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Diagnose »Demenz«:
Die Planung des Aufklarungsgesprachs
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Zusammenfassung

Mit der fritheren Diagnostik der Demenz wird auch die Aufklarung der Patienten {iber ihre Forschungsgruppe Geriatrie am
Diagnose zunehmend Gegenstand der Forschung. Die Autoren stellen empirische Daten zum

Wunsch der Patienten nach Aufkldrung, zu ihren emotionalen Reaktionen auf die Mitteilung der
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Diagnose sowie zum potentiellen Nutzen einer Aufklarung vor. Die Planung des Aufklarungs-
gesprachs beginnt idealerweise bereits mit der Entscheidung fiir einen diagnostischen Prozess.
Basierend auf den Erfahrungen ihrer langjahrigen Arbeit in einer geriatrischen Klinik und einer
Gedidchtnisambulanz geben die Autoren hierzu praktische Empfehlungen, die auch fiir den
niedergelassenen Hausarzt und Facharzt hilfreich sein kénnen.
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Hintergrund

Die Aufkldrung von Demenzpatienten wurde erst in
den goer-Jahren des vorigen Jahrhunderts allmdhlich
Gegenstand der wissenschaftlichen Forschung. Gefor-
dert wurde dies durch die demographischen Verdnde-
rungen in den Industriegesellschaften mit Zunahme
dementieller Erkrankungen sowie die Markteinfithrung
der Acetylcholinesterase-Hemmer und eine dadurch for-
cierte frithere Diagnostik. Damit einher ging eine gesell-
schaftliche Enttabuisierung, die schliefilich auch die
Aufklarung zum Thema machte. Frithere Debatten, ob
ein Mensch mit Demenz {iber seine Diagnose aufgeklart
werden solle, sind heutzutage gliicklicherweise ausge-
standen: Das unverdufierliche Recht eines Patienten
auf umfassende Informationen iiber seine Diagnose
wird von niemandem mehr bestritten. Einen Uberblick
iiber das Forschungsgebiet gibt ein fritherer Review der
Autoren [14]. Erfreulicherweise wird die Aufklarung als
arztliche Aufgabe inzwischen auch von aktuellen Leitli-
nien thematisiert, etwa der S3-Leitlinie »Demenzen« [5].
Aufklarung darf dabei allerdings nicht als Absolutum
missverstanden werden: Neben dem Recht auf Infor-
mation hat der Patient ebenso das Recht auf ein »Nicht-
Wissen-Wollen«.

Dass die Aufklarung iiber die Diagnose einer Demenz
keine leichte Aufgabe ist, wird verstdndlich, wenn man
sich die damit verbundenen ethischen Probleme ver-
gegenwartigt: Der Arzt muss ehrlich sein, darf seinem
Patienten mit der Aufkldrung aber auch nicht schaden.
Der Patient selbst erleichtert das Gesprach nicht, bringt
er doch meist subjektive Ursachen wie »das Alter« ins
Spiel, wahrend objektiv eher von einer dementiellen
Entwicklung, meist einer Alzheimer-Krankheit, ausge-
gangen werden muss. Zusdtzlich erschwert wird das
Gesprach unter Umstdnden durch Angehdrige. Deren

Erwartungen konnen sich von denen des Patienten
grundlegend unterscheiden, miissen gleichwohl in
irgendeiner Form auch einbezogen werden — schliefilich
werden die Angehérigen im weiteren Behandlungsver-
lauf vermutlich eine immer zentralere Rolle iiberneh-
men. Hinzu kommen die zeitlichen Restriktionen im
Praxis- oder Klinikalltag. Dies alles hat zur Folge, dass
die Mitteilung einer Demenzdiagnose eine unbeliebte
Aufgabe in der drztlichen Tatigkeit ist.

Der Hausarzt befindet sich zudem noch in einem
besonderen Dilemma: Als langjdhrige Vertrauensperson
ist er in der Regel zwar der erste Ansprechpartner fiir
den Patienten und prddestiniert, bei einem Demenzver-
dacht die Primadrdiagnostik durchzufiihren. Gerade die
emotionale Ndhe zum Patienten erschwert jedoch oft die
offene Kommunikation mit dem Patienten [16]. Das »gute
Kennen« der Patienten kann dabei bereits im Vorfeld die
Wahrnehmung dementieller Verdanderungen behindern:
Das in langen Jahren gewonnene Wissen {iber einen
Patienten vermittelt dem Hausarzt zundchst ein sicheres
Gefiihl, erschwert jedoch die korrekte Einordnung von
Verdnderungen, wenn diese dem vorgefertigten Bild
widersprechen [23]. Die Bereitschaft zur Aufkldrung wird
tiberdies beeinflusst durch die Wahrnehmung der eige-
nen diagnostischen Kompetenz: Arzte, die sich auf die-
sem Gebiet unsicher fiihlen, befiirchten eher, durch eine
Aufklarung der Arzt-Patienten-Beziehung zu schaden
[11]. Kollegen, die hiufig solche Gespréche fithren miis-
sen, berichten dagegen iiberwiegend von positiven Kon-
sequenzen fiir die therapeutische Beziehung. Dennoch:
Aufklarungsgespréache bleiben schwierig. Der Arzt macht
es sich und seinem Patienten leichter, wenn er gezielt im
diagnostischen Prozess auf eine mdéglicherweise folgen-
schwere Diagnose vorbereitet. Wie dies praktisch von-
statten gehen kann, soll im Folgenden gezeigt werden.
Dabei beschrianken sich die Ausfiihrungen auf die begin-
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nende oder leichte Demenz, weil nur in diesem Stadium
in aller Regel trotz kognitiver Defizite ein Verstehen der
Diagnose moglich ist. In fortgeschrittenen Stadien wird
eine Aufklarung dem Patienten keine Hilfe sein; dann
aber bendtigen die Angehorigen Informationen.

Das Bediirfnis nach Aufklarung

Mehrere Untersuchungen belegen, dass Menschen mit
Demenz selbst in ihrer Mehrheit klar fiir eine Aufklarung
pladieren [2, 6, 17]. Dies mag iiberraschen, prasentie-
ren die Patienten doch haufig subjektive Ursachen, die
wenig {iberzeugend klingen, falls ein abklarungsbediirf-
tiges Problem nicht sogar ganzlich bestritten wird. Vor
allem qualitative Studien haben mittlerweile ein diffe-
renzierteres Verstdndnis solcher Diskrepanzen ermdg-
licht. So hat die SUWADEM-Studie von Stechl [19, 21]
klar gezeigt, dass zumindest in einem frithen Stadium
den Betroffenen ihre Defizite meist sehr deutlich bewusst
sind. Den diagnostischen Prozess erleben sie jedoch
meist dngstlich-ambivalent. Die vermeintlich fehlende
oder eingeschrankte Krankheitseinsicht, die sich in Ver-
leugnen, Vertuschen, Vermeiden oder beschénigenden
Selbstdarstellungen dufiert, dient dann vorrangig der
Emotionsregulierung und Selbstwertstabilisierung, dem
Widerstand gegen Stigmatisierung sowie der Verteidi-
gung der eigenen Autonomie. So 16st sich auch der ver-
meintliche Widerspruch auf, dass Patienten nach auf3en
hin hdufig uneinsichtig scheinen, dessen ungeachtet
aber durchaus an der Diagnose des Arztes interessiert
sind und bereitwillig der Einnahme eines Antidementi-
vums zustimmen.

Emotionale Reaktionen

Aminzadeh et al. [1] haben Aufklirungsgespriche mit
30 Demenzpatienten und Angehérigen aufgezeichnet
und transkribiert sowie Patienten und Angehérige inner-
halb einer Woche danach hierzu befragt. Die Patienten
zeigten eine Reihe emotionaler Reaktionen, die grob in
drei Kategorien unterteilt werden konnten, die mitunter
in wechselnder Folge auftraten:

a) Mangel an Einsicht und/oder aktive Verleugnung der
Diagnose,

b) Trauerreaktionen/Krisenerleben im Hinblick auf
bereits eingetretene oder antizipierte Verluste infolge
der Demenz,

c) positive Bewiltigungsstrategien.

Die Mehrzahl der Teilnehmer hatte ein leichtes Demenz-
syndrom; 23 % hatten eine vaskuldre Demenz, die ande-
ren eine Alzheimer- oder eine Mischdemenz. Die Mehrzahl
der Aufgekldrten, bei denen eine Alzheimer-Krankheit
zumindest mitbeteiligt war, reagierte mit Schock und
Stressreaktionen auf den Terminus »Alzheimer«. Der
Begriff »vaskuldre Demenz«, obwohl in Laiensprache
erklart und objektiv mit gleichermaflen schlechter Pro-
gnose, loste keine vergleichbare Reaktion aus. Die unmit-
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telbare emotionale Belastung war mitunter so stark, dass
zeitweise keine weiteren Informationen mehr aufgenom-
men werden konnten.

Krisenreaktionen werden hdufig von unerfahrenen
Arzten befiirchtet. Man sollte sich jedoch bewusst machen,
dass solche Reaktionen durchaus nachvollziehbar sind und
eher als Beleg fiir ein erhaltenes Urteilsvermégen gewer-
tet werden konnen. Es kommt darauf an, diese Gefiihle
auszuhalten und dem Patienten Verstandnis und Trost zu
vermitteln. Die Vermutung, dass initiale emotionale Verun-
sicherungen anhaltende negative Konsequenzen haben, ist
nach allen vorliegenden Daten unbegriindet; eine Zunah-
me von Angst oder Depression auf langere Sicht ist nicht
belegt [3, 17]. Im Ubrigen darf nicht vergessen werden, dass
auch ein Verschweigen der Diagnose nicht folgenlos bleibt
und die Unsicherheit moglicherweise langerfristig weitaus
belastender ist. Es gibt also gute Griinde dafiir, gelassen
an ein Aufklarungsgesprach heranzugehen - zumindest
dann, wenn man es gut geplant hat.

Der Nutzen der Aufkldrung

Dass ein Patient im Friihstadium eines Demenzsyndroms
nach Abschluss der Diagnostik iiber deren spezifisches
Ergebnis aufgekldart werden muss, liegt auf der Hand:
Zundchst einmal ist es das Recht eines jeden Patienten,
alle verfiigharen Informationen iiber seinen Zustand zu
erhalten. Erst dies ermoglicht ihm die Entscheidung fiir
oder gegen eine bestimmte Behandlung, evtl. auch die
Teilnahme an einer Studie. Die Aufklarung gibt dem Pati-
enten und seiner Familie mehr Zeit, sich auf die Erkran-
kung einzustellen; Patienten im Friihstadium konnen
ihre spidtere Versorgung planen. Die Aufklarung kann
eine ldhmende Ungewissheit beenden, das Verstiandnis
von Alltagsproblemen erleichtern, den Zugang zu Unter-
stlitzung ermoglichen und positive Bewaltigungsstrate-
gien fordern [10]. Dies zeigt sich auch in der folgenden
Schilderung der Ehefrau eines Alzheimer-Patienten:

»Ach dort im Krankenhaus hat er iiberhaupt das nich
an sich ran also, mehr gesprochen... Dann war'’n ma
hier und da hat er gesagt: >Mit dem Alzheimer, dh was
wird denn da nun? Wie wird'n das nun weitergehen?«
Da hab ich gesagt: >P., fiir uns dndert sich nichts, aufier
... dass ich froh bin, ... dass ich es weif3 ... Weil ich jetzt
merke, ich hab dir oft ... &h hab ich falsch reagiert, weil
ich einfach nich wusste, warum dies oder da ... Also, wir
konnen jetzt beide anders damit umgehen. Und du bist
aber {iberhaupt nich schlimm. Jeder vergisst irgendwas
und &h mal oder so. Ahm ... Und wir ... aber wir kén-
nen jetzt damit umgehen, und da wird sich nix dndern.
Und so schlimm war ... so schlecht war ja unser Leben
gar nich. Wir miissen nur einfach weiter ... dh diirfen
nich sagen, ach, jetzt verkriechen wir uns, wir gehen
nich mehr raus, wir wollen niemanden mehr sehen
und so weiter. Wir miissen wieder ... kimpfen.< Da hat
er gesagt: »>Ja, da haste eigentlich Recht.«« [19, S. 300]

Art und Inhalt der Aufklarung miissen sich an den jewei-
ligen Bediirfnissen des Patienten orientieren. Aufkldarung
erfordert damit immer ein hochindividuelles Vorgehen
[4], bei dem Verschweigen und vollstindige Aufklarung
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bis ins letzte Detail nur als Endpunkte eines Kontinuums
zu verstehen sind. Einen Patienten mit guter Einsicht
und stabilem Affekt wird man friih umfassend aufkla-
ren, einen Patienten mit depressiver Begleitsymptomatik
dagegen sehr vorsichtig und schrittweise, falls die
Aufklarung nicht bewusst zuriickgestellt wird, bis die
Depression suffizient behandelt ist. Jede Aufkldrung muss
also flexibel und umsichtig erfolgen mit dem Ziel, das
therapeutische Biindnis mit dem Patienten zu stdrken.
Aufklarung ist damit auch keine einmalige Angelegenheit.
Aufklarung ist vielmehr als andauernder Prozess und
fundamentaler Teil einer langfristigen Betreuung eines
Demenzpatienten zu verstehen [1, 7].

Empfehlungen zum praktischen Vorgehen

Im Folgenden soll ein Vorschlag fiir eine behutsame
Vorbereitung einer Aufklarung gemacht werden, der
sich weitgehend an den Empfehlungen von Hogan et al.
[9] orientiert. Die Aufklarung muss im diagnostischen
Prozess von Beginn an »mitgedacht« werden. Spricht
ein Patient erstmalig Gedadchtnisprobleme an, wird man
in seinem Interesse auf unndotige Besorgnis oder eine
behandelbare Ursache hoffen. Wesentlich wahrschein-
licher ist es jedoch, dass sich nach Abschluss eines
umfangreichen diagnostischen Prozesses als Ursache
eine Alzheimer-Krankheit in Reinform oder in Kombi-
nation mit einer vaskuldren Schiddigung herausstellen
wird. Wer dies im Auge behilt, wird die mégliche Aufkla-
rung iiber eine schwerwiegende Diagnose von Anfang an
mitplanen und damit den Bediirfnissen von Patienten wie
Angehorigen am besten entgegenkommen, die sich tiber-
wiegend eine schrittweise Vorbereitung wiinschen [2].

Wer einen Patienten aufkldren muss, tut gut daran,
Angehorige einzubeziehen. Dazu muss jedoch zuerst das
Einverstdndnis des Patienten eingeholt werden, was in
der Praxis nicht immer gegeben ist. Das hat viel damit zu
tun, dass die Arzt-Patienten-Beziehung bei der Demenz
eine ganz besondere ist [18]: Der Patient wird oft nur auf
Initiative der Angehorigen hin untersucht; zudem macht
die Fremdanamnese einen wesentlichen Teil der Dia-
gnosefindung aus. Der Kontakt besteht also schon und
ist u.U. intensiver und vertrauensvoller als der Kontakt
zum Patienten. Hinzu kommt, dass der Patient selbst im
Frithstadium bereits eine gewisse Unterstiitzung durch
den Angehorigen benétigt — das Einhalten vereinbarter
Termine wire ohne engagierte Dritte meist gar nicht
moglich. Dies alles hat zur Folge, dass dem Arzt weniger
ein Patient als vielmehr eine Patient-Angehorigen-Dyade
gegeniibersteht. Daraus entsteht leicht ein kompliziertes
Beziehungsgeflecht, in dem die Rechte und Bediirfnisse
des Patienten u.U. zu kurz kommen. Es muss klar sein,
dass Angehorige nicht per se ideale Stellvertreter fiir den
Patienten sind [7]: Sie haben bei allem Bemiihen um den
Patienten doch auch ihre eigenen Interessen, die hinter-
fragt werden miissen, denn nicht alles, was Angehorige
sich aus ihrer Perspektive wiinschen, deckt sich mit den
Bediirfnissen des Patienten.

Tipps zur Planung des Aufklarungsgesprachs

1. Den »worst case« von Anfang an mitdenken!

2. Vermutungen/Befiirchtungen des Patienten, nach Maglichkeit auch seiner Ange-
horigen, erfragen und im Verlauf schrittweise auf die Moglichkeit einer Demenz-
diagnose vorbereiten

3. »Ausschlussdiagnostik« rechtzeitig erklaren, insb. die Bedeutung neuroradiolo-
gischer Befunde

4. Bei Mitteilung der Diagnose Fragen zulassen, verstandnisvoll auf Zweifel reagie-
ren

5. Kompetenzen betonen, Konfliktthemen wie Fahreignung u. U. erst einmal

zuriickstellen

. Behandlungsoptionen thematisieren, Hoffnung vermitteln

. In Anwesenheit von Angehdrigen mit dem Patienten sprechen, nicht iiber ihn

. Einfache Wortwahl verwenden, ruhige Atmosphdre sicherstellen

. Zumindest fiir stichwortartige Dokumentation sorgen, auf geeignete Beratungs-

und Informationsméglichkeiten verweisen

10.Aufkldrung nicht als einmaliges Ereignis, sondern als fortlaufenden Prozess ver-
stehen

O 00 N O

Abb. 1: Tipps zur Planung des Aufklarungsgesprachs

Zunichst sollte man getrennt mit dem Patienten und der
Familie sprechen, um deren jeweilige Interessen, Vermu-
tungen und Befiirchtungen zu erfahren. Moglicherweise
treten dabei konfligierende Vorstellungen zu Tage: Bei-
spielsweise mag ein Patient ausdriicklich verlangen,
iiber die Diagnose informiert zu werden, wéhrend die
Kinder befiirchten, der Vater werde eine Aufklarung
nicht verkraften. So wichtig solche Informationen auch
sind: Letztlich bestimmt der Patient, was er wissen
mochte.

Handelt es sich um einen gefasst wirkenden Pati-
enten, der subjektiv eine Alzheimer-Krankheit fiir mog-
lich halt, kann man von Anfang an sehr offen sprechen.
In der Regel tun die Patienten dem Arzt diesen Gefallen
jedoch nicht. Altere Patienten verweisen meist pauschal
auf »das Alter«, jlingere Patienten auf psychische Ursa-
chen, bspw. Stress am Arbeitsplatz oder in der Familie.
Man sollte derartige Erklarungen akzeptieren, um nicht
unnotige Abwehrreaktionen zu provozieren. Gleichzeitig
kann man kurz ein Spektrum weiterer potentieller Ursa-
chen von altersnormalen Veranderungen der Gedadchtnis-
leistung iiber gut behandelbare Ursachen wie Schilddrii-
senfunktionsstérungen bis hin zur Alzheimer-Krankheit
nennen, wobei die Information zentral ist, dass auch
in diesem Fall eine positive Beeinflussung des Verlaufs
moglich ist. Man sollte die Reaktion des Patienten auf
das Wort »Alzheimer« beobachten, diesen Terminus
jedoch nur beildufig erwdhnen. Eine Vertiefung ist zu
diesem Zeitpunkt nur angebracht, wenn der Patient dazu
aktiv Fragen stellt.

Auch eine erste Evaluation von Untersuchungsergeb-
nissen, bspw. eines Screeningtests, kann zundchst noch
relativ vage erfolgen (bspw. »Ihre Leistung in diesem
Kurztest war schon etwas auffdllig. Das kann vielerlei
Ursachen haben, manchmal ganz harmlose. Sind Sie
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damit einverstanden, dass wir weitere Untersuchungen
durchfiihren, damit wir die Ursache finden und auch
behandeln kénnen?«). Der Patient und gegebenenfalls
ein anwesender Angehoriger miissen dann jedoch auch
dariiber informiert werden, was »Ausschlussdiagnostik«
bedeutet. Dass TSH, Vitamin B::, Folsdure und andere
Parameter im Normbereich liegen, ist einerseits gut,
bedeutet andererseits aber, dass gleichzeitig die Wahr-
scheinlichkeit fiir eine Alzheimer-Diagnose steigt. Zu
einem besonderen Problem koénnen unauffillige bild-
gebende Befunde werden, wenn der Patient und seine
Angehorigen zuvor nicht ausreichend iiber diese Unter-
suchung aufgeklart worden sind. Der Patient muss wis-
sen, dass ein unauffilliger neuroradiologischer Befund
eine beginnende Alzheimer-Krankheit keineswegs aus-
schlief3t. Andernfalls kann der schriftliche Befund miss-
verstanden werden. Auch ist nicht auszuschlief3en, dass
die Radiologin oder der Radiologe aus ihrer jeweiligen
Sicht dem Patienten miindlich mitteilen, dass »alles in
Ordnung« ist. Kommen Patient und Familie mit einer
solchen »Aufkldarung« zuriick, 1dsst sich absehen, dass
die Mitteilung der Diagnose fiir alle Seiten unangenehm
werden wird.

Die endgiiltige Diagnose ist leitliniengemaf3 das Ergeb-
nis umfangreicher differentialdiagnostischer Untersu-
chungen. Natiirlich muss darauf eingegangen werden,
welche alternativen Erklarungsmoglichkeiten ausgeschlos-
sen werden konnen. Unsichere Kollegen, die sich vor der
Eréffnung einer unangenehmen Diagnose scheuen, laufen
dabei jedoch Gefahr, sich in detaillierten Aufzihlungen
positiver Befunde zu verlieren (»Und hier die Schild-
driisenwerte, auch wieder im Normbereich, prima«), auf
die dann schliefllich doch das bittere Ende folgen muss,
namlich die Mitteilung, an einer fortschreitenden Demenz
erkrankt zu sein. Giinstiger ist es, kurz nochmals den
Begriff »Ausschlussdiagnostik« zu erldutern, dann aber
rasch zu deren Ergebnis, ndmlich der spezifischen Diagno-
se, liberzuleiten und erst danach bei Bedarf auf einzelne
Aspekte der Differentialdiagnostik einzugehen.

Wenn die Diagnose erdffnet wird, muss der Patient
Gelegenheit haben, dazu Fragen zu stellen. Zeigt er
starke emotionale Betroffenheit, ist ihm Anteilnahme
zu vermitteln, aber auch die Zuversicht auf eine posi-
tive Beeinflussung des Krankheitsgeschehens im Zuge
der weiteren Behandlung. Auf Zweifel an der Diagnose
sollte der Arzt verstindnisvoll reagieren, u.U. auch das
Einholen einer Zweitmeinung vorschlagen. Die damit
verbundene Bereitschaft, das eigene Handeln kollegial
iiberpriifen zu lassen, stellt eine vertrauensbildende
Mafinahme dar, die eine solche Uberpriifung dann mog-
licherweise sogar verzichtbar macht. Zumindest leichte
Zweifel sind bei einer folgenschweren Diagnose immer
zu erwarten. Haufig duflern z.B. Patienten die Ansicht,
dass man die Alzheimer-Krankheit zu Lebzeiten ja gar
nicht mit absoluter Sicherheit diagnostizieren konne.
Wie zutreffend die jeweiligen Krankheitskonzepte auch
immer sein modgen — die Deutungshoheit liegt beim
Patienten! Ansonsten wird sich keine vertrauensvolle
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therapeutische Beziehung entwickeln. Anstelle einer
rechthaberischen Diskussion um die Treffsicherheit der
klinischen Diagnose kénnte man dem Patienten bei-
spielweise beipflichten, dass tatsdchlich keine absolute
Sicherheit bestehe, die Wahrscheinlichkeit jedoch hoch
genug sei, um eine spezifische Behandlung einzuleiten.
Im Folgenden wire auszuloten, ob sich der Patient auf
einen derartigen Kompromiss einlassen kann.

Es erfordert einiges Geschick, Patienten und Angeho-
rigen Raum zu geben, ihre Angste zu artikulieren, dann
aber behutsam auf die Behandlungsoptionen - und
damit etwas Positives — iiberzuleiten. Gerade im Friih-
stadium der Demenz ist es wichtig, die vielen erhaltenen
Kompetenzen zu betonen [15]. Dies ist umso wichtiger,
als die Diagnose selbst einseitig den Blick auf die Defizite
lenkt und fiir das Selbstwertgefiihl des Patienten eine
dramatische Bedrohung darstellen kann. Menschen mit
einer beginnenden Demenz spiiren in aller Regel genau,
dass etwas nicht stimmt, und befiirchten als Konse-
quenz Eingriffe in ihre Autonomie [19, 21]. Will man die
Compliance des Patienten nicht gefihrden, muss man
sich deshalb genau iiberlegen, was man in das Aufkla-
rungsgesprach »hineinpackt« und was man bewusst fiir
einen spdteren Zeitpunkt zuriickstellt. Nach Mitteilung
der Diagnose einem Patienten bspw. gleich mitzutei-
len, dass er nicht mehr Autofahren solle, kann als so
massiver Eingriff in die Autonomie erlebt werden, dass
es u.U. zum Beziehungsabbruch kommt. Dieser Patient
wird nun moglicherweise eine rigorose Abwehrhaltung
einnehmen und in absehbarer Zeit keinen anderen Arzt
mehr aufsuchen. Somit bleibt er mit seinem Problem
allein und erhdlt keine Behandlung. Ein Patient darf
daher nicht {iberfordert werden. Am wichtigsten ist es,
ihm das Gefiihl zu vermitteln, dass er mit seinem Pro-
blem nicht alleingelassen wird [7].

Nachfolgend ein Beispiel eines sicherlich nicht opti-
mal verlaufenen Aufklarungsgespriachs, von der Part-
nerin eines von einer prdsenilen Alzheimer-Demenz
Betroffenen erinnert:

»Herr BB, es ist fiir Sie jetzt wahrscheinlich ... wahn-
sinnig schwer zu verstehen. ... was wir Thnen sagen.
Sie meinen selbst, es geht Thnen gut ... korperlich geht
es Thnen auch gut. Aber Sie haben ... wir miissen die
Diagnose ... einfach so deutlich sagen, ... Sie haben
Demenz vom Alzheimer-Typ. Und das ist nach heutigen
... Gesichtspunkten ... unheilbar .... Wir haben nur die
Moglichkeit, Thnen eine Medikament ... zu verabreichen,
was ... Ihren Zustand recht lange erhalten soll ... Sie miis-
sen einfach ... glauben ... was wir Ihnen jetzt sagen. Und
Sie miissen sehr viel Vertrauen zu Ihrer Frau und Ihrer
Familie haben. Und Sie miissen ... ahmmm ... versuchen
... Ihr Leben so weit zu leben ... wie bisher ... Wichtig
ist, dass Sie Ihren Tagesablauf ... eben sich einteilen.
Sie konnen nicht mehr arbeiten. Sie diirfen nicht mehr
Autofahren«... Und dann ist er nach Hause gefahren ...
wollte mir richtig ... und der ist gefahren ... dhh ich hab
nur so [zeigt, wie sie sich in den Sitz eingespreizt hat].
Der wollte mir richtig zeigen. Ich kann noch Autofahren,
nicht? ... Und dann ... hab ich noch mal angefangen zu
weinen ... Und da hat er gesagt: >Hast du was ins Auge
bekommen?« ... Dann hab ich gesagt: >Jal [19, S.291-292]



Diagnose »Demenz«: Die Planung des Aufklarungsgesprachs

METHODIK

Dieses Zitat ldsst erkennen, wie sehr die Diagnose einer
prasenilen Alzheimer-Demenz fiir beide ein Schock
gewesen ist. Bei aller Vorsicht, mit der eine solche retro-
spektive Schilderung einer sehr angstbesetzten Situation
zu werten ist, wird doch die Gefahr einer zu restriktiven
Aufklarung offensichtlich: Der Patient entwickelt sofort
eine ausgepragte Abwehrreaktion. Er will nun erst recht
beweisen, dass er noch Auto fahren kann, und reagiert
seine Frustration durch einen besonders riskanten Fahr-
stil ab.

Gerade Angehorige fragen hdufig nach dem zeit-
lichen Verlauf der Demenz [8]. Solche Informationen
miissen jedoch differenziert kommuniziert werden:
Statistische Angaben werden fiir sich allein genom-
men nicht hilfreich sein — fiir den Einzelfall erlauben
sie keinerlei Prognose. Hier kommt es darauf an, die
Individualitiat der Krankheitsverldufe zu betonen [15].
Grundsatzlich sind die meisten Demenzen einschlief3-
lich der Alzheimer-Krankheit langsam fortschreitend,
sodass noch lange ein selbstbestimmtes Leben mdéglich
sein kann. Dariiber hinaus ist Lebensqualitédt auch bei
schwerer Demenz moglich, wenn die Umweltbedin-
gungen »stimmen«. Nur eine solche sensible Themati-
sierung der Prognose kommt einem weiteren Bediirfnis
von Patienten und Angehdrigen bei der Diskussion der
Prognose entgegen [2], ndmlich der Vermittlung von
Hoffnung. Fiir hochbetagte Patienten kann es zudem
entlastend sein, die langsame Progredienz und den
allmdhlichen Verlust von Fahigkeiten der statistisch
begrenzten Lebenserwartung gegeniiberzustellen. Dies
kann auch die Angst reduzieren, in ein Pflegeheim iiber-
siedeln zu miissen.

Dass Arzte es wesentlich leichter finden, mit den
Angehorigen zu kommunizieren, ist bekannt [22]. So
sehr dies auch nachvollziehbar ist — im Mittelpunkt steht
der Patient. Man sollte sich daher bewusst vornehmen,
in erster Linie mit dem Patienten zu sprechen und nicht
iiber ihn. Im Gesprach mit mehreren Personen kann dies
durch die Sitzordnung erleichtert werden. Giinstig ist
es, ihn dem Arzt gegeniiber zu platzieren. Man hat ihn
dann besser im Blick, spricht automatisch mehr mit ihm
und bezieht ihn starker ein. Selbstverstandlich muss bei
einem gemeinsamen Gesprdach mit Angehé6rigen auch
dafiir Sorge getragen werden, dass der Patient nicht
angeklagt oder blof3gestellt wird.

Kurz [12] ist beizupflichten, dass es im Krank-
heitsverlauf immer weniger darauf ankommt, was
mitgeteilt wird, sondern wie dies geschieht. Die Wort-
wahl muss dem Verstiandnis von Laien, zumal mit
Hirnleistungsstorungen, angepasst sein. Kurze Sitze
und Wiederholungen erleichtern das Verstehen und
Behalten. Patient und Familie sollten aktiv einbezo-
gen und zu Fragen ermutigt werden. Nicht nur der
Patient, auch die Angehdrigen befinden sich in einer
emotionalen Ausnahmesituation, in der das Aufnah-
mevermogen stark reduziert sein kann. Man sollte
zudem bedenken, dass es sich bei den Angehorigen
hdufig um Ehepartner handelt, die sich selbst schon in

vorgeriicktem Alter befinden, moglicherweise schlecht
hoéren, und deren kognitive Flexibilitat vielleicht eben-
falls nachgelassen hat. Wesentliche Gesprachsinhalte
sollten deshalb schriftlich fixiert werden. In Gedacht-
nisambulanzen kann dies iiber den Arztbrief erfol-
gen, der dem Patienten zugeschickt wird. Fiir den
niedergelassenen Arzt bietet sich am ehesten ein
Formular an, auf dem zentrale Inhalte des Gespréachs —
einschliellich der Diagnose — stichwortartig vermerkt
werden. Hier kann auch der ndchste Termin notiert
werden, mit dem Hinweis, dass dann weitere Fragen
zu Diagnose und Behandlung besprochen werden koén-
nen. Angesichts der iiblichen zeitlichen Restriktionen
sollte unbedingt auch die Kontaktadresse der ndchsten
regionalen Alzheimer-Gesellschaft aufgefiihrt werden.

Bedauerlicherweise gibt es wenig geeignete Materi-
alien iiber Demenz, die man einem Betroffenen aushéin-
digen konnte. Die Broschiiren der Pharmaindustrie spre-
chen vornehmlich die Angehdrigen an und vermitteln
meist ein so diisteres Bild, dass sie einem Menschen mit
beginnender Demenz keine Hilfe sind. Als Alternative sei
auf den Ratgeber »Demenz — mit dem Vergessen leben«
von Stechl et al. [20] verwiesen, der aus der Perspektive
der Betroffenen geschrieben ist und Mut machen will fiir
ein selbststdndiges Leben mit Demenz.

Der zeitliche Rahmen fiir das Aufklarungsgesprach
wird sich an den Gegebenheiten des Praxis- oder Kli-
nikalltags orientieren miissen. Fiir den Arzt mag es
entlastend sein, sich zu vergegenwdrtigen, dass die
Aufnahmekapazitit selbst von Gesunden in emotionalen
Stresssituationen eng begrenzt ist. Ein ldngerer Termin
bietet also nicht zwangsldufig Vorteile. Ein 15-miniitiges
Gesprdch in einer ruhigen Atmosphére ohne Stérungen
durch Telefon, Pieper und Ahnliches mag erst einmal
vollig ausreichen. Man muss sich jedoch bewusst sein,
dass die Thematik damit nicht ein fiir alle Mal »abge-
hakt« ist. Dass Aufklarung leider noch nicht immer
als fortlaufender Prozess gesehen wird, ldsst eine fin-
nische Hausarztstudie vermuten [13], bei der sich 71%
der befragten Angehérigen von Alzheimer-Patienten mit
der zum Zeitpunkt der Diagnosemitteilung erhaltenen
Information zufrieden zeigten, aber nur noch 50% mit
der nachfolgenden Betreuung. Unter anderem wurden
weitere Informationen {iber die Erkrankung und mehr
soziale Unterstiitzung gewiinscht. Der Arzt sollte deshalb
beim nichsten Kontakt von sich aus fragen, ob aus dem
Aufklarungsgespriach noch Fragen offen geblieben bzw.
ob neue entstanden sind.

Fazit

Zusammenfassend bleibt festzuhalten: Nur ein umfas-
send aufgeklarter und informierter Patient kann aktiv an
der weiteren Behandlung teilnehmen und seine zukiinf-
tige Versorgung rechtzeitig planen. Auch wenn Aufkla-
rungsgesprache fiir alle Seiten nicht leicht sind - sie
lohnen sich! Die Erfahrung zeigt, dass auch Patienten,
die bei der Mitteilung der Diagnose emotional zundchst
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stark negativ reagiert haben, in der Folge meist positive
Bewiltigungsmechanismen entwickeln. Eine sensible
Aufklarung kann das Vertrauen zum Arzt erheblich
starken. Auf dieses Vertrauen wird es im weiteren Krank-
heitsverlauf entscheidend ankommen, wenn die Mittei-
lung der Diagnose langst vergessen ist.
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