul-
dung, Driangeln auf der Autobahn, geringe Compliance bei
der Medikamenteneinnahme). Es geht hierbei um Person-
lichkeitseigenschaften, die vor dem Ausbruch der Demenz
vorhanden waren und die Manifestation einer Demenz ent-
scheidend beeinflussen konnen. Solche entwicklungspsy-
chologischen Aspekte miissen bei der Ursachensuche fiir
die vermeintlich fehlende Krankheitseinsicht bei einer De-
menz berticksichtigt werden.

Allerdings spielen auch soziale Faktoren eine wesentliche
Rolle. Menschen ohne Demenz bewerten aus der Auflen-
perspektive, ob ein Mensch einsichtig ist oder nicht. Die
gleichen Menschen schétzen auch das Selbst- und Fremd-
gefahrdungspotenzial ein. Hier stellt sich die Frage, wie
zuverldssig und objektiv diese Fremdbeurteilungen sind.
In Studien zur Anosognosie wurde die Fremdbeurteilung
oftmals als Goldstandard eingeschétzt [19]. Zwischenzeit-
lich ist aber bekannt, dass hochbelastete Angehorige mehr
Defizite sehen [21] und die Betroffenen o6fter damit kon-
frontieren. Hinzu kommt, dass es unabhéngige Belastungs-
faktoren seitens der pflegenden Angehdrigen gibt, wie
Multimorbiditdt. Die professionelle Demenzdiagnostik und
-beratung stiitzt sich oft unkritisch auf diese Fremdurteile,
ohne deren Validitit ausreichend zu diskutieren. Das spie-
gelt sich in den Skalen zur Einschéitzung des Schweregrads
einer Demenz wider. Hochproblematisch wird es, wenn
sich das Urteil Angehoriger auf antizipierte Fehlleistungen
stiitzt. Damit wird das Gefahrenpotenzial liberschitzt und
den MmD werden leichtfertig Autonomiebereiche ent-
zogen. Sabat [19] spricht in diesem Zusammenhang von
»excess disability« und meint damit die Verstirkung funk-
tioneller Beeintrachtigungen, die sich nicht auf die hirnor-
ganischen Defizite zuriickfiihren lassen. Solche negativen
Interaktionsprozesse konnen eine Krankheits- und Defizi-
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tverleugnung verstdrken und psychische Begleitsymptome
wie Depressionen oder Aggressionen hervorrufen.

Anhand einer Falldarstellung wurden die Hauptergebnisse
der SUWADEM-Studie [24] exemplarisch dargestellt. Das
Ziel der Studie war, moglichst viele Aspekte des Krank-
heitserlebens und der Krankheitsbewéltigung zu erfassen
und auf Basis dieser Erkenntnisse psychosoziale Interven-
tionen zu diskutieren, die den tatsdchlichen Bediirfnissen
der MmD entsprechen. Auf gesellschaftlicher und institu-
tioneller Ebene miissen die Rahmenbedingungen der De-
menzwahrnehmung verdndert werden. Abgesehen davon,
dass innerhalb sozialer Reprisentationen Demenzerkran-
kungen meist als fortgeschrittene Stadien prisent sind, ist
ein Grofiteil der Demenzforschung und der medizinischen
Versorgungsstrukturen (Demenzdiagnostik und Therapie-
angebote) in Deutschland einseitig von biologisch-deter-
ministischen Vorstellungen tiber die Krankheitseinsicht ge-
préagt. Deshalb werden MmD selten aktiv in die Forschung
und noch seltener in die Planung und Organisation von Ver-
sorgungsstrukturen miteinbezogen. Hierzu gibt es erste An-
sitze, u.a. in Amerika [23]. Die Betroffenen werden auch
selten liber ihre Krankheit aufgeklirt, die Aufkléarungs- und
Beratungsangebote richten sich meist an die Angehdrigen
und sind zu defizitorientiert [12]. Die Forderung nach einer
immer fritheren Diagnostik erfordert den zeitgleichen Auf-
bau bedirfnisgerechter Versorgungsstrukturen.

Die Aufklirung, allgemein in Form von Offentlichkeits-
arbeit und spezifisch bei der Diagnosestellung, muss ei-
nen hoheren Stellenwert erhalten. Hierzu miissen auf ge-
sellschaftlicher und institutioneller Ebene (auch Aus- und
Fortbildung von Professionellen im Gesundheitswesen) die
Vorstellungen und das Wissen iiber Demenzerkrankungen
um die frithen Stadien dringend erweitert werden [24]. Es
gibt bis auf wenige Ausnahmen bislang [25] kaum Ratge-
ber, die sich auch an die Betroffenen richten. Auf institutio-
neller Ebene geht es beispielsweise um die Einrichtung von
Copingsprechstunden, die eine kontinuierliche Beratung
und bei Bedarf auch psychotherapeutische Unterstiitzung
fiir Betroffene und Angehorige bereitstellen [24]. Dabei
sollte sowohl ein psychoedukativer als auch ein psychothe-
rapeutischer Ansatz mit systemischem Fokus verfolgt wer-
den. Dariiber hinaus bendtigen die Betroffenen auch mehr
personenzentrierte Einzel- und Gruppenangebote [14]. Im
Vergleich zu den Angeboten fiir pflegende Angehorige ist
das Angebot fiir Betroffene in Deutschland verschwindend
gering.

Solange es keine kausale Therapie fiir degenerative De-
menzerkrankungen gibt, ist die Entwicklung und Evalua-
tion psychosozialer Interventionen zur Verbesserung der
Lebensqualitdt von Menschen mit Demenz von enormer
Bedeutung. Hierzu sollten personenzentrierte Interventi-
onen moglichst viele Aspekte der Innenperspektive bertick-
sichtigen. Die Erkenntnis, dass die hiufig zu beobachtende
Anosognosie bei Demenz im Frithstadium kein direktes
Symptom der Demenz ist wie das Fieber bei einer Grippe,
sollte den therapeutischen Nihilismus Liigen strafen. MmD,
die ihre Erkrankung nicht in Gesprachsgruppen themati-
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sieren wollen, profitieren evtl. von rehabilitativen Ange-
boten (multimodales Gedéchtnis- und Kompetenztraining
mit Alltagsbezug, Ergotherapie) oder Sport- und Entspan-
nungsangeboten, die auf die Bediirfnisse und Kompetenz
der Teilnehmer zugeschnitten sind. Fiir Betroffene mit Ver-
leugnungsreaktionen muss ein Unterstiitzungsangebot ge-
schaffen werden, das ihnen eine schrittweise Anndherung
an die »Realitdt Demenz« ermoglicht. Dies erfordert den
Einbezug der Angehorigen. Sie miissen begreifen, wie die
Demenz das gemeinsame Leben verdndert (z. B. veranderte
Machtverhiltnisse aufgrund allmdhlicher Rollenumkehr),
und zwar nicht nur aus ihrer Perspektive. Die Folgen der
Demenz lassen sich nur gemeinsam bewiltigen — im Team
aus Betroffenen, Angehdrigen und Professionellen. For-
schung und klinische Praxis miissen in Zukunft die Per-
spektive des Betroffenen weitaus stirker berticksichtigen.
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