Ubersicht: Demenzerkrankungen be-
treffen etwa 10% der ber 60-jahrigen
Bevolkerung, wobei Neuerkrankungs-
rate und Haufigkeit in der Bevélkerung
mit dem Alter exponentiell ansteigen.
Die Zunahme der hochaltrigen Bevol-
kerung in Europa wird in den ndchsten
Jahrzehnten zu einer Verdoppelung der
Erkrankungszahlen fiihren. Die Veran-
derung der Familien- und der Gesell-
schaftsstruktur bedeutet, dass immer
mehr allein lebende Demenzkranke zu
versorgen sein werden. Auch werden
weniger Familienangehdrige zur Verfii-
gung stehen (kénnen), um die Betreu-
ung zu libernehmen. Die verschiedenen
Erkrankungsformen, neben der Alzhei-
mer- vor allem vaskuldre und Lewy-
Kérper-Demenzen sowie solche bei
Parkinson-Erkrankung, koénnen heute
mit hoher Sicherheit klinisch diagnosti-
ziert werden und dauern drei bis zehn
Jahre.
moglichkeiten stehen, wenn auch in be-

Medikamentése Behandlungs-

grenztem Mafe, zur Verfiigung. Auch
sind Praventionsmoglichkeiten bekannt.
Wichtig ist das komplexe Case Mana-
gement, welches psychosoziale Hilfs-
mafnahmen berlcksichtigt. Unterstdit-
zungsangebote sollen insbesondere die
pflegenden
Auch im Zuge der neuen Diskussionen

Angehodrigen  entlasten.
um Patientenverfiigungen gewinnt die
Frihdiagnose an Bedeutung. Die Ver-
sorgung speziell in Krankenhaus und
Pflegeheim inklusive der Palliativmedi-
zin sind weitere relevante Themen.

Schliisselworter: Demenz, Risikofak-
toren, Pravention, Angehorige, Versor-

gung
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Demenz — Muster des
Vergessens

Begriffsdefinition

Unter einer Demenz versteht man eine
erworbene Stérung des Gedachtnisses
sowie weiterer Funktionen, z.B. der
Sprache, die so ausgeprégt sind, dass
sie die Bewéltigung des Alltags beein-
trachtigen. Bei der Diagnosestellung
darf keine Bewusstseinsstorung vor-
handen sein. Hierunter versteht man
insbesondere Stérungen der Wachheit
und Aufmerksamkeit, wie sie im Rah-
men z.B. deliranter Zustidnde auftre-
ten. Bei der Beurteilung von Minder-
begabten oder auch Menschen aus
anderen Kultur- und Sprachregionen
kann es schwierig sein zu entscheiden,
ob die Stérungen, z. B. der Sprache, auf
solche schon langer bestehenden Merk-
male oder auf eine spéter erworbene
Demenzerkrankung zuriickzufiihren
sind. Der entsprechende

klinische Befund lasst sich

oft erst mithilfe einer

Fremdanamnese zufrie-

denstellend erheben. Die

Zuordnung zu verschie-

denen Demenzformen er-

folgt mithilfe zuséatzlicher

(instrumenteller) diagnos-

tischer Verfahren. Die Medizin stiitzt
sich hierbei auf die Definitionen des
Diagnostisch-Statistischen =~ Manuals
der Amerikanischen Gesellschaft fiir
Psychiatrie (DSM-IV) (American Psy-
chiatric Association, 1996) und der In-
ternational Classification of Diseases
(ICD-10) der Weltgesundheitsorgani-
sation (World Health Organisation,
1991). Eine aktuelle Zusammenfassung

eecccccccccccoe

des Kenntnisstandes zur Demenz fin-
det sich im Internet in der Versorgungs-
leitlinie Demenz, die unter Federfiih-
rung der Deutschen Gesellschaften fiir
Psychiatrie, Psychotherapie und Ner-
venheilkunde (DGPPN)
Neurologie (DGN) erarbeitet wurde.'

sowie flir

Demenzformen und
Haufigkeit

Der o. g. Definition entsprechend, kann
eine Vielzahl von Ursachen zu einem
demenziellen Syndrom fiihren. In der
Praxis spielen v. a. die Demenzkrankhei-
ten eine Rolle, unter denen man Er-
krankungen zusammenfasst, die als
einziges oder vorwiegendes Kennzei-
chen ein Demenzsyndrom aufweisen.

Die Mehrzahl der Demenzen
sind Alzheimer-Demenzen,
weshalb beides oft gleich-
gesetzt wird

Dies ist in mehr als 60 % der Falle die
Alzheimer-Demenz (AD), weshalb in
der offentlichen Diskussion haufig Alz-

! Vgl. Webseiten der DGPPN, DGN, AWMF
oder  http://www.dgppn.de/fileadmin/
user_upload/_medien/download/pdf/
kurzversion-leitlinien/s3-leitlinie-demenz-
If.pdf [letzter Zugriffam 17.6.20111.
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heimer und Demenz synonym verwen-
det werden.

In der Tat ist es so, dass die von Alois
Alzheimer vor tiber hundert Jahren be-
schriebenen neuropathologischen Ver-
anderungen bei einer Reihe von Er-
krankungen und auch im sogenannten
normalen Alter auftreten (Neuropa-
thology Group of the Medical Research
Council Cognitive Function and
Ageing Study, 2001). Insgesamt spielt
die Alzheimerpathologie bei iiber 80 %
aller Demenzen eine Rolle.

Klinisch ist der Verlauf typischer-
weise schleichend. Bereits friith treten
Storungen des Geddchtnisses auf, v. a.
des Kurzzeitgedéchtnisses, wobei auch
Demenzkranke emotional wichtige
Dinge besser
konnen. Daneben finden

erinnern

sich Storungen anderer
kortikaler
Funktionen, insbesondere
der Sprache und der Vi-
suokonstruktion. Ersteres
zeigt sich in Problemen
der Wortfindung, Benen-
nung und sprachlichen
Fliissigkeit. Letzteres zeigt sich, wenn
raumliche Kontexte nicht gut erfasst
werden konnen, z.B. beim Tischde-
cken oder auch beim Aussteigen aus
dem Zug, wenn die Stufenabfolge Un-
sicherheit erzeugt. Aufféllig ist auch
schon frith die Stérung bei der paral-
lelen Aufgabenausfiihrung, z. B. wenn
gleichzeitig gesprochen und gegangen
oder getanzt werden soll.

Zu den frithen Auffilligkeiten ge-
héren auch sozialer Riickzug und de-

sogenannter

pressive Verstimmung bzw. emotio-
nale Irritabilitdt. Ein Zusammenhang
zur Wahrnehmung der eigenen Defizi-
te kann vermutet werden, wobei etwa
ein Drittel der PatientInnen wohl keine
Krankheitseinsicht hat. Sowohl An-
triebsarmut bis zur Apathie wie auch
Unruhe bzw. Agitation gehdren zu den
sehr haufigen Symptomen. Wohl auf-
grund der durch die Demenz herab-
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DEMENZ - MUSTER DES VERGESSENS

gesetzten Verarbeitungskapazitét sind
die Betroffenen schneller
dert« und zeigen Angste, paranoide
Befiirchtungen sowie Aggressionen.
Im weiteren Verlauf tritt dann zuneh-
mende Betreuungs- und Pflegebediirf-
tigkeit auf, im Endstadium auch Inkon-
tinenz und/oder Schluckstérungen.
Formal bzw. klinisch wird neben
der AD v.a. die Demenz vom Lewy-
Korpertyp (DLB) beobachtet, die ge-
wissermafSen zusétzlich Zeichen der
Parkinson-Erkrankung aufweist, d.h.
Bewegungsstorungen und/oder Stiir-
ze. Dariiber hinaus zeigen sich erheb-
liche Schwankungen der Leistungs-
fahigkeit und (hdufig optische)
Halluzinationen. Von der auch bei der

»liberfor-

Zu den frihen Auffallig-
keiten gehéren sozialer
Rickzug und depressive
Verstimmung bzw. emo-
tionale Irritabilitat

Parkinson-Krankheit haufig beschrie-
benen Demenz (PDD) wird sie da-
durch unterschieden, dass motorische
Symptome und Demenz in engem zeit-
lichen Zusammenhang auftreten. Neu-
ropathologisch  bestehen flieffende
Uberginge zwischen beiden Formen.
Insgesamt riicklaufig ist die Anzahl
der sogenannten durchblutungsbe-
dingten oder waskuliren Demenzen
(VaD). Hierbei kommt es typischer-
weise zu neurologischen Herdsympto-
men, die mit Storungen von Gang und
Sprache, Beweglichkeit oder des Schlu-
ckens einhergehen konnen. Fiir die Di-
agnose entscheidend ist der Nachweis
eines plausiblen Zusammenhangs zwi-
schen Demenzentstehung und (mit
bildgebenden Verfahren) nachgewie-
senen vaskuldren Schadigungen. Reine
VabD sind eher selten. Dies hangt damit
zusammen, dass erhohter Blutdruck,
Diabetes, Rauchen und Herzkrankhei-
ten — die entsprechenden Risikofakto-
ren — immer besser behandelt werden
konnen (Stoppe, 2006). Mit steigendem

Lebensalter findet man allerdings im-
mer haufiger sowohl vaskuldre als
auch degenerative Verdnderungen, die
offensichtlich beide zur Demenzent-
stehung beitragen (Neuropathology
Group of the Medical Research Council
Cognitive Function and Ageing Study,
2001).

Seltener sind die Frontotemporalen
Degenerationen — also solche in Nicht-
Alzheimer-Regionen —, die mehrheit-
lich im mittleren Lebensalter auftreten,
Manner und Frauen gleich héufig be-
treffen und eine Vielfalt von Syndro-
men zusammenfassen. Sie zeichnen
sich durch frithe Auffélligkeiten, wie
z.B. Gleichgiiltigkeit, Riicksichtslosig-
keit, Riickzug, Hyperoralitdt und Ver-
anderungen des Essverhaltens mit
Kohlenhydratgier sowie Sprachstérun-
gen, aus (Neary, Snowdon & Mann,
2005). Weitere Erkrankungen wie De-
menzen bei Normaldruckhydrozepha-
lus oder anderer Genese sollen hier
nicht diskutiert werden.

Demenzerkrankungen zeigen eine
exponentiell zunehmende Haufigkeit
(Pravalenz) mit dem Alter. Der Anstieg
von etwa einem Prozent bei den 60-
Jahrigen auf {iber 30 % bei den {iber
90-Jahrigen geht auch auf eine expo-
nentielle Zunahme der Neuerkran-
kungsraten (Inzidenz) zuriick. Haupt-
ursache fiir diesen Haufigkeitsverlauf
ist die AD. Dies bedeutet gleichzeitig,
dass mit zunehmendem Lebensalter
die A-priori-Wahrscheinlichkeit
eine AD steigt (Bickel, 2001).

Die Lebenserwartung nach Diagno-
se variiert u. a. mit dem Diagnosezeit-
punkt und wird zwischen fiinf und
neun Jahren angegeben. Das Mortali-
tatsrisiko ist im Vergleich zu Nicht-De-
menten auf das Zwei- bis Fiinffache er-
hoht, wozu beitragt, dass Erkrankte fiir
ihre Gesundheit weniger Sorge tragen,
Komplikationen von Schluckstdrungen
und Stiirzen erleiden, jedoch auch,
dass sie beziiglich ihrer somatischen
Komorbiditat schlechter versorgt wer-
den (Lopponen, Isoaho, Raiha, Vahl-

fir
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berg, Loikas, Takala, Puolijoki, Irjala &
Kivela, 2004; van den Bussche & von
Leitner, 2011; Weyerer & Schaufele,
2009).

Sicherheit der
Diagnose

Die gegenwaértig verwendeten Kriteri-
en fiir die klinische Diagnose der De-
menzerkrankungen weisen eine sehr
hohe diagnostische Sicherheit auf. So
kann die AD heute mit einer Sicherheit
von ca. 90 %, vaskuldare Demenzen mit
einer Sicherheit von etwa 80 % diag-
nostiziert werden. Fiir spezielle De-
menzformen, wie z.B. jene infolge
der Creutzfeldt-Jakob-Erkrankung, er-
reicht man sogar Raten von 100 %. An-
ders als bei vielen somatischen Erkran-
kungen ist es keineswegs so, dass die
Diagnose erst durch eine pathologische
Untersuchung nach dem Tod gesichert
werden kann. Seitdem bekannt ist,
dass die Mehrzahl der neuropathologi-
schen Verdnderungen auch bei nicht-
dementen alten Menschen

gefunden werden konnen,

kann der Pathologe die Dia-

gnose Demenzerkrankung
postmortem nur im Zusam-

menhang mit dem zuvor er-

hobenen klinischen Befund

sichern. Insofern sind die

oben angegebenen Raten sogenannte
kliniko-pathologische Ubereinstimmungen
(Stoppe, 2006).

Die diagnostische Sicherheit steigt
natiirlich umso mebhr, je genauer die
diagnostischen Methoden angewandt
werden. Hier zeigen sich in der gegen-
wartigen Versorgung noch erhebliche
Maéngel. So kommt es durchaus auch
heute noch vor, dass Demenzerkran-
kungen erst in weit fortgeschrittenem
Zustand diagnostiziert werden. Fiir
Deutschland wurde dies von meiner
Arbeitsgruppe in den Jahren im Langs-

schnitt belegt, andere Arbeitsgruppen
fanden &ahnliche Befunde (Stoppe,
Sandholzer, Staedt, Winter, Kiefer, Ko-
chen & Ruther, 1994; Maeck, Haalk,
Knoblauch & Stoppe, 2007; Riedel-
Heller, Schork, Fromm & Angermeyer,
2000; Melchinger & Machleidt, 2005).
Auch wurden inzwischen Vorschldge
erarbeitet, wie die Versorgung, insbe-
sondere die Erkennung und Behand-
lung von Demenzkranken, interdis-
ziplindr verbessert werden konnte
(Stoppe, Bergmann, Bohlken, von der
Damerau-Dambrowski, Roth-Sacken-
heim & Wachtler, 2004).

Frilherkennung

Nachdem die Mehrzahl der Demenz-
erkrankungen auf eine neurodegenera-
tive Ursache zuriickgeht und in der Re-
gel schleichend beginnt, erdffnen sich
Moglichkeiten zu einer Friithdiagnose,
um den invalidisierenden Verlauf auf-
zuhalten bzw. in vielen Bereichen Vor-
sorge zu treffen. Viele schrecken davor
zuriick, eine so belastende Erkrankung

Die Patienten beflrchten
Stigmatisierung und

: Autonomieverlust

wie die AD frith zu diagnostizieren
bzw. diagnostizieren zu lassen. In ge-
wisser Weise sind die damit verbunde-
nen Angste vergleichbar mit den Ge-
fithlen, mit denen viele Menschen auf
die Krebsfritherkennung vor 30 Jahren
reagierten. Nachdem die Erkrankun-
gen heute in sehr frithem Stadium er-
kannt werden konnen, sollte dies v. a.
als Moglichkeit betrachtet werden, mit
den Betroffenen die Situation zu klaren
und die Zukunft zu planen. Gerade in
sehr frithen Demenzstadien konnen
die Betroffenen durchaus noch Testa-
mente oder Patientenverfiigungen
verfassen. Zunédchst steht jedoch ein
sorgfaltiges Aufklarungsgesprach an.
Patienten haben das Recht, iiber ihre

Erkrankung informiert zu werden.
Gleichzeitig sollte es respektiert wer-
den, wenn jemand seine Diagnose
nicht wissen will. Es erscheint hierbei
besonders wichtig, dass die Meinung
der Betroffenen selbst gehort wird und
ihren Wiinschen entsprochen wird und
nicht, quasi stellvertretend, den Vor-
stellungen der Angehdrigen gefolgt
wird (Gely-Nargeot, Derouesne, Sel-
mes & Groupe OPDAL, 2003; Maeck &
Stoppe, 2010).

Empirische Untersuchungen aus
den USA und Europa konnten gleich-
lautend zeigen, dass Patienten und ihre
Angehorigen die Argumente der Fach-
leute fiir eine Frithdiagnose grundsétz-
lich teilen. Jedoch gibt es seitens der
Patienten Befiirchtungen, die sich den
Themenbereichen Stigmatisierung und
Autonomie zuordnen lassen. So wird
befiirchtet, bei bekannter Demenzdiag-
nose von Nachbarn gemieden zu wer-
den oder vom Arzt schlechter behan-
deltzu werden. Auch werden Nachteile
beziiglich Fiihrerschein, Versicherun-
gen oder gar eine raschere Heimein-
weisung befiirchtet (Boustani, Perkins,
Monahan, Fox, Watson, Hopkins,
Fultz, Hui, Unverzagt, Callahan &
Hendrie, 2008; Justiss, Boustani, Fox,
Katona, Perkins, Healey, Sachs, Hui,
Callahan, Hendrie & Scott, 2009).

Die Aufklarung iiber eine Erkran-
kung sollte deshalb stets —nicht nur bei
Demenzen — mit einem Angebot zur
Begleitung und Information {iber die
noétigen Hilfen kombiniert werden. Im
rechtlichen Bereich gehort hierzu, Vor-
abverfiigungen anzuregen, die finan-
zielle Situation zu iiberpriifen sowie
iiber etwaige Testamente und Voll-
machten zu informieren. Auch ist die
Einrichtung von Betreuungen zumin-
dest vorzubereiten. Leider ist dies
heute noch lange nicht die Regel. Typi-
scherweise werden die rechtlichen
Dinge erst geklart, wenn die Demenz-
krankheit schon weiter fortgeschritten
ist, im »schlimmsten« Fall gibt es
Erbstreitigkeiten nach dem Tod.
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Das Risiko (von
Familienangehorigen),
an Demenz zu
erkranken

Héufig sind Familienangehorige in
grofer Sorge, dass sie durch die Ver-
wandtschaft selbst ein hoheres Risiko
aufweisen, an Demenz zu erkranken.
Kiirzlich wies eine Studie sogar ein er-
hohtes Erkrankungsrisiko fiir pflegen-
de Angehorige nach (Norton, Smith,

Fir erstgradige Angehdrige von
Patienten mit AD ist das Risiko,
selbst zu erkranken, etwa um

das Dreifache erh6ht

Ostbye, Tschanz, Corcoran, Schwartz,
Piercy, Rabins, Steffens, Skoog, Breit-
ner & Welsh-Bohmer, 2010). Diese Er-
gebnisse miissen jedoch erst repliziert
werden.

Insgesamt kann ein erhohtes Risiko
fiir direkte Verwandte bejaht werden.
Dies gilt jedoch erst, wenn die betroffe-
ne Person selbst ein hoheres Lebens-
alter erreicht hat. Fiir erstgradige An-
gehorige von Patienten mit AD ist das
Risiko, selbst zu erkranken, etwa um
das Dreifache erhoht. Nachdem das Er-
krankungsrisiko aber vor dem 60. Le-
bensjahr sehr gering ist, gilt, dass die
Risikoerhdhung erst in spéteren Le-
bensabschnitten wirksam wird.

Einige Risikofaktoren lassen sich
unter dem Aspekt der »Reserve« zu-
sammenfassen. Bestimmte Faktoren
scheinen die Schwelle fiir die Demenz-
erkrankung zu senken bzw. zu erho-
hen. Dies gilt insbesondere fiir den
Faktor Bildung. Gebildete Menschen
erkranken auch, werden jedoch wahr-
scheinlich vergleichsweise spater sym-
ptomatisch (Stern, 2006). Erwiesener-
maflen senkt korperliche Aktivitat das
Risiko um etwa ein Drittel, psychoso-

ziale Aktivitaiten und Hobbys um etwa
die Halfte. Hierbei scheint weniger
eine Rolle zu spielen, welcher Form
von korperlicher oder sozialer Aktivi-
tat nachgegangen wird. Vielmehr sind
Haufigkeit und Dauer und — nicht un-
tersucht —eventuell auch die damit ver-
bundenen sozialen Kontakte und Le-
bensfreude wichtiger (Paillard-Borg,
Fratiglioni, Winblad & Wang, 2009).
Auch gilt es inzwischen als erwiesen,
dass Depressionen in der Vorgeschich-
te das Risiko fiir eine Demenz etwa
verdoppeln (Ownby, Crocco, Acevedo,
John & Loewenstein, 2006).
Die Mechanismen hierfiir
sind noch nicht klar. Es
konnte jedoch sein, dass
die Aktivierung der Stress-
achse in der Depression
oder die Verbindung von
Depressionen zu kardio-
vaskuldren Erkrankungen
hierfiir ausschlaggebend sind. In je-
dem Fall zeigt sich, dass insbesondere
die Hypertonie, der Diabetes Mellitus
und das Rauchen nicht nur fiir die vas-
kuldre Demenz,
auch fiir die degenerativen Demenzen
Risikofaktoren darstellen. Fiir das Rau-
chen gilt z. B. auch bei der Alzheimer-
Demenz eine Risikoerhohung, je hoher
der Konsum ist. Auch der Alkoholkon-
sum wurde bzgl. der Risikoerhdhung
diskutiert. Hier zeigt sich die auch fiir
andere Erkrankungen relevante J-for-
mige Beziehung. Kein Konsum ist ver-
gleichsweise »schlechter« als ein gerin-
ger Konsum. Mit zunehmender Dosis
steigt auch das Risiko fiir eine Demenz,
offensichtlich weitgehend unabhéngig
von der Form des verabreichten Alko-
hols (Letenneur, Larrieu & Barberger-
Gateau, 2004). Weiter gibt es Hinweise,
dass die mediterrane Didt das Risiko
fiir neurodegenerative Erkrankungen
senkt. Allerdings ist die Grofienord-
nung vergleichbar mit den Effekten auf
Mortalitit und Krebserkrankungen
(Sofi, Cesari, Abbate, Gensini & Casini,
2008).

Noch nicht genannt wurden die ge-
netischen Risikofaktoren. Die Demenz
vom Alzheimer-Typ ist nicht erblich.

sondern durchaus

Dennoch gibt es genetische Risikofak-
toren, wobei der heute wichtigste Risi-
kofaktor das Apolipoprotein-E-Epsilon
4 (APOE4) ist. In der Bevolkerung ist
die Allelkombination E3-E3 zu etwa
60 % vertreten. Das Risiko fiir eine
Demenz verringert sich dosisabhéngig
bei Anwesenheit des Allels E2 und er-
hoht sich ebenfalls dosisabhédngig bei
Anwesenheit des Allels E4 auf das bis
zu Funfzehnfache. Das APOE4 ist in-
sofern interessant, als es auch die
Bedeutung anderer Risikofaktoren
modifiziert. Das gilt z. B. fiir Schadel-
Hirn-Traumata, bei denen das De-
menzrisiko wohl nur dann erhoht ist,
wenn Personen iiber den Genotyp E4
verfiigen (Bekris, Yu, Bird & Tsuang,
2010). Fur die meisten anderen De-
menzformen sind die Risikofaktoren
bisher weniger gut untersucht. Bei den
fronto-temporalen Degenerationen ist
bekannt, dass sie familidr gehauft auf-
treten, wie dies bei eher préasenilen Ver-
laufsformen oOfter der Fall ist. Seltene
Demenzformen sind oft monogene-
tisch determiniert, z.B. die Chorea
Huntington.

Therapeutische
Méglichkeiten

Bereits heute kann fiir Demenzkranke
sehr viel getan werden. Behandlungen
sind auf eine Langzeitbegleitung aus-
gerichtet. So ist zu beachten, dass De-
menzkranke stets in ihrem psychosozi-
alen Umfeld gesehen werden miissen.
Auch die Belastung und die Bediirf-
nisse ihrer Angehorigen sollten erfasst
werden. Neben dem Ausgleich von
Defiziten sollten v. a. die vorhandenen
Ressourcen aufseiten des Patienten so-
wie z.B. der Familie herausgefunden
und in den Therapieplan einbezogen
werden.

Grundsatzlich sollte darauf geachtet
werden, dass die Patienten in einer
guten korperlichen Verfassung sind.
Ein strukturierter Tagesrhythmus mit

36. JAHRGANG, HEFT 4/2011




ausreichender korperlicher Bewegung,
festen Essenszeiten, einem regelmafi-
gen Schlaf-Wach-Rhythmus und festen
Toiletten-Zeiten erweist sich als exter-
ne Stabilisierung bei zunehmend fra-
gilen endogenen Rhythmen (Stoppe,
2006). Zudem sollte auf die Erndhrung
geachtet werden, denn Stérungen der
Nahrungsaufnahme und Fehlernih-
rung kommen haufig vor, zumal sich
auch Geschmack und Geruchssinn bei
vielen Dementen verdndern (Strube,
2006).

Im Zentrum der Pharmakotherapie
steht gegenwartig die Transmittersub-
stitution, insbesondere wird der Aus-
gleich des zentralnervosen cholinergen
Defizits durch Cholinesterasehemmer
und die Beeinflussung des glutamater-

Bereits heute kann flr
Demenzkranke sehr
viel getan werden

gen Systems durch Memantine zuneh-
mend als Basistherapie v.a. der Alz-
heimer-Demenz verstanden (Maeck,
Miiller-Spahn & Stoppe, 2007).

Allgemein geht eine Pharmakothe-
rapie im Alter und speziell bei De-
menzkranken mit erhdhten Risiken
einher, die ihre Vertraglichkeit limi-
tiert. Pharmaka, insbesondere die typi-
schen Polypharmazien im héheren Le-
bensalter, erhohen das Risiko fiir die
Entwicklung eines Delirs, aber auch fiir
Stiirze.

Beide Komplikationen sind mit ei-
ner erhdhten Mortalitat im héheren Le-
bensalter verbunden. Beachtet werden
muss zudem, dass extrapyramidalmo-
torische Storwirkungen bei Demenz-
kranken mindestens drei Mal eher auf-
treten als bei jiingeren Erwachsenen.
Bei der Behandlung gerade der nicht-
kognitiven Storungen sollte deshalb
der Einsatz von Psychopharmaka auf
das Notwendige begrenzt werden
(Ballard & Corbett, 2010; Thiirmann,
2009; Maeck et al., 2007).

DEMENZ - MUSTER DES VERGESSENS

Die Bedeutung nicht-
kognitiver Symptome

Demenzerkrankungen gehen typi-
scherweise nicht nur mit kognitiven
Beeintrachtigungen wie solchen des
Gedachtnisses oder der Sprache einher,
sondern auch mit Stérungen der Emo-
tionalitat, des Verhaltens, des Schlafes
und anderer Bereiche. Am haufigsten
und stabilsten sind Unruhezustidnde
(Agitation) einerseits und Antriebs-
und Interessearmut (Apathie) anderer-
seits. In unterschiedlicher Haufigkeit je
nach Demenzursache finden sich de-
pressive bzw. depressiv anmutende
Verstimmungen und Weinerlichkeit,
Traurigkeit, auch Auflerungen von
Lebensmiidigkeit. Aggressionen treten
besonders in fortgeschrittenen Krank-
heitsstadien haufig auf und sind sehr
abhéngig von der jeweiligen Umge-
bung. Dies ist leicht nachvollziehbar,
wenn man bedenkt, wie meist darauf
reagiert wird, wenn ein Demenzkran-
ker sich bestohlen wahnt, wenn er et-
was nicht wiederfindet (Howler, 2008).

Problematisch ist, dass die Demenz-
kranken selbst, zumindest in fortge-
schrittenen Krankheitsstadien, keine
Auskiinfte mehr dariiber geben bzw.
geben konnen, in welchem subjektiven
Zusammenhang die Verhaltensweisen
bei ihnen stehen. So kénnen die Ursa-
che fiur Unruhezustinde nicht nur
Angste sein, sondern z. B. auch Schmer-
zen oder Medikamentennebenwirkun-
gen.

Schmerzen werden bei Demenz-
kranken hé&ufig nicht erkannt. Dies
scheint einer der Griinde dafiir zu sein,
dass bei Demenzen somatische Krank-
heiten weniger erkannt und behandelt
werden (s.0.). Und obwohl sie wohl
mindestens genauso haufig Schmerzen
empfinden wie Nicht-Demente glei-
chen Alters, bekommen Demenzkran-
ke nur etwa halb so oft Schmerzthera-
pie. Zahnschmerzen z.B. kommen
sicher haufig vor, denn die regelmafi-
ge Kontrolle und Behandlung beim
Zahnarzt entféllt bei Demenzkranken
oft.

Gleichzeitig muss bedacht werden,
dass nicht nur das Ausmaf der kogniti-
ven Storungen, sondern z. B. auch die
Entschei-
dungen, z.B. fiir oder gegen lebens-
erhaltende Mafisnahmen, beeinflusst
(Maeck & Stoppe, 2010).

Depressivitat wesentliche

Die Betreuung von
Demenzkranken und
die Familie

Die Begleitung von Demenzkranken ist
eine sehr komplexe und herausfor-
dernde Aufgabe. Insbesondere die
Ehepartner oder Kinder miissen zu-
nachst einmal verstehen, dass es sich
bei den Symptomen um eine Krankheit
handelt und moglicherweise wenig
Besserung zu erwarten ist. Dadurch,
dass in der Betreuung v.a. Orientie-
rungshilfen und Anleitung gewisser-
maflen 24 Stunden gegeben werden
miissen, fithlen sich betreuende Ange-
horige schuldig, wenn sie sich einmal
Zeit fiir sich nehmen (Gréssel, 2000).
Pflege ist auch heute noch vorwie-
gend weiblich. Bis zu 80 % der Pflege-
leistungen werden von Téchtern, Ehe-
frauen und Schwiegertdchtern erbracht.
Schon allein, weil diese »Ressource«
zukiinftig in diesem Mafle nicht mehr
zur Verfligung stehen wird, wird das

Pflege ist auch heute
noch vorwiegend
weiblich

Versorgungsproblem immer drangen-
der. Geschatzte drei Viertel der Krank-
heitslast von Demenzerkrankungen
werden auch heute noch von den Fami-
lien und vom sozialen Umfeld getra-
gen. Die Angehorigen leiden nicht nur
darunter, durch die Uberwachungs-
aufgaben zunehmend zeitlich ange-
bunden zu sein, sondern auch daran,
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dass sie ihre Partner im Demenzpro-
zess regelrecht verlieren. Auch die Zeit,
in der man meint, den Kranken beson-
ders schiitzen zu miissen, indem man
die Fassade gegeniiber anderen und
der Familie zu wahren hilft, ist beson-
ders schwierig. Geschitzte 30 % bis
50 % der Angehorigen erkranken selbst
psychisch oder korperlich. Es gibt eine
Reihe von Untersuchungen dazu, wel-
che Angehorigen einem besonderen
ausgesetzt sind
bzw. wer in der Familie meist die Be-

Erkrankungsrisiko

treuungsleistung erbringt. Vereinfa-
chend lasst sich sagen, dass relativ
gesunde Angehorige sowohl die Be-
treuung leichter ertragen als auch sich
selbst rascher Hilfe organisieren und
sich gegebenenfalls auch friither zu ei-
ner Heimeinweisung entscheiden kon-
nen.

Wir selbst untersuchten das Kon-
zept der filialen Reife bei erwachsenen
Kindern von Demenzkranken (Stiens,
Maeck & Stoppe, 2006). Dieses Kon-
zept wurde in den 1960er Jahren entwi-
ckelt und beschrieb psychoanalytisch

Insbesondere stunden-
weise Entlastung ist
relevant

die Entwicklung der filialen Krise.
Diese ist dadurch gekennzeichnet, dass
das bis ins Erwachsenenalter erlebte
Gefiihl, dass die Eltern ein »Fels der
Unterstiitzung« sind, der Erkenntnis
ihrer Gebrechlichkeit und Hilfsbediirf-
tigkeit weichen muss. Es muss also die
Aufgabe gemeistert werden, die Eltern
weiter als Eltern zu respektieren und
doch fiirsorgliche Funktionen fiir sie
zu libernehmen. Hierbei zeigte sich,
dass Kinder, die die Eltern, insbeson-
dere das gegengeschlechtliche Eltern-
teil, als liebevoll umsorgend erinner-
ten, eher zur Pflege bereit waren. Fiir
uns ist jedoch nicht sicher, inwieweit
eine entsprechende nachtragliche Um-

deutung in der biografischen Erzah-
lung vorliegt.

Samtliche Untersuchungen zur Ent-
lastung von Angehorigen von De-
menzkranken zeigen, dass neben einer
Vermittlung von Kompetenz (health li-
teracy) und dem Austausch mit ande-
ren Betroffenen in Selbsthilfegruppen
insbesondere stundenwei-
se Entlastung relevant ist.

In diesem Kontext haben

sich in den letzten Jahren

an vielen Orten Angebote

entwickelt, die sogenannte
ehrenamtliche freiwillige

bzw. Laienhilfe organisie-

ren (Stoppe & Geilfuf,

2004; Gréssel & Schirmer, 2006; Stoppe
& Stiens, 2009). Die lokalen Alzheimer-
gesellschaften haben in der Regel einen
guten Uberblick.

Zusétzlich muss bedacht werden,
dass gleichzeitig vorhandene korper-
liche Erkrankungen infolge des De-
menzprozesses anders bzw. eben nicht
mehr selbst versorgt werden kénnen.
Oft wird ihre Versorgung erst durch
die gleichzeitig bestehende Demenz
zum Pflegeproblem.

Zunehmend versorgen altere und
kranke Menschen ihre demenzkranken
Partner. Die ambulanten Unterstiit-
zungsmoglichkeiten sind rasch er-
schopft, wenn keine Entlastung erfolgt.
Mehr als drei Viertel aller Demenz-
kranken kommen letztendlich im
Krankheitsverlauf doch ins Heim, da-
mit sind Demenzen schon heute der
Haupteinweisungsgrund (Weyerer,
Honig, Schéaufele & Zimber, 2000; Lup-
pa, Luck, Brahler, Konig & Riedel-Hel-
ler, 2008).

Weitere Unter-
stiitzungs- und
Hilfsmoglichkeiten

Fiir die Diagnose und Behandlung von
Demenzen stehen heute eine Vielzahl
von Spezialeinrichtungen, v.a. Ge-
déchtnissprechstunden und Memory
Kliniken sowie gerontopsychiatrische

Zentren und Schwerpunktpraxen zur
Verfiigung. Die Angehorigen sollten
schon frith auf Beratungsstellen und
z.B. die Angebote der Alzheimerge-
sellschaften hingewiesen werden. Er-
freulicherweise finden sich in immer
grofierer Zahl Angebote von freiwilli-
gen Helfern, die stundenweise Entlas-

Kérperliche Erkrankungen
infolge des Demenzprozesses
kénnen oft nicht mehr selbst
versorgt werden

tung und Unterstiitzung anbieten.
Auch ermdglichen Heime {iber die so-
genannte Kurzzeitpflege, dass Betreu-
er auch einmal in Urlaub fahren kon-
nen. Daneben gibt es Urlaubsangebote
fiir Demenzkranke und ihre Angehori-
gen mit entsprechender Betreuung.

Gliicklicherweise ist die offentliche
Aufmerksamkeit fiir Demenzkrank-
heiten in den letzten Jahren erheblich
gestiegen. Das ist auch nétig, weil Res-
sourcen bereitgestellt werden miissen,
um eine ausreichende Anzahl an kom-
petenten Menschen fiir die Beratung,
Betreuung und Behandlung von De-
menzkranken zu haben. Insbesondere
im arztlichen und pflegerischen Be-
reich zeigen sich in Bezug auf Demenz-
kranke erhebliche Méngel. Diese kénn-
ten durch Veranderungen von Aus-und
Weiterbildungscurricula und (Fach-
arzt-)Schwerpunktbildungen bzw. ent-
sprechende Leistungshonorierung
weitgehend behoben werden.

Ein ungeldstes Problem ist bis heute,
wie Demenzkrankheiten in der Pflege-
versicherung angemessen beriicksich-
tigt werden kénnen. So ist es nicht die
Regel, dass der Gutachter sich Zeit
nimmt, mit dem Angehdrigen auch al-
leine zu sprechen, oder sich vorab In-
formationen zukommen ldsst. Schwie-
rig ist auch, dass demenzspezifische
Angebote in Heimen noch fehlen. Dies
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gilt, obwohl es inzwischen an vielen
Orten Modelle fiir eine demenzgerech-
te Heimversorgung gibt (Held & Ermi-
ni-Flinfschilling, 2004).

Im européischen bzw. internationa-
len Vergleich hat Deutschland jedoch
auch Einiges zu bieten. So ist die Mog-
lichkeit der Bevollmachtigung oder
auch das differenzierte Betreuungs-
recht zu loben. Ob hier auch die Pflege-
versicherung genannt werden sollte, ist
umstritten, weil die Trennung von Pfle-
ge- und Krankenversicherung gerade
fiir diese Patientengruppe wohl eher
nachteilig ist. Sicher hat jedoch das
Pflegeleistungserganzungsgesetz zu-
mindest eine Anerkennung gebracht,
dass ambulante Unterstiitzung not-
wendig ist.

Ethisch-rechtliche
Probleme

In diesen Bereich fillt eine Reihe von
Themen, hier soll v. a. die Urteilfdhig-
keit diskutiert werden. Diese ist Vor-
aussetzung sowohl fiir die Patienten-
verfligung als auch fiir Testament und
den Abschluss anderer Vertrdge. Zwei
Aspekte sind in diesem Zusammen-
hang besonders wichtig. Zum einen
bedeutet die Diagnose einer Demenz
noch nicht, dass jemand per se urteils-
unféhig ist. Urteilsfihigkeit bzw. Ge-
schaftsfahigkeit ist immer bezogen auf
einen konkreten Sachverhalt. Dieser
muss verstanden werden und die Fol-
gen einer Entscheidung abgesehen
werden konnen. Wenn dies der Fall ist,
ist eine entsprechende Entscheidungs-
kompetenz vorhanden. Bei ganz frii-
hen Demenzen ist dies sicher mehrheit-
lich gegeben. Es empfiehlt sich daher,
etwaige Patientenverfiigungen oder
Testamente zu Beginn der Erkrankung
anzusprechen und abzuschliefien
(s.0.). Der zweite wichtige Aspekt ist
die grofsere Gefahr der Manipulation
von auflen. Wie jeder Mensch, der sich

DEMENZ - MUSTER DES VERGESSENS

abhingig und hilfsbediirftig erlebt,
laufen auch Demenzkranke starker
Gefahr, manipuliert zu werden, z.B.
bei wichtigen Entscheidungen wie der
Zusprechung des Erbes. Dies muss be-
achtet und entsprechend eingeschatzt
werden (Maeck & Stoppe, 2010).

Ein zunehmendes Problem auch fiir
die Demenzkranken konnte die Dis-
kussion um Sterbehilfe sein. Sie hangt
essentiell damit zusammen, welche
Wiirde, Last, und Zumutung mit der
Erkrankung Demenz verbunden wird.
Wie schwierig es ist, die eigene Befind-
lichkeit in der Demenz vorherzusagen,
sieht man derzeit 6ffentlich am Fall von
Walter Jens.

Im Alltag ist die Fahrerlaubnis wich-
tig. Insbesondere nicht krankheitsein-
sichtige Demenzkranke wollen oft
nicht mehr auf das Fahren eines Auto-
mobils verzichten. Es ist jedoch so, dass
die meisten Demenzkranken selbst die
Fahrleistung einschrdanken oder auf
Anraten der Familie und des Arztes
das Autofahren einstellen. Auch hier
gilt, dass die Demenzdiagnose noch
nicht die Fahrtauglichkeit per se beein-
trachtigt (Iverson, Gronseth, Reger,

WERKZEUGKASTEN

Classen, Dubinsky, Rizzo & Quality
Standards Subcommittee of the Ameri-
can Academy of Neurology, 2010).

Vielmehr spielt neben dem Schwe-
regrad der Demenz zusitzlich eine
Rolle, was auch in anderen Lebens-
abschnitten bedeutsam ist. Jemand mit
einem impulsiven Charakter, einer
Anamnese von vielfdltigen aggressi-
ven Auseinandersetzungen und Ver-
kehrsdelikten wird auch bei einer sehr
leichten Demenz nicht mehr fahren
konnen. Anders ist dies bei einem bis-
her unfallfreien, korperlich ansonsten
gesunden und krankheitseinsichtigen,
vielleicht leicht dementen Menschen,
der taglich noch seine kurze Fahrt zum
Lebensmittelhdndler alleine machen
mochte. Zu beachten ist, dass Demenz-
kranke nicht nur als Fahrer geféahr-
licher sind, sondern auch im Straflen-
verkehr gefdhrdeter sind. Sie reagieren
langsamer auf Verkehrssignale und
auch Warnsignale. Die Gestaltung der
Signalgebung im Strafsenverkehr sollte
aus meiner Sicht an die alternde Gesell-
schaft angepasst werden.

In einer Zeit, in der einerseits die
kognitive Leistungsfahigkeit und an-

B Demenzerkrankungen betreffen bis zu 10 % der tiber 60-Jahrigen. lhre Zahl
wird sich in den nédchsten 20 Jahren verdoppeln.

B Die Friihdiagnose ist moglich und sollte angestrebt werden.

B Rechtliche Belange kénnen mit den Betroffenen umso besser geklart werden,

je weniger beeintrachtigt sie sind.

Im Krankheitsverlauf treten eine Fiille von Stérungen auf, sowohl Stim-
mungsschwankungen als auch Aggressionen oder Halluzinationen.
Der Umgang mit Demenzkranken muss gelibt werden. Hierfiir stehen Unter-

stlitzungsmittel zur Verfligung.

Wirksame Therapien — medikament6s und nicht-medikamentés — sind
bekannt. Sie werden zu wenig eingesetzt.

Die Angehdérigen tragen die Hauptlast der Versorgung und haben ein hohes
eigenes Erkrankungsrisiko. Sie sollten beraten werden und ggfs. Psychothera-

pie angeboten bekommen.

Demenzkranke werden beziiglich ihrer anderen Erkrankungen héufig nicht
angemessen behandelt. Dies muss beachtet werden (cave: z.B. Schmerzen)
Unterstiitzungsmoglichkeiten durch die Alzheimer Gesellschaften und an-
dere lokale Angebote sollten bekannt sein und vermittelt werden.

Der Umgang mit Demenzkranken reflektiert den gesellschaftlichen Umgang

mit Hilflosigkeit und Alter.
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dererseits die Autonomie als gesell-
schaftliche Ideale propagiert werden,
ist die Demenz eine Herausforderung
fiir unser Selbstverstandnis wie auch
fiir die Gesellschaft als Ganzes, gerade
diesen Kranken gerecht zu werden.

= Summary

Dementia — Patterns of Oblivion

Dementia and related disorders affect
about 10 % of the population over 60.
New cases and case frequency increase
exponentially with age. In the next few
decades, the growth of the population
reaching high old age in Europe will
lead to a doubling of the present de-
mentia statistics. The attendant chan-
ges in family and social structures me-
ans that a steadily increasing number
of dementia patients living alone will
need to be looked after. There will also
be fewer relatives available to partici-
pate in care work. Today, the various
forms of the disorder (Alzheimer, vas-
cular dementia, Lewy body dementia,
Parkinson, etc.) can be clinically diag-
nosed with a high degree of certainty
and last between three and ten years.
Treatment with medication is available,
albeit to a limited extent. Prevention
is also a potentially viable proposition.
Of major importance is complex case
management taking due account of
psychosocial aid measures. Support
provision should be aimed above all at
relieving strain on relatives. In the light
of recent discussion about living wills,
timely diagnosis takes on even greater
significance. Other relevant topics are
care in hospitals and nursing homes,
including palliative medicine.

Keywords: Dementia, risk factors, pre-
vention, relatives, care
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