Alzheimer Gesellschaft
Baden-Wiirttemberg e.V.
\® Selbsthilfe Demenz

»Beipackzettel«
Demenzdiagnose

Eine Handreichung
fiir Haus- und Fachdirzte

»Das war ein Schlag
ins Gesicht, die
Diagnose Alzheimer.«

Demenzbetroffene




Der steinige Weg in die Demenz

Eine Herausforderung fiir alle Beteiligten

Die Zahl der Menschen mit einer Demenzerkrankung
nimmt standig zu. Sie als Haus- oder Facharzt sind
hier oft langjahrige Vertrauenspersonen und damit
die ersten Ansprechpartner einer sehr verletzlichen
und schutzlosen Patientengruppe.

Sie haben daher eine besondere Verantwortung
und oft auch eine hohe Autoritat. Und Sie mussen,
oft noch in einem sehr frithen Verdachtsstadium,
eine moglichst differenzierte Diagnose stellen und
mitteilen: Leicht gesagt und schwer getan!

Der »Beipackzettel Demenzdiagnose« will zu einer
gelingenden Begegnung zwischen Arzt und demenz-
krankem Patienten beitragen.

Dabei wissen wir selbstverstandlich, dass Sie in
lhrem Praxisalltag wenig Zeit haben —daher zunachst
eine kurze Checkliste als Uberblick (ab Seite 4),
vertiefende Informationen finden Sie im Anschluss.
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So geht es besser

Checkliste rund um eine Demenzdiagnose

m Alle Mitarbeiter in der Praxis verfuigen uber
ein Basiswissen zur Demenz.

m Umgangsregeln mit demenzkranken Patienten
sind allen gelaufig (Geduld, Freundlichkeit,
Empathie, »leichte Sprache« etc.).

m Betroffene und Angehorige werden mit ihren
Schilderungen und Beschwerden ernst
genommen —unabhangig von ihrem Alter und
abweichenden eigenen Wahrnehmungen.

m Angehdrige werden in die Diagnosestellung
und Aufklarung mit einbezogen, sofern
der Patient dies auch winscht —er ist aber
selbst der erste Ansprechpartner.

m Ein Grundinstrumentarium fur eine kurze
erste Frihtestung ist vorhanden (zum Beispiel
Mini Mental Status Test MMST, Uhren-Test).

m Firdie Diagnosestellung und deren Ubermittlung
steht ausreichend Zeit zur Verfugung.



Die Demenzdiagnose wird fachlich differenziert,

ggf. erfolgt eine Uberweisung zum Neurologen/
Psychiater oder in eine Gedachtnissprechstunde.

Die Diagnose wird in einfacher, klarer Form und
moglichst empathisch Ubermittelt.

Dem Patienten wird explizit vermittelt, dass
das Leben auch mit einer Demenz lebenswert ist.

Der Patient wird auf hilfreiche Ansprechpartner
hingewiesen — bei Folgeterminen wird
nachgehakt, ob Hilfe- und Beratungsangebote
angenommen wurden.

Medikation und Folgetermine werden auch mit
den Angeharigen oder entsprechenden Diensten
besprochen, sofern lhr Patient einverstanden ist.

Alle Praxismitarbeiter kennen Beratungs- und
Entlastungsangebote sowie Selbsthilfegruppen
vor Ort, diese Infos sind auch im Wartezimmer
verfugbar —siehe Seite 19 sowie
www.alzheimer-bw.de — Hilfe vor Ort



Ausgangssituation
ftir die Betroffenen

m Gibt es eine Krankheitseinsicht?

Menschen mit einer beginnenden Demenz spuren
in der Regel ihre EinbufBen und Veranderungen

sehr wohl. Gleichwohl ist in den wenigsten Fallen
die Offenheit und Bereitschaft dazu da, sich nach
aufden hin dazu zu bekennen und damit auseinan-
derzusetzen.

Haufig sind die Angehdorigen der treibende Motor
flr einen Arztbesuch, oft gehen lange Phasen inner-
familiarer Konflikte und Kampfe voraus.

Der Weg zum Arzt ist hoch belastet

Der Arztbesuch im Kontext eines Demenzverdachts
ist von vornherein mit groRen Angsten behaftet,
haufig wird der Arztbesuch (zu) lange vor sich her
geschoben. Viele Patienten mussen auch eine
regelrechte Odyssee mitmachen, bis sie wirklich
ernst genommen und gehort werden.



m Die Diagnose ist ein Erdrutsch!

Eine »positive« Demenzdiagnose verandert schlag-
artig die Lebensperspektive, den Alltag und vor
allem das Selbstwertgefuhl der Betroffenen und
auch ihrer Angehorigen, oft verbunden mit massiven
Scham- und Schuldgefuhlen.

Allerdings reagiert jeder Demenzpatient anders:
Wahrend der eine mehr oder minder verzweifelt
»blufft« und seine Defizite abstreitet, sieht der
andere der Wahrheit ins Auge und will entspre-
chend ernst genommen werden.

Immer aber befinden sich die Betroffenen in einer
Ausnahmesituation, die ein hohes Mald an Einfih-
lung, Verstandnis und der Situation angepasste
Kommunikation erfordert, um den Patienten und
seine Angehorigen nicht in einen Abgrund sturzen
zu lassen.



Was macht die Diagnose
oft so schwer?

Der Patient

hat haufig keine »Krankheitseinsicht«.

versteht es oft meisterhaft, seine Defizite
zu Uberspielen.

sieht es als ehrenrihrig an, kognitive Defizite
zuzugeben.

hat Probleme damit, Gehortes aufzunehmen,
abzuspeichern und angemessen zu reagieren.

versteht komplexe Aussagen und Zusammen-
hange nur noch bedingt.

hat groRe Angste davor, »entmindigt« und
fremdbestimmt zu werden.



Sie als Arztin/Arzt

m stehen unter Zeitdruck.

m sind vorallem in der Frihphase mit einer
oft sehr diffusen Symptomatik konfrontiert.

m konnen keine Aussicht auf Heilung machen.

m haben nur begrenzte therapeutische
Maoglichkeiten.

m stehen vor massiven Herausforderungen
in der Kommunikation, die zudem emotional
meist sehr stressbeladen ist.

m konnen mit nur wenig Compliance rechnen.



Was brauchen und
witiinschen sich lhre Patienten?

Jeder Mensch mit einer Demenz
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hat das Recht auf eine prazise, differenzierte
und verstandliche Diagnose.

hat aber auch das Recht auf Nicht-Wissen!

will trotz seiner Einschrankungen moglichst lange
mundig und autonom bleiben und gelten.

mochte als Mensch, nicht als Fall behandelt werden.

hat ein Anrecht auf eine bestmogliche Therapie
der Symptome.

braucht zunachst einmal viel Zeit, um die Diagnose
zu verkraften.

braucht friiher oder spater umfassende Beratung
und Informationen (sofern er kognitiv noch

dazu in der Lage ist, andernfalls gilt dies fur seine
Angehorigen).

darf nicht mit der Diagnose allein gelassen werden.



Was gilt es bei der Diagnose
zU beachten?

n

Eine fehlende, unzureichende oder falsche Diagnose
wird zur oft jahrelangen krafte- und nervenzehrenden
Odyssee fur die betroffenen Familien.

Unklare Diagnosen wie »HOPS« oder Abwiegeln
(»Mit 8o kann man schon mal ein bisschen vergess-
lich sein...<) missen der Vergangenheit angehoren.

Ein demenzielles Syndrom ahnelt in der Frihphase
oft sehr einer Depression. Das sollte moglichst
eindeutig facharztlich abgeklart und die Depression
ggf. therapiert werden.

Eine Demenzdiagnose hat eine enorme individuelle
und soziale Tragweite. Sie ist aber kein »Todesurteil«
und kein Anlass fur Horrorszenarien.

Auch trotz fehlender Heilungsaussicht ist Nihilismus
hier schlicht destruktiv: Therapeutische und andere
Perspektiven, die ein lebenswertes Leben auch mit
einer Demenz fordern, missen aufgezeigt werden.



Vermittlung der Diagnose

Kommunikation und Umgang

Neben einem medizinischen Grundwissen zur
Demenz sind menschliche und soziale Kompetenzen
wie Geduld, Empathie und Verstandnis unerlasslich
und nutzen allen Beteiligten.

Unsere Tipps fir

»positive Wechselwirkungen«
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Nehmen Sie sich Zeit:
Eine Demenzdiagnose hat eine enorme Tragweite,
deren Ubermittlung Zeit verdient hat.

Sprechen Sie langsam und in kurzen,
einfachen Satzen ohne Fachvokabular mit
lhren Patienten: Menschen mit Demenz
kénnen so besser verstehen und folgen.

Vermeiden Sie jegliche Abstraktionen,
Ironie etc. im Gesprach:
Menschen mit Demenz sind damit Uberfordert.
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Haken Sie geduldig nach, ob Ihre Fragen und Aus-

sagen verstanden wurden: Menschen mit Demenz
brauchen oft mehrere Wiederholungen,
bis sie Botschaften wirklich aufnehmen konnen.

Begegnen Sie Ihrem Patienten
zugewandt und verstandnisvoll:
Schon ein Lacheln kann Wunder bewirken!

Weisen Sie Ihr Sprechstundenpersonal entspre-
chend an und lassen es moglichst auch schulen:
So vermeiden Sie Reibungsverluste

und kommunikative Missverstandnisse.

Sorgen Sie dafur, dass der betroffene Patient
nach der Diagnose nicht alleine ist.

Beziehen Sie Angehorige als Unterstutzer
und ggf. Dolmetscher mit ein (sofern der Patient
nicht mehr selbst dazu in der Lage ist!).



Was braucht es
nach der Diagnose?

Medikation und »Therapieerfolg«

lhr Patient sollte regelmafig zu Thnen kommen,
zumindest falls eine entsprechende Medikation
verordnet wurde. Mindestens ein Kontrollbesuch
mit Nachuntersuchung zur Abklarung des
»Therapieerfolgs« ist unerlasslich!

m Je nach Compliance braucht es hier die Zusam-
menarbeit mit Angehorigen oder anderen Unter-
stutzern (Freunde, Nachbarn, ehrenamtliche
Betreuer, Beratungsstellen, Pflegedienste etc.).

m Falls Ihr Patient alleine lebt, gilt dies verstarkt:
Ohne Unterstlitzung von aul3en ist hier auf Dauer
wenig Verbindlichkeit zu erwarten.

Ein groBer Merkzettel und ein Erinnerungsanruf
kurz vor dem nachsten Termin konnen helfen.
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Demenzkranke Patienten nehmen oft eine Viel-
zahl verschiedenster Medikamente ein, deren
Zusammenwirken, Dosierung und Handhabung
sie haufig nicht mehr im Griff haben.

Auch hier hilft nur die enge Zusammenarbeit
mit Angehorigen und begleitenden Diensten.

Daruber hinaus vermittelt die

Alzheimer Gesellschaft Baden-Wiirttemberg
auf Anfrage gern eine kollegiale Beratung
zu einem demenzkompetenten (Fach-)Arzt.

Et nota bene: Eine Stagnation der Symptomatik
ist kein Gegenbeweis fur die Wirksamkeit
verordneter Antidementiva, sondern bereits ein
therapeutischer Erfolg!



Was braucht es tiber den
medizinischen Beistand hinaus?

Begleitende MaBRnahmen

Eine adaquate Versorgung mit Antidementiva kann
eine vortibergehende wesentliche Verbesserung der
Lebensqualitat bedeuten. Eine gute psychosoziale
Betreuung ist hingegen durchgdngig unerlasslich.

lhr Patient braucht konstruktive Unterstutzung zu
seiner weiteren Lebensgestaltung sowie Menschen,
Angebote und ggf. Einrichtungen, die ihn auffangen
und begleiten:

m Sie konnen Ihren Patienten als ersten Schritt
mit den notigen Kontaktdaten versorgen.

m Falls Ihr Patient einverstanden ist, »tiberweisen«
Sie ihn an eine Beratungsstelle oder Selbsthilfe-
gruppe, die dann von sich aus Kontakt aufnimmt.

m Demenzberatungsstellen, Pflegestitzpunkte,
Selbsthilfegruppen und nicht zuletzt die Alzheimer
Gesellschaft Baden-Wiirttemberg helfen weiter —
siehe www.alzheimer-bw.de — Hilfe vor Ort
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Geben Sie hilfreiche schriftliche Informationen

in gut verstandlicher Form weiter —siehe
Seite 19 »Hilfreiche Materialien« und
www.alzheimer-bw.de — Infoservice — Infomaterial

Geddchtnissprechstunden helfen bei unklaren

Diagnosen vor allem im Frihstadium weiter —
siehe www.alzheimer-bw.de

— Hilfe vor Ort — Geddchtnis-Sprechstunden

Reha-Angebote wie zum Beispiel im Alzheimer
Therapiezentrum Bad Aibling konnen zumindest
eine psychosoziale Stabilisierung und spurbare
Steigerung der Lebensqualitat von Betroffenen

und Angehdrigen bewirken —siehe
www.schoen-kliniken.de — Behandlungsangebot
— Nerven & Gehirn — Fortschreitende Erkrankungen

Konkrete Betreuungs- und Entlastungsangebote
sind vor allem auch fur die Angehorigen

enorm wichtig - siehe

Seite 18 »Angehorige als Untersttitzer, ...«



Angehdrige als Unterstutzer,
aber auch als Co-Patienten

Eine Demenzerkrankung fordert Angehorige maxi-
mal, sowohl psychisch als auch physisch.

Viele Angehorige entwickeln daher selbst psycho-
somatische Storungen bis hin zu Depressionen
und Burnout-Syndromen.

m Angehorige sind zwar oft Ihre engsten »Verblnde-
ten«, was den demenzkranken Menschen betrifft.
Sie haben aber auch selbst einen enormen
Beratungs-, Hilfe- und Unterstitzungsbedarf.

m Eine Begleitung der Angehorigen ist daher
unerlasslich, allem voran in Form einer Anleitung
zur Selbstpflege.

m Hilfreich ist eine Vermittlung an geeignete
Beratungsstellen oder an Angehdrigengruppen.



Hilfreiche Links und Materialien

m S3-leitlinien »Demenzen«:127-seitige Langversion

vom Januar 2016, PDF zum Downloaden:
www.dgn.org — Leitlinien — Inhalte nach Kapiteln
— Degenerative Erkrankungen

InfoPortal Demenz
Umfassende Informationen zum Thema Demenz,
Hilfeangebote in Baden-Wurttemberg und

Bestellmoglichkeit von Broschiren, Literatur etc.:
www.alzheimer-bw.de

— Infoservice — Infomaterial
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Ich bitte um Verstdndnis!

lein Kopf
Idisst mich manchmalim Stich.
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Umfassende Informationen

flr Betroffene und Angehorige
zum Thema Demenz,
Fortbildungen und Hilfeangebote
in Baden-Wiirttemberg,
Bestellmoglichkeit von Broschiiren,
Literatur u.v.m. finden Sie

auf unserem InfoPortal Demenz:

www.alzheimer-bw.de

Alzheimer Gesellschaft
Baden-Wiirttemberg e.V.
Selbsthilfe Demenz

Friedrichstralle 10
70174 Stuttgart

Tel. 0711/24 84 96-60
Fax 0711/24 84 96-66

info@alzheimer-bw.de
www.alzheimer-bw.de
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