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Codierung der Fragestellung

Code Fragestellung

T Therapie — Pravention — Versorgung — Implementierung

K Kausalitat/Atiologie — Risikofaktoren — Nebenwirkungen von
Therapie

P Prognose

D Diagnose

S Symptomevaluation — Differentialdiagnose

Codierung des Studiendesigns

Die Einstufung des Studiendesigns als ein Qualitditsmerkmal beruht bei
therapeutischen, atiologischen und prognostischen Fragestellungen tber-
wiegend auf dem Studientyp (z.B. randomisierte kontrollierte Studie, Ko-
hortenstudie usw.). Bei Untersuchungen zu diagnostischen Tests und
Symptomen werden auch andere Elemente des Studiendesigns herange-
zogen. Grundsatzlich steht "I" fir die héchste Stufe [z.B. (Metaanalyse)
randomisierte(r) kontrollierte(r) Studien bei therapeutischen Fragestellun-
gen], "IV" fur die durch systematische Studien am wenigsten belegten
Empfehlungen (Expertenmeinung, Konsensuskonferenzen; Extrapolation
von Ergebnissen der Grundlagenforschung). Zur besseren Lesbarkeit wer-
den diese ,level of evidence” im Literaturverzeichnis angegeben (abge-
karzt als ,LE").

Zur Vereinfachung und besseren Ubersicht werden daraus Stufen der
~Starke der Empfehlung” (A bis C) abgeleitet (Einzelheiten siehe Kapitel 8
dieser Leitlinie sowie im Autorenmanual auf der Internetseite www.degam-
leitlinien.de).

Diese Einstufungen beziehen sich ausschlie3lich auf die Belegbarkeit von
Empfehlungen mit Hilfe von systematischen publizierten Studien. Der
Gesichtspunkt der Bedeutung einer Empfehlung ist davon strikt zu trennen.
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1 Ziele und Epidemiologie
des Beratungsanlasses

1.1 Sinn und Ziele dieser Leitlinie

Alle Personen, die mit dem Krankheitsbild Demenz konfrontiert werden
- Betroffene, Angehorige, Pflegende und Arzte — stehen vor vielfaltigen
Herausforderungen. Ziele der therapeutischen und pflegerischen Bemu-
hungen sind

o die Progredienz der Demenzerkrankung méglichst zu verlangsamen
und die kognitiven Leistungen und die Alltagsféhigkeit méglichst lan-
ge aufrecht zu erhalten,

o die bestmogliche Gestaltung der Versorgungssituation von Patienten
und Angehdrigen.

Dabei liegen die medizinische und psychosoziale Versorgung und Koordi-
nation Demenzkranker und ihrer Angehorigen oft in den Handen der Haus-
arzte und bedlrfen meist nur in speziellen Situationen einer weiter-
gehenden Betreuung im Sinne von fachspezialistischer oder stationérer
Versorgung [491].

Diese Leitlinie soll den in der Primarversorgung titigen Arzten wissen-
schaftlich begriindete Anleitungen flir das Erkennen der verschiedenen
Demenzformen, die sich hieraus ergebenen Therapien und fiir die Versor-
gung von Patienten mit Demenz geben. Ferner werden Schnittstellen zur
fachspezialistischen Versorgung und zu dem wichtigen Bereich der Pflege
beschrieben. Schliellich soll diese Leitlinie dazu beitragen,

e die Qualitdt und Sicherheit der Diagnosestellung zu verbessern,

o friihzeitig eine angemessene Therapie zu beginnen und ggf.
— bei Therapieversagern — zu beenden,

e nichtkognitive Symptome der Demenz adaquat zu therapieren,
¢ Nebenwirkungen und Folgeerscheinungen der Therapie zu minimieren,

¢ die Lebensqualitdt der Demenzkranken und deren Angehérigen
zu verbessern,

o Komplikationen zu vermeiden und Komorbiditaten zu senken,

e Patienten und Angehorigen sinnvolle Hilfestellungen an die Hand
zu geben,
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e eine gemeinsame Entscheidungsfindung (Shared Decision Making)
zwischen Arzten, Angehérigen und - soweit méglich — Patienten zu
unterstltzen,

e den Erkrankten und ihren Angehoérigen Zugang zu wissenschaftlich
begriindeten, angemessenen, wirtschaftlichen und qualitatsgesicher-
ten Verfahren der Diagnostik, Behandlung, Pflege und Betreuung zu
ermdoglichen,

e eine Senkung der Morbiditat, manchmal der Mortalitat, der Pflegebe-
dirftigkeit und den daraus resultierenden sozialen und gesamtwirt-
schaftlichen Folgen zu erreichen.

Diese Leitlinie erhebt keinen Anspruch auf Vollstandigkeit; sie fokussiert
auf die Diagnostik und Therapie der Alzheimer Demenz (DAT). Vaskulare
Demenzformen (DVT) und Mischformen werden kurz beschrieben, seltene
Formen werden erwéhnt, sofern es flr die Differentialdiagnose bestimmter
Symptome von Bedeutung ist (z. B. bei abwendbar gefahrlichen Verlaufen).
Einzelne Themenkomplexe mussten ausgespart werden (z.B. Demenz im
jingeren Lebensalter, Demenzsymptome bei Morbus Parkinson, Lewy-Body-
Demenz etc.), um den Umfang dieser Leitlinie Gberschaubar zu halten.

1.2 Versorgungsproblem

Die Demenz ist ein groRes Versorgungsproblem, das sich auf Grund der
demografischen Entwicklung in den nachsten Jahren weiter verschéarfen
wird. Griinde sind [34, 66, 179]:

o die Demenzerkrankung wird tabuisiert und als Variante des Alterwer-
dens klassifiziert,
o die Aus-, Weiter- und Fortbildungscurricula weisen Defizite auf,

e das Wissen Uber diagnostische Verfahren und adaquate Behand-
lungsmaoglichkeiten ist nicht ausreichend vorhanden,

e eine Diagnosestellung erfolgt oft spat,

e viele Pflegeeinrichtungen sind flir Demenzerkrankte nicht ausreichend
eingerichtet und/oder leiden unter personellen Engpéassen,

o (Pflegende) Angehdrige und professionell Pflegende werden physisch
und psychisch stark belastet,

o Demenzkranke kénnen naturgemaf nur schwer ihre Beschwerden
und Winsche vorbringen,
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e es fehlt ein therapeutisches Gesamtkonzept und nur eine Minderheit
der Erkrankten erhélt eine fiir sie adaquate Therapie,

¢ eine kausale Behandlung zum Umkehren des Krankheitsverlaufes
existiert nicht,

e aus Kostengriinden (Budgetierung) besteht Zurlickhaltung bzgl. einer
nichtmedikamentdsen oder pharmakologischen Therapie, deren Wirk-
samkeit zudem kontrovers diskutiert wird und wo valide Langzeitda-
ten weitgehend fehlen,

o die Demenz ist — bei sorgféltiger Therapie und Betreuung — eine der
kostenintensivsten Erkrankungen Gberhaupt [35, 180].

1.2.1 Kosten

Nach der Krankheitskostenrechnung des Statistischen Bundesamtes fir
das Jahr 2002 entfielen 5,6 Mrd. Euro auf die Demenz, wobei Kosten fur
stationdre und teilstationdre Pflege mit 3,6 Mrd. Euro die groRte Rolle
spielten [431].

Fir Deutschland wurden in einer Modellrechnung fiir das Jahr 1993 (neu-
ere Daten fehlen leider) die mit der Pflege von rund 1 Million Demenzpati-
enten in den verschiedenen Bereichen — Altenpflegeheime, psychiatrische
Fachkrankenhauser, Pflege zu Hause - verbundenen Gesamtkosten auf
rund 30 Milliarden Euro jéhrlich geschatzt. Dies entspricht Einzelfallkosten
pro Patient und Jahr von rund 30.000 Euro. Dabei entfielen 72 % der Kos-
ten auf die Pflege durch die Angehdrigen, weitere 22 % auf die institutio-
nelle Versorgung. Der Produktivitatsverlust der pflegenden Angehodrigen
und der Patienten selbst sowie nicht erstattungsfdhige Direktauslagen
machten dabei einen erheblichen, oft unterschéatzten Anteil aus [180]. Fir
England und Nordamerika fielen dhnlich hohe Kosten an [130, 198]. Alle
drei Studien zeigten, dass die finanzielle Hauptlast meist von den Angehé-
rigen getragen wird (siehe auch DEGAM-Leitlinie ,Pflegende Angehérige”
[265]). Aus diesem Grunde sollten Angehorige friihzeitig auf Informations-
und Hilfsangebote aufmerksam gemacht werden (siehe auch 4.2.6).
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1.2.2 Hausarztliche Perspektive

Die Demenz ist ein typisches allgemeinmedizinisches Krankheitsbild, wo-
bei die Literatur das allgemeinmedizinische Setting oft unzureichend be-
ricksichtigt [43, 55, 89, 90, 123, 125, 206, 220, 276, 318, 336, 337, 367, 430,
471, 491, 494, 495, 515]. Wagner und Abholz stellen fest: ,Die medizini-
sche und psychosoziale Versorgung Demenzkranker liegt weitgehend in
den Handen der Hausarzte. [...] Er kennt den Patienten, die Angehdrigen
und das Umfeld. Er ist deshalb am besten in der Lage, schon leichte Ver-
anderungen der geistigen Leistungsfahigkeit wahrzunehmen”. In der glei-
chen Veroéffentlichung wird darauf hingewiesen, dass Hausérzte — auf
Grund von postulierten fehlenden therapeutischen Konsequenzen - eine
Diagnose nicht aktiv anstreben [491]. Gleichzeitig empfinden Hausarzte es
als unangenehm, mit Patienten Gber die belastende Diagnose ,Demenz” zu
sprechen [471]. Es ist daher wichtig, addquate Instrumentarien zu entwi-
ckeln und zu evaluieren, die Wissen, Einstellungen und Handlungskompe-
tenz bei Hausarzten im Umgang mit dem Krankheitsbild ,Demenz”
nachhaltig férdern und zu einer Verbesserung der Versorgungssituation
beitragen.

Einige Studien untersuchen, mit welcher Sensitivitdt und Spezifitdt De-
menzerkrankungen von Hausérzten erkannt werden — mit heterogenen
Ergebnissen [220]. Eine in England und Wales durchgefiihrte Studie mit
mehr als 1000 befragten Hauséarzten ergab, dass nur 52 % aller Befragten
eine friihe Diagnosestellung (berhaupt als nitzlich ansehen [364]. Eine
australische Studie von 1992 beobachtete einen geringen Wissensstand
bei Priméarversorgern zum Themenkomplex Demenz [55]. In Deutschland
stellen Hausérzte eine Diagnose haufig erst dann, wenn bereits eine Pfle-
gebedurftigkeit vorliegt [391]. Bei Hauséarzten liegen also moglicherweise
Wissensdefizite vor oder vorhandenes Wissen wird nicht umgesetzt, bzw.
es wird bewusst nach Abwagung maoglicher individueller Vor- und Nachtei-
le auf eine Diagnosestellung verzichtet.

Bisher gibt es keine ausreichenden Daten, die belegen wiirden, dass ein
generelles Demenz-Screening in alteren Bevolkerungsgruppen mit nach-
folgender spezifischer Intervention empfohlen werden sollte [185].
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2 Definition und
Epidemiologie
2.1 Definition der Demenz

Der Begriff Demenz wird synonym mit dem Begriff Hirnleistungsstérungen
gebraucht. Er beschreibt ein atiologisch heterogenes klinisches Syndrom,
das durch erworbene Einbuf3en von intellektuellen Fahigkeiten und Ge-
dachtnis imponiert. Die Demenz ist eine Erkrankung des hdoheren Lebensal-
ters; sie spiegelt aber nicht den natlrlichen Alterungsprozess wider.

In den folgenden Tabellen wird die Definition der Demenz anhand des
internationalen Standards “Diagnostisches und statistisches Manual psy-
chischer Stérungen” (DSM, Tabelle 1) und die Einteilung anhand der ICD-
Klassifikation (Tabelle 2) erlautert [115, 394]. Den Autoren ist bewusst, dass
die Einteilung flr die hausarztliche Praxis nur bedingt geeignet ist; sie stellt
jedoch den Malstab fiir alle bisherigen Studien und Leitlinien dar. Die
Begriffe prasenile bzw. senile Demenz sind missverstandlich und sollten
nicht mehr verwendet werden.

Tabelle 1: Definition der Demenz nach DSM IV

Eine Demenz wird diagnostiziert, wenn mehrere kognitive Defizite
vorliegen, die sich zeigen in:

Gedachtnisbeeintrachtigung plus mindestens eine der folgenden
Stérungen
e Aphasie: Stérung der Sprache
e Apraxie: beeintrachtigte Fahigkeit, motorische Aktivitaten
auszufiihren

e Agnosie: Unfahigkeit, Gegenstande zu identifizieren bzw.
wiederzuerkennen

e Storung der Exekutivfunktionen, d.h. Planen, Organisieren,
Einhalten einer Reihenfolge
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Diese kognitiven Defizite verursachen eine signifikante Beeintrachtigung
der sozialen und beruflichen Funktionen und stellen eine deutliche Ver-
schlechterung gegeniiber einem friiheren Leistungsniveau dar.

Die Defizite treten nicht als Teil einer rasch einsetzenden Bewusstseins-
eintribung (= Delir) auf.

Die Stérung kann nicht einem anderen primaren psychischen Leiden,
wie endogene Depression oder Schizophrenie, zugeschrieben werden.

Adaptiert aus [394]

Tabelle 2: Einteilung der Demenz (ICD 10-Kurzfassung)

FOO0 Demenz bei Alzheimer-Krankheit
FO1 Vaskulare Demenz
FO2 Demenz bei anderenorts klassifizierten Krankheiten

FO3 Nicht ndher bezeichnete Demenz

(Langfassung vgl. Kapitel 13)
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2.2 Epidemiologie

In Deutschland leben zurzeit ca. eine Million Menschen, die an einer
Demenz leiden [40, 41, 66]. Davon haben rund 700.000 eine Alzheimer
Demenz (Tabelle 3) [40].

Tabelle 3: Haufigkeitsverteilung der Demenzformen

bei Alzheimer bei vaskularer bei anderen

Demenz Demenz Demenzformen

(ca. 70 %): (ca. 20 %): (ca. 10 %):

Verlauf schleichend Neurologische Fokal- Hinweise aus Anamne-
und durch fortgesetz- | symptome oder Labor- | se, Untersuchung und
ten kognitiven Abbau | befunde deuten auf Labor auf andere Ursa-
gekennzeichnet zerebrovaskulare chen:

Andere substanzin- | Erkrankung hin - Lewy-Body

duzierte, systemische - HIV

oder ZNS- - Schéadel-Hirn-Trauma
Erkrankungen ausge-

schlossen - Parkinson

- Chorea Huntington
- Creutzfeldt-Jakob

- Andere

Jéhrlich treten 200.000 Neuerkrankungen auf. Nach Vorausberechnungen,
die die Bevodlkerungsentwicklung berlicksichtigen, wird sich die Zahl der
Demenzpatienten bis zum Jahre 2050 auf Gber zwei Millionen erhéhen [40,
41]. Die Tabellen 5 und 6 zeigen die Daten fir Deutschland. Die Angaben
zu Prévalenz und Inzidenz beruhen auf — meist alteren — Schatzungen und
nicht auf statistisch gesicherten Ergebnissen. Dies liegt zum einen an der
Schwierigkeit, leichte Demenzen zu diagnostizieren. Zum anderen werden
bei empirischen Erhebungen oft relativ kleine Stichproben untersucht,
Personen aus der Langzeitpflege nicht miteinbezogen, und die Bereit-
schaft, an solchen Untersuchungen teilzunehmen, ist in der Regel gering.
Damit erklart sich auch, warum die Ergebnisse aus verschiedenen statisti-
schen Erhebungen zum Teil sehr unterschiedlich ausfallen.
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Tabelle 4: Pravalenz der Demenz in Deutschland (2000) [40]

Altersgruppe Mittlere Schéatzung der Krankenzahl
Pravalenzrate (%) | in Deutschland

65-69 1,2 48.000

70-74 2,8 99.000

75-79 6,0 171.000

80-84 13,3 173.000

85-89 23,9 272.000

90 und éalter 34,6 172.000

65 und élter 7,2 935.000

Abhéangig von der Atiologie treten dementielle Krankheitsbilder in jedem
Lebensalter auf, zeigen jedoch eine kontinuierlich zunehmende Pravalenz
jenseits eines Alters von 60 Jahren. Wahrend die Erkrankungshaufigkeit
bei den 65-69-Jahrigen unter 2 % der Altersgruppe liegt, steigt sie auf
10-17 % bei den 80-84-Jahrigen und umfasst bei den Uber 90-Jahrigen
einen Anteil von Uber 30 % [42].
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Tabelle 5: Inzidenz der Demenz in Deutschland (1999) [40].
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Altersgruppe Mittlere Schatzung der jahrlichen Neu-
Inzidenzrate (%) | erkrankungen in Deutschland

65-69 04 17.000

70-74 0,9 30.000

75-79 1,9 50.000

80-84 4,1 46.000

85-89 6,5 56.000

90 und alter 10,1 32.000

65 und alter 1.9 231.000

Weiteren Daten zufolge betragt die mittlere Uberlebenswahrscheinlichkeit
nach der Diagnosestellung nur 3,3 Jahre [517]. Werden progressive Ver-
laufe ausgeschlossen, so liegt das mittlere Uberleben bei 6,6 Jahren [517].
Andere Arbeitsgruppen kommen zu &hnlichen Ergebnissen, wobei die
Lebenserwartung stark abhangig ist vom Alter bei Erkrankungsbeginn und
der Komorbiditat [251]. Dabei ist zu berlicksichtigen, dass auch diese Stu-
dien selektionierte Patienten in kleinen Kollektiven untersucht haben. Be-
zogen auf Deutschland existieren keine aktuellen Daten; es ist also nicht
bekannt, ob und wie sich durch eine frihere (oder spétere) Diagnose-
stellung, die Lebenserwartung von Demenzpatienten veréndert.
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2.3 Abwendbar gefahrliche
Verlaufe

Reversible Demenzursachen oder therapierbare Differentialdiagnosen
bedirfen oft einer raschen Intervention (siehe 3.1.5). Das Risiko von Auto-
unfallen und tédlichen Verletzungen steigt mit der Dauer und dem Schwe-
regrad einer Demenz (vgl. Kapitel 6.1) [5, 119, 271, 370, 479]. Oft leiden
Demenzpatienten unter einer Mangel- oder Fehlerndhrung sowie einer
zunehmenden Abwehrschwache und werden besonders in Pflegeheimen
haufig mit Sondenkost ernahrt (vgl. Kapitel 4.1.5) [498]. Sie haben ein
hoéheres Risiko, an einer Pneumonie zu erkranken und an dieser zu ver-
sterben [36, 465, 490]. Ebenso ist das Risiko fliir Krampfanfalle und Dekubi-
talulzera erhoht [190, 311]. Von etlichen Medikamenten ist bekannt, dass
sie eine Demenz-Symptomatik verschlechtern kénnen. Samtliche zuletzt
eingenommenen Medikamente sollten deshalb notiert werden; ihre Wir-
kungen und Nebenwirkungen sind zu beachten.

Auf potenziellen Drogenmissbrauch, insbesondere auf Dauer und Intensitét
von Alkoholkonsum (auch Konsum sog. Krdutertonika), sollte ausfuhrlich
eingegangen werden. Einzelheiten sind der — in Entwicklung befindlichen —
DEGAM-Leitlinie ,Alkoholprobleme in der Hausarztpraxis” zu entnehmen.
Nach Hinweisen auf metabolische und systemische Erkrankungen, die als
Ursache bzw. Ausldser einer Demenz in Betracht kommen (vgl. Kapitel
3.1.5), sollte gezielt gesucht werden: Hypothyreose, Diabetes mellitus,
Vitamin B12-Mangel, Niereninsuffizienz, AIDS, Neoplasmen mit ZNS-
Beteiligung [70, 100, 111, 116].
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3 Diagnose
3.1 Symptome und Risikofaktoren

Viele der demenzbedingten Symptome werden im alltdglichen Umgang
dem natirlichen Alterungsprozess zugeschrieben [35]. Die kognitive Leis-
tungsfahigkeit nimmt jedoch im Alter nicht automatisch ab, sondern unter-
liegt einem Wandel: die so genannte fluide Intelligenz (angeborene
Fahigkeiten, die kaum durch die Umwelt beeinflussbar sind, z.B. Auffas-
sungsgabe) nimmt ab, wahrend die kristalline Intelligenz (Fahigkeiten, die
im Laufe des Lebens erworben werden, z.B. sprachlicher Ausdruck) weit-
gehend erhalten bleibt, ggf. sogar zunehmen kann [397]. Dieser Wandel
fihrt normalerweise nicht zu gréReren Einschrédnkungen im téglichen
Leben. Eine Demenz sollte in Erwédgung gezogen werden, wenn der Ruck-
gang der kognitiven Leistung die beruflichen, sozialen bzw. alltaglichen
Fahigkeiten beeintrachtigt [288].

3.1.1 Frihe Symptome bei Demenz

Bei Menschen mit Demenz nimmt nicht nur das Erinnerungsvermdgen ab,
sondern auch die Fahigkeit, klar zu denken und Zusammenhange zu erfas-
sen. Bei vielen Betroffenen verliert gleichzeitig die Sprache an Préazision.
Anspruchsvolle Tatigkeiten kdnnen nicht — oder nur unter grof3en Anstren-
gungen — ausgelibt werden. Ein solches Nachlassen der Leistungsfahigkeit
féllt am Arbeitsplatz in der Regel schneller auf als in hduslicher Umgebung.
Die Auspréagungen des Krankheitsbildes sind héchst variabel, manchmal
wird zunéchst der soziale Riickzug auffallig (und ,taduscht” eine Depression
vor). Die folgende Tabelle kann deshalb nur eine grobe Orientierung bie-
ten. Sie nimmt eine Einteilung in drei Schweregrade vor, die sich im klini-
schen Alltag etabliert hat. Aber: die Uberginge zwischen den
Schweregraden sind flieBend und variabel, so dass eine genaue Abgren-
zung oft nicht moglich ist. Weiterhin kénnen verschiedene Bereiche unter-
schiedlich betroffen sein (z.B. ,der Patient zeigt neu aufgetretene
aggressive Tendenzen, wahrend die Kognition nur leicht eingeschrankt
ist”). Ebenso kann die Entwicklungsgeschwindigkeit in den Bereichen
unterschiedlich rasch voranschreiten. Um den Krankheitsverlauf gut beur-
teilen zu kénnen, ist also nicht die Einordnung in ein Schema ausschlagge-
bend, sondern die Beschreibung der Defizite in den einzelnen Bereichen.
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Tabelle 6: Schweregrade der Demenz

Schwere- | Kognition/ Lebensfiihrung Storungen von

grad Tatigkeiten Antrieb und Affekt

leicht Komplizierte Die selbstandige - Fehlende
tagliche Aufgaben | Lebensfiihrung ist Spontanitat
oder Freizeitbe- zwar einge- - Depression
scfhaftlgu?gen schranlll<t, (.am _ Antriebsmangel
kénnen nicht unabhangiges
(mehr) ausgefiihrt | Leben ist aber - Reizbarkeit
werden. noch moglich. - Stimmungs-

labilitat

mittel Nur einfache Ein unabhéangiges | - Unruhe
Tatigkeiten wer- Leben ist nicht _ Wutausbriiche
den beibehalten; mehr maoglich. .

. . - aggressive
andere werden Patienten sind auf Verhaltensweisen
nicht mehr voll- fremde Hilfe an-
sténdig oder gewiesen, eine
unangemessen selbstandige
ausgefuhrt. Lebensfiihrung ist

aber noch teilwei-
se moglich.
schwer Es kénnen keine Die selbstéandige - Unruhe
Gedankengéange Lebensflihrung ist | _ Nesteln
mehr nachvoll- . ganzlich aufgeho- - Schreien
ziehbar kommuni- | ben.
ziert werden. - Stérungen des
Tag-Nacht-
Rhythmus

Hat der Patient beginnende oder zunehmende Schwierigkeiten mit folgen-
den Aktivitaten — ist also eine Veranderung im Vergleich zu friiher eingetre-
ten —, so sollte eine dementielle Erkrankung in Betracht gezogen werden
[239, 339, 389, 464]:

¢ Neue Informationen aufnehmen und behalten
- Patient wiederholt sich

- hat haufiger Mihe, Gesprache, Ereignisse, Verabredungen
zu erinnern, selbst wenn diese nicht lange zurlckliegen
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- findet abgelegte Gegenstande nicht wieder
Komplexere Handlungen durchfiihren

- Patient hat Mlhe, einem komplexeren Gedanken zu folgen, oder
eine Aufgabe zu erledigen, die mehrere Schritte beinhaltet: z.B.
eine Mabhlzeit zu kochen, ein Scheckbuch zu fihren oder Turen
mit komplizierten Offnungsmechanismen zu &ffnen

Vernunft und Urteilskraft

19

Patient hat Miihe, verniinftig und praktisch mit neu auftretenden Prob-

lemen umzugehen: z.B. wenn das Essen anbrennt, das Badewasser
Uberlauft oder der Strom ausfallt

Patient kimmert sich nicht um ansonsten Ubliche soziale Umgangs-
formen

Raumliche Orientierung

- Patient hat Schwierigkeiten beim Autofahren (verféhrt sich haufi-
ger, Bagatellschaden, z.B. durch die Garageneinfahrt, treten ver-
mehrt auf)

- findet sich in schlecht vertrauter Umgebung nicht gut zu Recht
(z.B. im neuen Einkaufszentrum oder im Parkhaus)

Sprache
- Patient hat Muhe, die ,richtigen” Worte zu finden

- kann einem Gesprach (mit komplexen Sachverhalten) nicht mehr
ohne weiteres folgen

Verhalten
- Patient ist passiver als sonst und reagiert langsamer
- ist misstrauischer und leichter erregbar

- missinterpretiert visuelle und akustische Stimuli
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3.1.2 Zeitverlauf der Symptome

Fir eine sorgfaltige Diagnosestellung und eine realistische Einschatzung
des Verlaufes ist es wichtig, sowohl den Beginn der Symptome als auch
den weiteren Verlauf moglichst genau zu erfragen [464]:

e kontinuierlich verschlechternd
e intermittierend
e stabil

Auch hier gilt, dass nicht in allen Bereichen, die die Demenz betreffen
kann, der Ausgangszustand und die Progression gleich sind und gleich
verlaufen. Diese Multidimensionalitat sollte immer berlcksichtigt werden,
damit auch flr therapeutische Ansatze differentiell vorgegangen werden
kann.

Insgesamt ist es schwierig, eine Demenz in der praklinischen Phase zu
erfassen. Allerdings weist ein Drittel aller Demenzpatienten bereits drei
Jahre vor der Diagnosestellung kognitive Defizite auf [328]. Ein mit dem
~normalen” Altern noch vereinbarer Rickgang der kognitiven Fahigkeiten
(z.B. der Schnelligkeit der Abstraktionen, niemals jedoch der Orientierung
im unmittelbaren Lebensumfeld) wird im Englischen als ,age associated
memory impairment” (AAMI) bezeichnet. Bei sehr niedrigem Ausgangsni-
veau (Minderbegabung) kann ein ,normaler” Altersverlauf der kognitiven
Leistungen als Demenz verkannt werden.

Ein dariiber hinausgehender Abbau der geistigen Leistungsfahigkeit, der
zwar das Gedachtnis, jedoch noch keine anderen héheren geistigen Leis-
tungen betrifft (z.B. Handlungsplanung, Sprache), wird als ,,mild cognitive
impairment” (MCI) beschrieben. Ein ,mild cognitive impairment” kann
(muss aber nicht!) ein Vorstadium einer dementiellen Erkrankung sein und
stellt einen Risikofaktor dar [48, 176, 339].
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3.1.3 Potenzielle Risikofaktoren

Hier sind die Risikofaktoren fir eine Demenz aufgefiihrt, die in epidemiolo-
gischen Studien gefunden wurden. Sie sollten bei der Anamneseerhebung
immer — soweit nicht bekannt oder offensichtlich — erfragt werden [50, 66]:

e Alter [40, 149, 526]

e Weibliches Geschlecht [149, 261, 526]

¢ evtl. niedriges Kérpergewicht bei weiblichen Patienten [240]
e Demenz bei Verwandten ersten Grades [52, 148, 214, 469]

e vorangegangene Kopfverletzung (Schadel-Hirn-Trauma) [298]
¢ niedriges Bildungsniveau [149, 218, 261, 526]

e Abbau geistiger Leistungen (,mild cognitive impairment”)
[48, 176, 339]

e bestimmte neurologische oder genetisch bedingte Erkrankungen
(z.B. Morbus Parkinson, funikulare Myelose, Down Syndrom) [148,
469, 474]

e vorangegangener Schlaganfall, insbesondere in Kombination mit
weiteren kardiovaskularen Risikofaktoren [503]

Zu den potenziell beeinflussbaren Risikofaktoren zahlen:
o riskanter Alkoholkonsum und Alkoholabhangigkeit [21, 148, 395]

o vaskulares Risikoprofil (z.B. arterielle Hypertonie, Hypercholesterina-
mie, Nikotinabusus, Diabetes mellitus etc.) [178, 201, 236, 249, 327,
331, 347, 385, 386, 412, 472]

3.1.4 Pravention
Das Risiko, eine Demenz zu entwickeln, kann wahrscheinlich durch folgen-
de MalBnahmen vermindert werden:

¢ kognitive Leistungen (z.B. Schach spielen, Kreuzwortratsel 16sen etc.)
[475]

e korperliche Aktivitat [252, 253, 382]

¢ komplexe Tatigkeiten im Beruf [19]

e geringen (!) Alkoholkonsum [154, 387]

e Senkung der vaskularen Risikofaktoren, z.B. des Blutdrucks [145, 386]
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Die Studien haben jedoch haufig nur kleine Fallzahlen und wurden retro-
spektiv durchgefiihrt. Weiterhin existieren keine lberzeugenden Studien
zur Pravention mittels Nahrungsergdnzungen oder Pharmazeutika, so dass
Vitamine oder Phytotherapeutika zur Pravention nach dem gegenwartigen
Stand nicht empfohlen werden.

Die Frage, ob Statine die Entwicklung und Progredienz einer Demenz glins-
tig beeinflussen, ist mit der derzeitigen Studienlage nicht zu beantworten
(vgl. Kapitel 4.4.9). Ob Ostrogene eine protektive Wirkung hinsichtlich einer
Demenzentwicklung haben, kann ebenfalls durch die vorliegenden Stu-
dienergebnisse nicht beantwortet werden [195, 300, 417]. Wegen der
unerwlinschten Wirkungen (erhohtes Schlaganfallrisiko u.a.) sollten sie
nicht zur Demenzprophylaxe eingesetzt werden [381, 482]. Bei Uber
65-jahrigen Frauen erhdhte die kombinierte Gabe von Ostrogen und Ge-
stagen sogar die Demenzrate [417].

Es gibt experimentelle Anséatze fir eine Impfung gegen Beta-Amyloid, in
einer Phase-ll-Studie traten jedoch vermehrt Meningoenzephalitiden auf
[260].

3.1.5 Differentialdiagnosen

Demenzen oder demenz-dhnliche Symptome kénnen durch zahlreiche
Erkrankungen sowie toxische Schadigungen ausgeldst oder vorgetduscht
werden. Dies ist nicht selten durch Zusatzsymptome, durch die Tatsache,
dass man Vorbefunde vom Patienten hat oder dass die scheinbare De-
menzentwicklung extrem schnell geht, nahe gelegt. Besonders wichtig
sind die Differentialdiagnosen Depression (,Pseudodemenz”) und Delir, da
beide Erkrankungen kausal behandelbar sind (vgl. Kapitel 2.4.3). Ein Deliri-
um kann durch eine Intoxikation mit Medikamenten oder Drogen, aber
auch durch Elektrolyt-Verschiebungen oder Narkosen verursacht werden.
Besonders wenn die Vorgeschichte nicht bekannt ist (z.B. beim Hausbe-
such im Notdienst), erschwert dies die Abgrenzung zu einer Demenz oder
zu einer Depression (Tabelle 7) [16]. Wenn ein Patient ausschlieRlich sub-
jektive Beschwerden ohne nachweisbare Defizite bzw. ohne bestatigende
Fremdanamnese angibt, sollte vor allem eine Depression oder eine Angst-
stérung in Betracht gezogen werden [357, 358]. Neben einer Demenz kon-
nen andere psychiatrische Symptome bzw. Erkrankungen vorliegen, die
eine Diagnosestellung ebenfalls erschweren [239, 339, 453].
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Tabelle 7: Wichtige Differentialdiagnosen
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Hinweise auf ein Delirium

Hinweise auf eine Depression

Eintribung des Bewusstseins
(z.B. bei Fieber)

Gedachtnis- oder Sprachstérung
Desorientiertheit

Stoérungsbild entwickelt sich
innerhalb kurzer Zeit und
fluktuiert im Tagesverlauf

Intoxikation (Medikamente, Dro-
gen) kommt in Betracht

Entzug von Medikamenten bzw.
Drogen kommt in Betracht

an fast allen Tagen:
- Depressive Verstimmung

- Schlaflosigkeit oder vermehrter
Schlaf

- Mudigkeit oder Energieverlust
- Gefuihle von Wertlosigkeit
- Unangemessene Schuldgeflhle

- Verminderte Denk- bzw.
Entscheidungsfahigkeit

- Wiederkehrende Todes- bzw.
Suizidvorstellungen

oft:
- Psychomotorische Unruhe

- Deutlich vermindertes Interesse
an fast allen Aktivitaten

- Deutlicher Gewichtsverlust ohne
Diat oder Gewichtszunahme

Adaptiert aus [16]

Schlaganfall

Die Pravalenz einer vaskularen Demenz liegt bei Uberlebenden eines
Schlaganfalls bei ca. 30 % [264]. Ein Schlaganfall wird zu ca. 85% durch
Hirninfarkte und zu ca. 15% durch intrazerebrale Blutungen verursacht
[356]. Das klinische Bild prasentiert sich zumeist mit einer akuten Hemiple-
gie, Bewusstseins- und Sprachstérungen sowie sensiblen Ausfallen. Haufig
finden sich transitorisch-ischamische Attacken (TIA) in der Vorgeschichte.
Eine adadquate Therapie des Schlaganfalls und der vaskuléren Risikofakto-
ren sollte unmittelbar (< sechs Stunden, bei Thrombolyse < drei Stunden,
~Time is Brain”) erfolgen. Naheres findet sich in der Degam-Leitlinie

~Schlaganfall” [186].
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Normaldruck-Hydrozephalus

Der Normaldruck-Hydrozephalus ist gekennzeichnet durch die Trias Gang-
storung, Demenz und Inkontinenz, wobei diese Symptomtrias nicht zwin-
gend ist. Die Diagnose erfolgt per CT oder MRT, therapiert wird in der
Regel mit einer Shunt-Anlage. Die Pravalenzdaten sind widersprichlich,
eine kanadische Studie fand bei 4 von 196 Patienten (2%) einer Memory-
Klinik einen Normaldruck-Hydrozephalus als Ursache fir eine Demenz
[152].

Tumorerkankung

Auch hier existieren keine Pravalenzdaten fur Deutschland, eine kanadi-
sche Studie fand bei 2 von 196 Patienten (1 %) einer Memory-Klinik einen
Hirntumor als Demenzursache [152].

Weitere Differentialdiagnosen

Weitere Erkrankungen, die ein rasches Einschreiten erforderlich machen,
sind beispielsweise Infektionen, die eine Meningitis oder Enzephalitis ver-
ursachen. Hierbei sind jedoch immer auch weitere Symptome zu erwarten
(z.B. Fieber, schlechter Allgemeinzustand etc). Die Tabellen 8 und 9 listen
mogliche — teilweise seltene — Differentialdiagnosen auf.
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Tabelle 8: Ursachen fiir eine potentiell reversible Demenz

Neoplasmen
- Gliome
- Meningiome
- Hirn-metastasierende Tumore: Karzinome, Lymphome, Leukdmien

- Fernwirkungen von Karzinomen (z.B. paraneoplastisches Syndrom)

Metabolische Erkrankungen
- Schilddrisenerkrankungen (Hyperthyreose und Hypothyreose)
- Hypoglykdmie
- Hypernatridamie und Hyponatridmie
- Hyperkalzadmie
- Nieren- oder Leberversagen
- Morbus Cushing
- Morbus Addison
- Hypopituitarismus
- Morbus Wilson
Trauma
- Zerebrales Trauma

- Akutes und chronisches subdurales Hamatom

Toxine
- Alkoholismus
- Schwermetalle (Blei, Mangan, Quecksilber, Arsen)

- Organische Gifte, inklusive Loésungsmittel und Insektengifte

Infektionen
- Bakterielle oder parasitdre Meningitis und Enzephalitis
- Meningitis und Enzephalitis durch Pilze, Kryptokokkenmeningitis
- Virale Meningitis und Enzephalitis
- Hirnabszesse

- Neurosyphilis: meningovaskulér, Tabes dorsalis, generalisierte Parese
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Autoimmunerkrankungen
- Systemische Vaskulitis mit ZNS-Beteiligung, temporale Arteriitis
- Systemischer Lupus Erythematosus mit ZNS-Beteiligung
- Multiple Sklerose

Pharmaka
- Antidepressiva
- Anxiolytika
- Hypnotika
- Sedativa
- Antiarrhythmika
- Antihypertensiva
- Antikonvulsiva
- Kardiale Medikamente, inklusive Digitalis und Derivaten

- Drogen mit anticholinergen Effekten

Mangelernéhrung

- Thiamin Mangel
(Wernicke Enzephalopathie und Wernicke-Korsakoff Syndrom)

- Vitamin B 12 Mangel (Pernizése Anamie)

- Folsadure Mangel

- Vitamin B 6 Mangel (Pellagra)
Psychiatrische Erkrankungen

- Depression

- Schizophrenie und andere Psychosen

Andere Erkrankungen

- Normaldruck-Hydrozephalus
- Morbus Whipple

- Sarkoidose

Adaptiert aus [232]
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Tabelle 9: Ursachen fiir eine irreversible Demenz
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Degenerative Erkrankungen
- Alzheimer Demenz
- Morbus Pick
- Morbus Huntington
- Progressive supranukleare Paralyse
- Morbus Parkinson
- Lewy Body Demenz
- Olivopontozerebellare Atrophie
- Amyotrophe Lateralsklerosis (ALS)
- ALS-Parkinson-Demenz Komplex
- Hallervorden-Spatz Syndrom
- Kufs Syndrom
- Morbus Wilson (wenn nicht friith genug therapiert)
- Metachromatische Leukodystrophie

- Adrenoleukodystropie

Vaskulare Demenz/Metabolische Storung
- Morbus Binswanger
- Okklusive zerebrovaskulare Erkrankungen
- Zerebrale Embolien
- Arteriitis
- Anoxie infolge eines Herzstillstandes, eines Herzfehlers
oder einer Kohlenmonoxydvergiftung
Traumatische Demenz
- Schweres zerebrales Trauma
- Dementia pugilistica
Infektionen
- Acquired immunodeficiency syndrome (AIDS)
- Primére AIDS-Enzephalopathie

- Opportunistische Infektionen
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- Creutzfeldt-Jakob Erkrankung
(Subakute Spongiforme Enzephalopathie)

- Progressive multifokale Leukoenzephalopathie
- Postenzephalitische Demenz

Adaptiert aus [232]

3.2 Eigen- und Fremdanamnese

Gedachtnisleistung, Reflexionsféhigkeit und Einsicht lassen bei fortschrei-
tender Demenz nach: die Eigenanamnese des Patienten wird weniger
verlasslich [242, 282]. In frithen Phasen gelingt es zudem den Patienten
recht gut, eigene Defizite zu verstecken, sich fir fehlendes Erinnern Ge-
schichten als Ersatz auszudenken, so dass man ein intaktes Funktionieren
vorgetauscht bekommen kann [3]. Insofern kommt der Fremdanamnese
eine erhebliche Bedeutung zu. Das Problem hierbei ist, dass dies von den
Patienten wahrscheinlich deswegen geschieht, weil sie den Anderen ge-
genliber ein intaktes Selbstbild aufrechterhalten wollen. Daher ist es
manchmal wichtig, eine Fremdanamnese auch ohne den Patienten zu
erheben, weil ansonsten es zu einer ,Entkleidung” des Patienten vor Drit-
ten kommen muss, was erhebliche Belastung fiir Patient und Angehdérigen
bedeuten kann [3, 135, 461].

Bei der Eigen- und Fremdanamnese sollten folgende Punkte auf jeden Fall
berlcksichtigt werden: (C)

o Verhaltens-/Personlichkeitsveranderungen
o Medikamenten- und Alkoholkonsum
o Depression und Begleiterkrankungen

e bestehende Risikofaktoren

3.2.1 Aufklarung

Es scheint, dass Hausérzte — u.a. auf Grund von postulierten fehlenden
therapeutischen Konsequenzen - die Diagnose Demenz oft nicht aktiv
anstreben [491]. Gleichzeitig empfinden viele Hauséarzte es als unange-
nehm, mit Patienten Uber die belastende Diagnose ,Demenz” zu sprechen
[471]. Allerdings zeigte eine weitere Untersuchung, dass sowohl Hausarzte
als auch Neurologen und Psychiater in der subjektiven Bewertung davon
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ausgehen, dass eine frihzeitige Diagnosestellung dem Patienten nutzt
[220, 222]. Nach einer Befragung von Familienangehérigen von Demenzpa-
tienten, ziehen es 83 % der Familienangehdrigen vor, dem Patienten die
Diagnose nicht mitzuteilen, um Sorgen und Angste zu vermeiden. Parado-
xerweise wollen 71 % derselben Befragten Uber die Diagnose aufgeklart
werden, wenn es sie selber betrifft [120]. Haufig werden Angehérige im
Gesprach sehr viel offener und umfassender aufgeklart als die Patienten,
was rechtlich ein Problem darstellt [222].

Folgende praktische, rechtliche und ethische Griinde sprechen fir eine
frihzeitige Diagnosestellung:

e Fur Patienten und Angehorige kann die Ungewissheit beim Umgang
mit den bestehenden Symptomen beendet werden: Diese Unsicher-
heit kann genauso schwer handhabbar sein wie der Umgang mit der
Diagnose selbst. So berichten Angehdrige, dass sie nach der Diagno-
sestellung ,viele Dinge, die so unerklarlich waren, besser einordnen
und verstehen” konnten [12]. Auch bei Patienten scheinen Angst und
Sorge nach Besprechung der Diagnose abzunehmen [71].

e Es kann friihzeitig mit einer multimodalen und multidisziplinaren The-
rapie begonnen werden, die eine Verbesserung der Lebensqualitat
und eine Entlastung der Angehdrigen bewirken kann.

e Eine vorausschauende, unterstlitzende Langzeitplanung kann die An-
zahl der zu bewaltigenden Krisen der Patienten und insbesondere der
Angehorigen reduzieren [151].

e Rechtliche Regelungen kénnen frihzeitig nach dem Willen des Patien-
ten organisiert werden (Betreuung, Patientenverfligung, Testament).

o Einer Eigen- oder Fremdgeféhrdung durch die aktive Teilnahme am
StralRenverkehr kann evtl. entgegengewirkt werden [5, 119, 271].

Dies bedeutet, dass bei hinweisenden Symptomen oder Problemen im
Umgang mit dem Patienten eine Diagnosestellung sinnvoll ist, ebenso bei
der Frage nach der weiteren Lebensplanung.

Aber es existieren auch Griinde, einem Demenzverdacht nicht nachzugehen:
e Multimorbiditat des Patienten,
e Patienten und Angehdrigen lehnen therapeutische Hilfe ab,

e eine Stigmatisierung des Patienten oder der Familie (z.B. in dorflichen
Gemeinden) wird befurchtet,
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e der Patient ,kampft” ganz offensichtlich gegen das ,Erfahren der
Wahrheit” seiner Demenz (hier ist wie bei einer malignen Erkrankung
zu handeln: soviel Aufklarung wie gewlinscht — wobei dies immer
wieder neu auszuloten ist) [3]

Voraussetzungen flir eine solche Entscheidung sind die erlebte Anamnese
und die ethische Beurteilung sowie ggf. der Konsens mit den Angehérigen.

Die Herausforderung fiir den Arzt besteht darin, von Fall zu Fall abzuwa-
gen, ob zum gegebenen Zeitpunkt eine Aufklarung indiziert ist und wie
viele Informationen in der jeweiligen Arzt-Patienten-Angehdrigen-Situation
zu Ubermitteln sind.

Die vorhandene Studienlage stlitzt nicht die Forderung nach einem gene-
rellen Demenzscreening ohne konkrete Verdachtsmomente.

Tabelle 10: Griinde, einem Verdacht auf Demenz nach- bzw. nicht nachzu-
gehen (C)

Pro Kontra

e Therapeutische MalRnahmen e Patient und Angehérige lehnen

rasch einleiten, insbesonde- therapeutische Hilfe ab

re bei reversiblen Formen e Arzt oder Angehérige befiirch-
 Uberforderung (bis zum ten eine Stigmatisierung der

Burn-Out) von Pflegenden Familie

und Bezugspersonen ver- e Multimorbiditat

meiden L

e Cave: Voraussetzungen fir eine

* Lebensplanung ermdglichen, solche Entscheidung sind erleb-

u.a. wegen erhohtem Ster- te Anamnese, ethische Beurtei-

berisiko im Vergleich zur Al- lung, Konsens mit Angehérigen

tersgruppe

e Erkrankung enttabuisieren

Kein generelles Demenz-Screening bei alteren Personen, sondern Ent-
scheidung im Einzelfall (C)



DEGAM-Leitlinie Nr. 12: Demenz 31

3.2.2 Einwilligungsfahigkeit
und Patientenverfigung

Die haufigsten rechtlichen Probleme im Zusammenhang mit der Demenz-
krankheit entstehen daraus, dass die Patienten immer weniger im Stande
sind, personliche Angelegenheiten zu besorgen, Rechtsgeschéfte abzu-
schlieBen und Willenserklarungen abzugeben, wéahrend gleichzeitig ihre
Fahigkeit schwindet, die eigenen Leistungsgrenzen zu erkennen. Solange
der Betroffene noch seinen Willen duf3ern kann, sollte er aktiv in Entschei-
dungsprozesse eingebunden werden. Eine friihzeitige Diagnose erlaubt die
rechtzeitige Planung von Patientenverfligungen, Patiententestament und
Vorsorgevollmacht.

Geschaftsfahigkeit

Wer an Demenz leidet, kann durchaus geschaftsfahig sein. Es kommt dar-
auf an, ob der Patient die Art und Tragweite seiner Entscheidung in Bezug
auf das jeweilige Rechtsgeschéft einschatzen kann. Von besonderer Be-
deutung ist die Frage der Geschaftsfahigkeit bei der Abfassung eines Tes-
taments. Um spateren Anfechtungen vorzubeugen, ist es ratsam, die so
genannte Testierfahigkeit durch einen Facharzt (Psychiater) prifen und
bestatigen zu lassen.

Willensfahigkeit

Auch die Willensfahigkeit ist durch die Demenzkrankheit nicht automatisch
aufgehoben, beispielsweise in Bezug auf die Teilnahme an einer wissen-
schaftlichen Studie [49]. Auch bei der Diagnostik, z.B. bei Eingriffen wie der
Liquordiagnostik und der Einleitung von Therapien miissen Arzte sich
damit auseinandersetzen. Wichtig ist, ob der Patient Vorteile und Nachteile
gegeneinander abwégen und zu einer Willensentscheidung kommen kann.
Hilfreich kann z.B. eine frihzeitig erstellte Patientenverfligung sein [363].

Nahere Informationen erhalten Patienten und Angehdrige bei der Deut-
schen Alzheimer Gesellschaft, bei den Demenz-Servicezentren NRW oder
unter http://www.patientenleitlinien.de/Demenz/demenz.html.

Weiterhin bietet das Bundesministerium der Justiz einen Leitfaden zur
Patientenverfligung an:

Patientenverfliigung: Leiden, Krankheit, Sterben. Wie bestimme ich, was
medizinisch unternommen werden soll, wenn ich entscheidungsunféhig
bin. Broschiire des Bundesministeriums der Justiz.
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Die Broschire ist kostenlos erhéltlich tber:
GVP Gemeinnltzige Werkstétten, Maarstral3e 98a, 53227 Bonn

Bestellung per E-Mail: bmj@gvp-bonn.de oder als kostenloser Download
im Internet: http://www.bmj.de/files/-/1512/Patvfg._160108.pdf.

Solange Betroffene noch ihren Willen du3ern kénnen, sollten sie aktiv in
Entscheidungsprozesse eingebunden werden (C).

3.2.3 Gesprachsfihrung bei Demenz

Aufgrund der friihen kognitiven Einschrankungen entstehen Schwierigkei-
ten bei der Kommunikation, die gerade im Dialog Arzt-Patient zunehmen-
der Aufmerksamkeit bedirfen. Da es zu frihen krankheitsbedingten
Einschrankungen der sprachlichen Ausdrucksfahigkeit und des Sprachver-
stdndnisses kommt, kénnen Demenzpatienten ihr Anliegen nicht klar
kommunizieren, kénnen Gesprachen weniger gut folgen und werden
schnell durch Informationen Uberfordert. Diesen Defiziten sollte im arztli-
chen Gesprach durch die Vermittlung von Ruhe, Geduld und Wiederho-
lungen sowie durch Vermeidung von Ablenkungen oder Stérungen
Rechnung getragen werden [245].

Im Gesprach mit Demenzpatienten verschieben sich die Schwerpunkte von
inhaltlichen Aspekten hin zu Beziehungsaspekten, so dass es weniger
darauf ankommmt, was gesagt wird, als vielmehr darauf, wie etwas gesagt
wird [245].

Die Diagnose Demenz kann bei den Betroffenen oft Reaktionen wie
Schock, Panik, Angst, Depression und Zukunftsdngste auslésen, was ein
besonders sensibles Vorgehen bei Gesprachen mit ihnen und ihren Ange-
horigen erfordert [245].

Insgesamt ist es bei allen Gesprachen sehr wichtig, den Kranken in seinen
erhaltenen Kompetenzen zu bestdtigen und Anklagen, Kritik, Demutigungen
oder Verletzungen seiner Wiirde unter allen Umstanden zu vermeiden [88].

Wenn der Hausarzt ein fortschreitendes Nachlassen geistiger Leistungsfa-
higkeit feststellt, sollten auch rechtliche Aspekte angesprochen werden wie
Fahreignung und Betreuung. Wenn eine Beratung zu spezifischen Proble-
men Uber das vom Hausarzt zu Leistende hinausgeht, sollte er jedoch die
Thematik an den Patienten und seine Angehdérigen herantragen, damit
diese andere Hilfsangebote wahrnehmen.
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3.2.4 Strategien zur Gesprachsfihrung

In Anlehnung an Erfahrungen Uber ,schwierige” Gesprache, die bislang vor-
nehmlich im onkologischen Bereich wissenschaftlich untersucht wurden, kann
das sog. SPIKES-Schema (Tabelle 10) als 6-Stufen-Plan hilfreich sein [30]:

e Im ersten Schritt geht es darum, das Gesprach so zu planen, dass auf
eine ruhige patientenzentrierte Umgebung geachtet wird.

e Im zweiten Schritt gilt es, die Wahrnehmung des Patienten Gber seine
Erkrankung zu erfahren und durch offene Fragen Klarheit dartiber zu
gewinnen, was er bereits weil} und wie er die Situation interpretiert.

e In einem dritten Schritt ist es von Vorteil, eine Art ,Einladung” des
Patienten zu erhalten, um die Diagnose mitteilen zu kénnen. Daher
kann es hilfreich sein, bereits vor der Durchfiihrung der Untersuchun-
gen mit dem Patienten und Angehdrigen zu besprechen, wie mit den
Ergebnissen verfahren werden soll.

e Im vierten Schritt kann dann eine portionsweise, patientengerechte
Wissensvermittlung stattfinden. Dabei sollte durch offene Nachfragen
gepriift werden, ob wichtige Inhalte verstanden wurden (zu beachten
ist, dass manchmal auch nicht verstanden werden will).

e Im flinften Schritt kommt es darauf an, durch eine akzeptierende
Grundhaltung Verstandnis fir die Gefuhlsregungen des Patienten und
der Angehdrigen zu zeigen (z.B. ,Ich verstehe, dass das jetzt erst ein-
mal schwer fur Sie ist”).

e Im letzten Schritt haben sich eine Zusammenfassung und eine rich-
tungsweisende Zukunftsplanung bewéhrt. Es kommt darauf an, die
gegenseitig vermittelten Informationen zusammenzufassen und Kon-
sequenzen flir die weitere Vorgehensweise zu ziehen [30]. Wichtig ist
zudem, eine Perspektive zu eréffnen (z.B. ,Ich stehe Ihnen als Ihr
Arzt/lhre Arztin zur Seite”).

3.2.4.1 Besonderheiten der Gesprachsfuhrung

Folgende Besonderheiten sollten berticksichtigt werden [15, 245, 345]:

Die Atmosphare

Zu den ersten Zeichen einer Demenzerkrankung gehort die eingeschrankte
Fahigkeit, mit Ungewohntem umzugehen. Deshalb sollten Gesprédche am
besten immer in vertrauter Umgebung stattfinden — mdéglichst zu Hause
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oder in einem bekannten Raum in der Praxis/Ambulanz — und auf jeden Fall
in Ruhe und ohne Ablenkungen. Eingeschriankte Seh- und Horfahigkeiten
gilt es zu berlicksichtigen.

Gesprachsatmosphare und Gesprachsverlauf hangen wesentlich davon ab,
ob ein Patient von sich aus zur Untersuchung kommt (Eigenmotivation) oder
von seinen Angehorigen dazu gedrangt wurde (Fremdmotivation). Im letzt-
genannten Fall sollte der Arzt versuchen, das Vertrauen des Patienten zu
gewinnen, zum Beispiel durch den Hinweis, dass kognitive Stérungen eine
behebbare Ursache haben kénnen, was nicht tibersehen werden sollte, und
dass eine friihzeitige Behandlung die Erfolgsaussichten erhéhen kann [245].

Der Patient

Die Standardsituation zwischen Arzt und Patient ist das Einzelgesprach.
Auch ein Demenzkranker flihlt sich in dieser Zweiersituation am ehesten
ernst genommen. Er erfahrt das ungeteilte Interesse des Arztes und muss
seine Aufmerksamkeit nicht auf weitere Personen richten, was vielen De-
menzkranken ohnehin schwer fallt.

Generell haben sich zwar offene Fragen zu Beginn einer Anamnese be-
wahrt. Allerdings muss bei der Formulierung von Fragen an Demenzkranke
deren kognitive Leistungsfahigkeit berticksichtigt werden. Wéhrend offene
Fragen im Frihstadium der Erkrankung in der Regel von den Betroffenen
zu beantworten sind, bieten sich im mittleren Stadium eher Fragen an, die
mit Ja oder Nein beantwortet werden kénnen.

Oft erweist es sich als glnstig, eine Unterhaltung mit Fragen nach dem
korperlichen Befinden des Patienten zu beginnen und auf gedul3erte Be-
schwerden einzugehen. Kognitive Stérungen kdénnen anschlieBend ange-
sprochen werden. Dabei féllt es den Patienten leichter, (iber erhaltene
Fahigkeiten zu reden ("Das mache ich alles noch selber!") als tGber Defizite
[365]. Insgesamt ist es bei allen Gesprachen wichtig, den Kranken in seinen
erhaltenen Kompetenzen zu bestatigen und konstruktiv zu unterstitzen.

Die Angehdérigen

Bei einem ersten Gesprach zur (moglichen) Diagnose Demenz hilft den
Patienten oft die Anwesenheit ihrer Angehdrigen. Gleichzeitig lassen sich
dadurch das Umfeld des Kranken und seine Versorgungssituation ein-
schatzen [245]. Eine qualitative Arbeit von Connell und Kollegen befragte
Angehérige und Arzte von Demenzpatienten. Dabei zeigte sich, dass viele
Arzte zwar der Meinung waren, die Angehdérigen kdnnten gut mit der Di-
agnose und Informationen umgehen; diese flihlten sich jedoch vielfach
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Uberfordert und nicht ausreichend mit einbezogen [88]. Angehdrige kon-
nen die oft notwendige Uberzeugungsarbeit mittragen. Als hilfreich erwei-
sen sich haufig die Argumente, dass viele dltere Menschen unter dhnlichen
Problemen leiden oder dass vorsorgliche Untersuchungen auch fiir andere
Krankheiten, wie zum Beispiel Diabetes, durchgefiihrt werden. Wichtig ist
es, den Angehdrigen zu vermitteln, dass erhaltene Kompetenzen unter-
stlitzt werden kénnen, wahrend Kritik oder Anklagen im Umgang mit dem
Patienten zu vermeiden sind. Wenn die Angehdrigen und nicht der Patient
die Untersuchung wiinschen, muss der Patient selbstverstandlich mit allen
diagnostischen und therapeutischen MalRnahmen einverstanden sein.

Die ,emotionale Intelligenz”

Die ,emotionale Intelligenz” — ein Sammelbegriff flir Personlichkeitseigen-
schaften und Fahigkeiten, welche den Umgang mit eigenen und fremden
Geflihlen betreffen — ist bei demenzkranken Menschen oft besonders gut
erhalten und fihrt zu erhéhter Sensibilitdt und Empfindsamkeit. Wenn dies
im Gesprach mit einem Demenzkranken berlcksichtigt wird, kann das
auch neue Zugangsmaoglichkeiten eréffnen.

Besondere Sensibilitdt des Arztes erfordert die Mitteilung von Befunden.
Manche Patienten wollen das Ergebnis, z.B. eines psychometrischen Tes-
tes, unmittelbar erfahren. Mitteilungen, die ehrlich sind, zugleich jedoch
eine Perspektive bestehen lassen, haben sich bewahrt (z.B. ,Sie haben sich
prima angestrengt; einige Aufgaben waren flr Sie schwerer, bei anderen
ist Ihnen die Aufgabe gut gelungen”). Andere flihlen sich damit Gberfordert
oder angegriffen, weil sie die Testergebnisse nicht einordnen kdénnen
[365]. In solchen Fallen ist es besser, dem Patienten nur zu vermitteln, dass
man auf seiner Seite steht und ihn unterstiitzen wird. Details kdnnen gege-
benenfalls mit den Angehorigen besprochen werden.

Die Perspektive

Hinsichtlich der Prognose besteht die Moglichkeit, ein Spektrum der ver-
schiedenen Verlaufsformen aufzuzeigen. So kann fir Patienten und Ange-
horige gleichermalBen Hoffnung gelassen werden, ohne die moglichen
Verlaufe zu leugnen. Hilfreich kann es zudem sein, auf unterstlitzende
Angebote fur den Patienten und/oder fiir den Angehdérigen zu verweisen
(z.B. Deutsche Alzheimer Gesellschaft oder speziell in Nordrhein-Westfalen
auf die Demenz-Service-Zentren). Diese Angebote kénnen sowohl den
Umgang mit der Erkrankung als auch den Umgang miteinander erleichtern.
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Im Gesprach mit Demenzpatienten verschieben sich die Schwerpunkte von
inhaltlichen Aspekten hin zu Beziehungsaspekten. Im arztlichen Gesprach
sind die Vermittlung von Ruhe, Geduld und didaktische Wiederholungen
sinnvoll (C).
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Tabelle 11: Zusammenfassung zur Gespréachsflihrung

- Geeignete ruhige Umgebung (Geben Sie sich, dem Patien-

Setting X ’
ten und ggf. den Angehérigen Ruhe und Zeit flirs Gesprach)
- Vertrauensvolle Atmosphare
Perception |- Kontakt herstellen
- Was weil} der Patient/Angehorige?
- Wie werden die Symptome/Untersuchungen interpretiert?
- Was kann er/sie verstehen (,before you tell, ask!“)?
e - Gibt es eine ,Einladung” seitens des Patienten/Angehérigen
zur Aufklarung?
Knowledge |- Patientengerechte Wissensvermittlung (Sprechen Sie lang-
sam, deutlich und in einfachen Worten/kurzen Satzen)
- Erklaren Sie die Erkrankung mit einfachen Worten (wenn
moglich auch dem begleitenden Angehdrigen)
- Vermeiden Sie widerspriichliche Aussagen
- Sprechen Sie einen Punkt nach dem anderen an
- Verstandnis durch offene Nachfragen priifen
Emotion/ - Geben Sie Ihrem Gegenliber Zeit zu antworten, unterbre-
Empathie chen Sie nicht
- Machen Sie deutlich, dass Sie die geschilderten Beschwer-
den als faktisch vorhanden akzeptieren
- Achten Sie auf den Gesichtsausdruck und die Kérpersprache
Ihres Gegenlibers
- Sichern Sie sich die Aufmerksambkeit Ihres Gegenubers,
eventuell durch eine leichte Beriihrung
- Halten Sie Augenkontakt
- Gehen Sie auf emotionale Zeichen ein. Akzeptanz und Um-
gang mit Geflhlsregungen: ,Ich verstehe, dass das jetzt erst
einmal schwer fiir Sie ist”
Strategy/ - Zusammenfassung der gegenseitig vermittelten Informationen
Summary |- Aufzeigen von Konsequenzen und einer Perspektive

- Zeigen Sie Zuversicht und Konstanz
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8 Methodik und
Auswahlkriterien

Die Empfehlungen in der vorliegenden Leitlinie beruhen auf einer sorgfél-
tigen Recherche zur Erhebung der vorhandenen Evidenz, wobei als Zu-
gangswege zur Informationssammlung verschiedene Medien und
Methoden genutzt wurden.

Die vorliegende Leitlinie wurde mit der groRtmaoglichen wissenschaftlichen
Sorgfalt gemaR den methodischen Forderungen der evidenzbasierten
Medizin im Allgemeinen und dem Autorenmanual ,Levels of Evidence” der
DEGAM sowie der Checkliste ,Methodische Qualitat von Leitlinien” des
Arztlichen Zentrums fiir Qualitat in der Medizin (AZQ) im Besonderen er-
stellt [24, 105]. Im fortgeschrittenen Stadium der Leitlinie wurde auch das
~Deutsche Instrument zur methodischen Leitlinien-Bewertung (DELBI)” in
der Fassung 2005/2006 berticksichtigt [27].

Die hier vorliegende Version der Leitlinie basiert auf der Leitlinie Demenz
des medizinischen Wissensnetzwerks evidence.de der Universitat Wit-
ten/Herdecke in der Version 05/2005 [489]. Diese wiederum nimmt Bezug
auf andere nationale und internationale Leitliniendokumente, die Gbersetzt,
inhaltlich und formell Gberarbeitet und an hausarztliche Erfordernisse an-
gepasst wurden (vgl. Kapitel 10.2). Sie wurde erstmalig 3/2001 erstellt und
12/2001, 10/2003 und zuletzt 05/2005 aktualisiert und Uberarbeitet. Das
Vorgehen beim Update-Prozess wurde der wissenschaftlichen Offentlich-
keit 2004 auf dem DEGAM-Kongress und der 5. Jahrestagung des DNEbM
vorgestellt und diskutiert (http://www.ebm-netzwerk.de/netzwerkarbeit/
jahrestagungen/pdf/vollmar_Kongress04.pdf) [488].

Im Rahmen des modifizierten 10-Stufen-Plans zur Entwicklung von Leitli-
nien der DEGAM erfolgte eine erneute Aktualisierung und Literaturrecher-
che zu einzelnen Fragestellungen.

Trotzdem sind sich die Autoren bewusst, dass die Literaturrecherche und
die Generierung der Evidenz Verbesserungspotential aufweist.

Weitere Einzelheiten finden sich im separaten Methodenteil (www.degam-
leitlinien.de).
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8.1 Evidenzbewertung

Bei der Angabe von ,levels of evidence” (abgekiizt mit ,LE") im Literatur-
verzeichnis dieser Leitlinie geht es darum, auf transparente und verlassli-
che Weise die Grundlage zu dokumentieren, auf der die vorliegenden
Empfehlungen beruhen. Mit einem GroRbuchstaben wird die Fragestellung
der Originalarbeit charakterisiert:

Tabelle 22: Kodierungen der Literatur

Code Fragestellung

T Therapie — Préavention — Versorgung — Implementierung

K Kausalitat/Atiologie — Risikofaktoren — Nebenwirkungen von
Therapie

P Prognose

D Diagnose

S Symptomevaluation — Differentialdiagnose

Die Einstufung der Qualitat des Studiendesigns orientiert sich bei Therapie,
Kausalitat, Prognose liberwiegend am Studientyp, wéhrend bei Diagnose
und Symptomevaluation noch andere Kriterien des Studiendesigns be-
riicksichtigt werden miussen. Als Beispiel sind die Kriterien flir Therapie-
studien dargelegt. (Ausflihrlich zu Einzelheiten und Definitionen der
JLevels of evidence” siehe Autorenmanual der DEGAM:
http://www.degam.de/leitlinien_gestalt/S5_ameinl.html) [105].
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Tabelle 23: Evidenzlevel und Grad der Empfehlungen

Level Empfehlung | Definition

T1a A Meta-Analysen, Systematische Reviews von
randomisiert-kontrollierten Studien, Megatrials

T1b Randomisierte kontrollierte Studien

T2a B Nicht-randomisierte Studien, Kohortenstudien
mit Kontrollgruppen

T2b Fall-Kontroll-Studien

T3 Querschnittsstudie, 6kologische Studie, Kohor-
te ohne Kontrollgruppe

T4 C Expertenmeinung, Grundlagenforschung

Zur besseren Lesbarkeit werden die ,levels of evidence” im Literaturver-
zeichnis angegeben, die Starken der Empfehlung sind sowohl in der Kurz-
als auch der Langfassung zu finden.
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9 Verbreitungs- und
Implementierungsplan

Untersuchungen in der Vergangenheit haben gezeigt, dass eine einfache
Veroéffentlichung von Leitlinien nicht ausreicht, um neue Erkenntnisse
dauerhaft in der Praxis zu verankern [69, 103, 150, 172-174, 324]. Fiir die
Akzeptanz von Leitlinien sind meist multiple bzw. gezielte Interventionen
notwendig, die individuell auf die jeweilige Nutzergruppe zugeschnitten
sein sollten; jedoch ist auch damit eine erfolgreiche Implementierung nicht
garantiert [69, 103, 118, 150, 172-174, 324]. Zur Disseminierung und Imp-
lementierung einer kalifornischen Alzheimer-Leitlinie existiert z.B. der sog.
RAND-Report, der dezidierte Empfehlungen abgibt [293].

Eine randomisiert-kontrollierte Studie mit 417 Neurologen zeigte eine
verbesserte Implementierung von Inhalten einer Demenz-Leitlinie in der
Gruppe, die ein umfangreiches Schulungsprogramm erhielt [157]. Eine US-
amerikanische Studie befragte 200 Klinikmitarbeiter, darunter auch 34
Allgemeinarzte nach der Integration von Empfehlungen zur Demenz in den
praktischen Alltag. Lediglich die Halfte der Allgemeinarzte hatte fiir jeweils
die Halfte ihrer Demenzpatienten supportive MaRnahmen eingeleitet [378].
Eine Untersuchung aus dem skandinavischen Raum mit 727 teilnehmen-
den Hausarzten zeigte, obwohl die Hausérzte eine hohe Zustimmung zum
Leitlinieninhalt angaben, keine signifikante Verhaltensdnderung (gemessen
wurde die Anzahl der TSH- und Vitamin B12-Bestimmungen) [494].

Eine Studie aus GroRbritannien verglich drei Interventionen, um Wissen
Uber die Diagnostik und Therapie der Demenz bei Hauséarzten zu verankern
[118]:
e ein in die Praxissoftware integriertes Programm zur Entscheidungsun-
terstltzung
e praxisbasierte Workshops
o ein elektronisches Tutorial auf CD-ROM

Die beiden erstgenannten Interventionen fiihrten zu einer héheren Erken-
nungsrate von Demenzkranken in der Praxis. Die Distribution eines elekt-
ronischen Tutorials auf CD-ROM wies hingegen keine signifikanten Effekte
auf, was den Ergebnisse einer deutschen Studie entspricht [68, 118].

Die DEGAM versucht eine erfolgreiche Implementierung der Leitlinie De-
menz durch folgende Strategien zu erreichen:
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e Erst-Veroffentlichung der Leitlinie in der ,Zeitschrift fiir Allgemeinme-
dizin (ZFA)”

« direkte Einbindung von hausérztlich tatigen Arzten in die Leitlinien-
entwicklung (Panel- und Praxistest)

o Vorstellung der Leitlinie in hausérztlichen Qualitatszirkeln, Fortbil-
dungsmallnahmen mit Zertifizierungsmaoglichkeit (CME/CPD)

e innerhalb von Studien (z.B. in der vom BMBF geférderten
WIDA-Studie) auch durch komplexere Interventionen [486, 487]

Auch spezielle leitlinienbasierte Schulungsmaterialien fiir die Aus-, Weiter-
und Fortbildung sowie eine sukzessive Integration der Leitlinieninhalte in
die entsprechenden Curricula (Gegenstandskatalog, Kursbuch Weiterbil-
dung) wird angestrebt. Neue didaktische Konzepte zur problem- und hand-
lungsorientierten Vermittlung der Leitlinieninhalte kénnten hier ebenfalls
unterstitzend wirken. Fiir Angehorige sind auf die Leitlinieninhalte abge-
stimmte Schulungsprogramme maoglicherweise ein geeignetes Implementie-
rungsmodaul.

In die Praxis-EDV integrierte oder auf Internet- bzw. Intranettechnologie
basierende Programme sollen ebenfalls zukiinftig dazu beitragen, die Leitli-
nienempfehlungen im Augenblick der klinischen Entscheidung (iber dia-
gnostische oder therapeutische Wege verfligbar zu machen [463]. Im Sinne
eines medizinischen Controllings, z.B. der eigenen Verordnungen (Audit),
konnten leitlinienorientierte Feedbacksysteme die Umsetzung fordern.

Eine weitere Chance zur Implementierung der Leitlinien bieten insbesonde-
re die innerhalb von ,vernetzten Praxen" durch die Beteiligten selbst ent-
wickelten ,Versorgungspfade”. Hier werden die Leitlinienempfehlungen an
lokale Besonderheiten angepasst. Dabei werden u. a. konkrete Zustandig-
keiten, Verantwortliche und Indikationen zur Uberweisung und Rcklber-
weisung an Schnittstellen zur spezialarztlichen bzw. stationdren Ver-
sorgung benannt.

Die aktuelle Entwicklung in Hinblick auf ,Disease-Management-
Programme” hat eine weitere Anpassung erforderlich gemacht, so dass
neben dem Fokus der Leitlinienimplementierung die Integration von Pati-
enteninformationen, ein Verweis auf Schulungsprogramme und Dokumen-
tationshilfen erfolgt. Ein multimodaler Ansatz zeigte nachweislich positive
Auswirkungen auf die Versorgungssituation [266]. In einer nachsten Stufe
ist die starkere Einbindung von pflegerischen Aspekten geplant, um ein
umfassenderes Case-Management zu gewahrleisten [422]. Ahnlich wie von
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einer britischen Arbeitsgruppe exemplarisch dargestellt, soll die hier vor-
liegende Leitlinie mit ihren zugehoérigen Materialen zu einer friihzeitigeren
Diagnosestellung und einem verbesserten Management fiihren [463].

e Neben der hier vorliegenden Langfassung sind bisher folgende Modu-
le verfligbar:

o Kurzfassung als Schreibtischvorlage

o Gekiirzte Langversion zum Download im Internet

e Patienteninformationen als Faltblatt
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10 Evaluation und
vergleichbare Leitlinien

10.1 Evaluation dieser Leitlinie

Eine zuklnftige Evaluation dieser Leitlinie kénnte sich z.B. an folgenden
Fragestellungen orientieren:

¢ |nwieweit wird die Leitlinie durch die Anwender berlicksichtigt?
e Wird sie im Praxisalltag genutzt?
¢ Werden die Empfehlungen akzeptiert?

e Zeigt die Leitlinie Wirkungen (Verordnungsverhalten, Verbesserung
der Lebensqualitat von Patienten und Angehorigen etc.)?

Die Evaluation der Leitlinie Demenz kann in verschiedenen Stufen erfolgen.
Zur Messung von Verdnderungen kénnen z.B. Qualitatsindikatoren zum
Einsatz kommen.

10.2 AQualitatsindikatoren

Qualitatsindikatoren oder klinische Messgréf3en messen Eigenschaften der
medizinischen Versorgung (z.B. von Strukturen, Prozessen und Ergebnis-
sen), die im Rahmen des Qualitdtsmanagement bewertet werden sollen [26].

In dem US-amerikanischen Projekt ACOVE (Assessing Care of Vulnerable
Elders) wurden z.B. 14 Qualitatsindikatoren flir Menschen mit Demenz
durch eine Expertengruppe benannt [77, 499]. In einem geriatrischen Set-
ting wurden diese dann erfolgreich eingesetzt [423]. Vor einem Einsatz
ware also zu priifen, inwieweit sich die Qualitatsindikatoren auf den haus-
arztlichen Versorgungskontext in Deutschland anpassen lassen.
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10.3 Vergleichbare andere Leitlinien

oder Empfehlungen

Die DEGAM-Leitlinie Demenz nimmt Bezug auf andere nationale und inter-
nationale Leitliniendokumente. Die wichtigsten sind:

Medizinisches Wissensnetzwerk evidence.de der Universitat
Witten/Herdecke. Leitlinie Diagnose, Therapie und Versorgung bei
Demenz Version 3/2001, 12/2001, 10/2003 und 05/2005 [489]

AzQ, Leitlinien-Clearingbericht "Demenz". AZQ Schriftenreihe Band
20, 2005, Berlin: Arztliches Zentrum fiir Qualitat in der Medizin
(Gemeinsame Einrichtung von BAK und KBV) [25, 338]

Canadian Medical Association (CMA): The recognition, assessment
and management of dementing disorders: conclusions from the
Canadian Consensus Conference on Dementia, 1999 [332]

North of England evidence based guidelines development project:
guideline for the primary care management of dementia, 1998 [124]

Agency for Health Care Policy and Research (AHCPR): Clinical Prac-
tice Guideline. Recognition and Initial Assessment of Alzheimer's Dis-
ease and Related Dementias, 1996 [16]

New Zealand Guideline Group (NZGC): Guidelines for the Support
and Management of People with Dementia, 1997 [316]
Arzneimittelkommission der deutschen Arzteschaft (AKDA):

Demenz. Therapieempfehlungen der Arzneimittelkommission
der deutschen Arzteschaft, 2004 [10]

Deutsche Gesellschaft fiir Psychiatrie, Psychotherapie und Nerven-
heilkunde (DGPPN): Behandlungsleitlinie Demenz, 2000 [112].

Bund Deutscher Allgemeinmediziner (BDA): Manual Demenz,1999 [35]
Bund Deutscher Allgemeinmediziner (BDA): Case-Management
Demenz, 1999 [34]

National Institute for Clinical Excellence (NHS): Guidance on the use
of donepezil, rivastigmine, and galantamine for the treatment of alz-
heimer’s disease, 2001 [308]

CPMC. Note for guidance on medicinal products in the Treatment of
Alzheimer's Disease. Committee for Proprietary Medicinal Products,
1997 [94]
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e Scottish Intercollegiate Guidelines Network (SIGN): Interventions in
the management of behavioural and psychological aspects of demen-
tia, 1998. [418]

e Howard R, Ballard C, O'Brien J, Burns A. Guidelines for the manage-
ment of agitation in dementia. Int J Geriatr Psychiatry 2001;16(7):714-7
[202]

e Cummings JL, Frank JC, Cherry D, Kohatsu ND, Kemp B, Hewett L,
et al. Guidelines for managing Alzheimer's disease: part |. Assess-
ment. Am Fam Physician 2002;65(11):2263-72 [100]

e Cummings JL, Frank JC, Cherry D, Kohatsu ND, Kemp B, Hewett L,
et al. Guidelines for managing Alzheimer's disease: Part Il. Treatment.
Am Fam Physician 2002;65(12):2525-34 [101]

e New Zealand Guideline Group (NZGC). Guidelines for the Use of Ace-
tylcholinesterase Inhibitor Drugs in the Treatment of People With Alz-
heimer's Disease, 2000 [315]

e DGGPP: Empfehlungen zur Therapie dementieller Erkrankungen,
2004 [107]

e DGN: Diagnose und Therapie der Alzheimer-Demenz (AD)und der
Demenz mit Lewy-Koérperchen (DLB), in: Leitlinien flir Diagnostik
und Therapie in der Neurologie, 2003 und 2005 [110, 111]

o NICE: Appraisal Consultation Document: Alzheimer's disease — done-
pezil, rivastigmine, galantamine and memantine (review). 2005,
National Institute of Clinical Excellence (NICE) [309]

Weitere Leitlinien, Health Technology Reports (HTA), Empfehlungen sowie
Reviews aus der Cochrane Library [7, 46, 47, 61, 108, 109, 116, 140, 207,
208, 239, 268, 299, 310, 321, 339, 351, 392, 422, 458, 497, 509].
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11 Gultigkeitsdauer und
Fortschreibung

Die Leitlinie ,Demenz” wurde 2008 veroéffentlicht und ist bis zur nachsten
Uberarbeitung bzw. spatestens bis zum 31.12.2011 gliltig. Eine formliche
Uberarbeitung ist vorgesehen bis zum Jahre 2011.

Verantwortlich far die kontinuierliche Fortschreibung, Aktualisierung und
Bekanntmachung ist der Arbeitskreis Leitlinien (AKLL) der Deutschen Ge-
sellschaft fir Allgemeinmedizin und Familienmedizin (DEGAM).
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12 Autoren, Kooperations-
partner, Sponsoren und
Konsensusverfahren

12.1 Erarbeitung der Leitlinie
far die DEGAM

e Dr. med. Horst Christian Vollmar, MPH, Facharzt fiir Allgemeinmedi-
zin, Medizinische Informatik, Sportmedizin
(Recherche, Langfassung, Kurzfassung, Faltblatt, Koordination, Uber-
arbeitung der Versionen, Methodenreport)
Institut far Allgemeinmedizin und Familienmedizin, Universitat Wit-
ten/Herdecke sowie Fraunhofer Institut fiir System- und Innvoations-
forschung, Karlsruhe

e Dr. med. Peter Mand, MPH
(Teile der bildgebenden Verfahren und der nichtmedikamentdsen
Therapieverfahren)
Institut far Allgemeinmedizin, Medizinische Hochschule Hannover

e PD Dr. med. Martin E. Butzlaff, MPH, Dekan der medizinischen Fakul-
tat der Universitat Witten/Herdecke
(Vorarbeiten, anfangliche Koordination, Korrekturen)
Dekanat fur Medizin, Universitat Witten/Herdecke

in Zusammenarbeit mit:

e dem Arbeitskreis Leitlinien und der Sektion Qualitatsféorderung der
Deutschen Gesellschaft fir Allgemeinmedizin und Familienmedizin
(DEGAM)

12.2 Konzeption der Patienten-
information, Redaktion

e Dr. med. Horst Christian Vollmar, MPH
e PD Dr. med. Martin E. Butzlaff, MPH
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12.3 Konsensusverfahren

Die DEGAM hat einen standardisierten Zehn-Stufenplan zur Leitlinienent-
wicklung verabschiedet:

Tabelle 24: DEGAM-10-Stufenplan

1.

Interessierte Autoren aus allgemeinmedizinischen Universitats-
einrichtungen werden durch Beschluss des DEGAM-Arbeitskreises
‘Leitlinien” in der Sektion Qualitatsférderung mit der Entwicklung
eines Leitlinienentwurfs fir ein definiertes Thema beauftragt. Die
beauftragte Einrichtung Gbernimmt die Funktion eines koordinieren-
den Zentrums und ruft zur Grindung einer themenbezogenen Ar-
beitsgruppe auf. Durch 6ffentliche Bekanntmachungen (insbesondere
Mailings an DEGAM-Mitglieder bzw. bekannte Qualitatszirkel, Publika-
tionen im Forum Qualitat der ZFA etc.), die von der DEGAM-
Geschéftsstelle ‘Leitlinienentwicklung sowie dem koordinierenden
Zentrum veranlasst werden, wird um die Bereitstellung von bereits
vorhandenen Arbeitsergebnissen sowie um Mitwirkung gebeten. Auf
diese Weise werden Empfehlungen, Leitlinienentwdrfe, Literaturhin-
weise etc. gesammelt sowie interessierte Personen zur Mitarbeit
gewonnen.

Nach Konstituierung der themenbezogenen interdisziplindren Ar-
beitsgruppe durch das koordinierende Zentrum wird auf der Basis der
vorliegenden Materialien eine systematische Literatur-Review zum
Thema durchgefiihrt, die der Ermittlung bestehender Leitlinien (z. B.
Leitlinien von NHG, AHCPR, SIGN) sowie der vorhandenen Evidenz
(in Literaturdatenbanken, der Cochrane Library, Best Evidence etc.)
dient. Die Arbeitsgruppe sollte auch Patienten, Vertreter des Berufs-
verbandes sowie je nach Thema auch Vertreter anderer Berufsgrup-
pen einbeziehen.

Die Arbeitsgruppe erstellt auf der Basis der vorliegenden Informatio-
nen einen Erstentwurf der Leitlinie, der sich inhaltlich nach den fest-
gelegten Anforderungen richtet und formal dem vorgegebenen
Musterformat entspricht.

Der Leitlinien-Erstentwurf geht Gber die Geschéftsstelle Leitlinien-
entwicklung an ein Panel von etwa flinfundzwanzig erfahrenen All-
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gemeinarzten (aus Forschung, Lehre und Praxis), die nicht an der
Leitlinienerstellung beteiligt waren und eine strukturierte Stellung-
nahme zu Inhalten, Umsetzbarkeit, Relevanz und Akzeptanz abgeben.

Aufgrund der Stellungnahmen der Panel-Arzte erstellt die Arbeits-
gruppe einen Zweitentwurf der Leitlinie. Dieser wird mit einzelnen
externen Experten diskutiert und ggf. ein modifizierter Drittentwurf
der Leitlinie erarbeitet.

Uber die Geschéftsstelle werden die Fachgesellschaften, die ebenfalls
mit der Betreuung des jeweiligen Beratungsanlasses befasst sind, um
eine abgestimmte Kommentierung gebeten. Gleichzeitig werden auch
der Berufsverband der Allgemeinarzte Deutschlands (BDA) und Pati-
enten- bzw. Verbraucherorganisationen beteiligt. Die eingehenden
Kommentare werden an die Arbeitsgruppe weitergeleitet. Diese priift
deren Relevanz und erstellt einen Viertentwurf.

Der Viertentwurf (ggf. auch der Drittentwurf) wird von interessierten
Qualitatszirkeln, einzelnen Allgemeinpraxen oder Praxisnetzen er-
probt. Ziel dieses explorativen Praxistests ist die Feststellung der
Akzeptanz und Praktikabilitdt der Leitlinie unter Praxisbedingungen.
Die Implementierungs-Erfahrungen von Arzten/innen, Praxis-
mitarbeitern/innen und Patienten/innen werden mit Hilfe verschiede-
ner Instrumente festgehalten.

Aufgrund der Ergebnisse des Praxisteste wird von der Arbeitsgruppe
ein Funftentwurf der Leitlinie erstellt. Die Geschéftsstelle prift — u. a.
anhand der Checkliste ,Methodische Qualitat von Leitlinien” — ob die
von der DEGAM beschlossenen formalen Anforderungen erfillt sind.

Vertreter der Arbeitsgruppe stellen den Leitlinienentwurf abschlie-
Bend dem DEGAM-Arbeitskreis ‘Leitlinien” in der Sektion Qualitats-
férderung vor. Das Préasidium der DEGAM autorisiert durch formellen
Beschluss die Leitlinie schlieBlich als Empfehlung der Fachgesell-
schaft.

10.

Die Erstveroffentlichung der Leitlinie erfolgt im ,Forum Qualitat” der
'ZFA - Zeitschrift fur Allgemeinmedizin’.
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12.4 Kooperationspartner
und Rickmeldungen

12.4.1 Rickmeldungen zur Leitlinie
durch Einzelpersonen

Folgende Einzelpersonen haben zusétzlich durch Anregungen und Kritik
zur Erarbeitung der Leitlinie beigetragen:

e Prof. Dr. med. Erika Baum

e Gunther Egidi

e Dr. med. Hanna Kaduszkiewicz

e Dr. med. Cornelia-Christine Schiirer-Maly

e Prof. Dr. med. Eva Hummers-Pradier

e Dr. med. Silke Brockmann

e Prof. Dr. Michael Kochen, MPH, FRCGP

e Prof. Dr. Ferdinand M. Gerlach, MPH

e Dr. Uwe Popert

e Dr. Klaus-Heinrich Briindel

e Dipl.-Psych. Michael Pentzek

e Prof. Dr. med. Stefan Wilm

Bereits bei der Erstellung der unterschiedlichen Versionen des medizini-
schen Wissensnetzwerks evidence.de der Universitdt Witten/Herdecke
waren Fachspezialisten aus unterschiedlichen Disziplinen mit eingebunden
(http://www.evidence.de/Leitlinien/leitlinien-intern/Demenz_Start/
Demenzlmpressum/ demenzimpressum.html).
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12.4.2 Teilnehmer an der Panelbefragung

Der Paneltest wurde zwischen September 2006 und Januar 2007 mit Teil-
nehmern des Arbeitskreises Leitlinien durchgefiihrt. Fir die Konzeption,
Durchfiihrung und Auswertung zeichnen Anja Wollny und Dr. Silke
Brockmann verantwortlich. Folgende Arzte nahmen an dem Paneltest teil:

¢ Gunther Egidi

e Prof. Dr. med. Erika Baum

e Dr. Jean-Francois Chenot, MPH
e Dr. Martin Scherer

e Dr. E. Plat

e Prof. Dr. Heinz Harald Abholz

e Dr. Attila Altiner

e Dr. Detmar Jobst

e Dr. M. Mihlenfeld

e Dr. Bernd Hemming

e Dr. Til Uebel

Die Ergebnisse des Paneltests finden sich im Methodenteil
(www.degam-leitlinien.de).

12.4.3 Paten der Leitlinie

Nach der Modifikation des 10-Stufen-Plans der DEGAM durch den Arbeits-
kreis Leitlinien 2006 stellten sich folgende zehn Paten fir die weitere
Betreuung der Leitlinie zur Verfligung:

e Dr.E. Plat

e Gunther Egidi

e Prof. Dr. med. Erika Baum

e Dr. Til Uebel

o Dr. Attila Altiner

e Dr. Jean-Francois Chenot, MPH
e Dr. Martin Scherer

e Dr. Detmar Jobst

e Dr. M. Mihlenfeld

e Prof. Dr. Heinz Harald Abholz
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12.4.4 Teilnehmer am Praxistest

Der Praxistest wurde zwischen Oktober und Dezember 2007 am Lehrbe-
reich Allgemeinmedizinisch der Universitat Tubingen durchgefihrt und
ausgewertet. Verantwortlich waren

e Prof. Dr. med. Gernot Lorenz

e Dr. med. Julia Hermes, MScPH

e Dr. med. Dirk MoRhammer, MPH

e cand. med. Jan Peter Jessen
Unterstitzt wurde die Auswertung von Anja Wollny, M.Sc., Disseldorf.
Folgende Arzte nahmen an dem Praxistest teil:

e Dr. med. Franz Ailinger

e Dr. med. Markus Bdbel

e Dr. med. Ingeborg Dabrunz

e Dr. med. Friedrich Feurer

e Dr. med. Udo-Frank Gundel

e Dr. med. Martin Hermann

e Dr. med. Michael Heuser

e Dr. med. Ulrich lkker

e Dr. med. Ulrich Meinhof

e Peter Oelhafen

e Dr. med. Jirgen Schreyeck

e Dr. med. Karl Weitnauer

e Dr. med. Ulf-Michael Werner

e Dr. med. Uwe Zimmermann

Die Ergebnisse des Praxistests finden sich im Methodenteil (www.degam-
leitlinien.de).



DEGAM-Leitlinie Nr. 12: Demenz 117

12.4.5 Riuckmeldungen zur Leitlinie durch
Fachgesellschaften, Verbande und
Institutionen

Folgende Fachgesellschaften, Verbande, Institutionen wurden um eine
Stellungnahme zu der Leitlinie gebeten:

e Berufsverband der Allgemeinarzte Deutschlands - Hauséarzteverband
(BDA), KdIn

e Deutsche Gesellschaft fiir Neurologie (DGN), Kiel

o Deutsche Gesellschaft fiir Psychiatrie, Psychotherapie und Nerven-
heilkunde (DGPPN), Diisseldorf

o Deutsche Gesellschaft flir Gerontopsychiatrie und —psychotherapie
(DGGPN), Berlin

o Deutsche Gesellschaft fiir Gerontologie und Geriatrie (DGGG), Berlin
e Arzneimittelkommission der deutschen Arzteschaft (AKDA), Berlin

o Arztliches Zentrum fir Qualitat in der Medizin (AZQ), Berlin

e Institut fir Qualitat und Wirtschaftlichkeit in der Medizin (IQWiQ), KbIn

e Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachge-
sellschaften (AWMF), Dusseldorf

e Deutscher Verband der Ergotherapeuten (DVE), Karlsbad
e Deutsche Expertengruppe Demenzbetreuung (DED), Rieseby

e Bundeskonferenz zur Qualitatssicherung im Gesundheits- und Pflege-
wesen (BUKO-QS), Hamburg

e Deutsches Netzwerk fir Qualitatsentwicklung in der Pflege (DNQP),
Osnabriick

e Patientenvertreter/Verbraucherorganisationen, insbesondere:
- Deutsche Alzheimer Gesellschaft (DAIzG), Berlin
- Kuratorium Deutsche Altershilfe (KDA), KéIn
- Alzheimer Angehorigen Initiative (AAl), Berlin

Die Nennung der Verbande bedeutet nicht, dass diese tatséchlich Stellung
bezogen haben bzw. notwendigerweise mit den Inhalten der Leitlinie Gber-
einstimmen.

Die Stellungennahmen der Verbande/Fachgesellschaften und die Antwor-
ten der Autoren finden sich im Methodenteil (www.degam-leitlinien.de).
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12.4.6 Konsensusgesprache

Die DEGAM nahm - zusammen mit Vertretern von DGN, DGPPN und ggf.
weiteren Fachvertretern — an verschiedenen Konsensusgesprachen unter
Moderation von PD Dr. Ina Kopp und Prof. Dr. Selbmann, AWMF, Dissel-
dorf teil. (siehe Teil 2)

Als Vertreter fur die DEGAM wurden benannt:
e Dr. Horst Christian Vollmar, MPH, Witten
e Prof. Dr. Harald Abholz, Disseldorf

Die vorlaufigen Ergebnisse der Konsensusgesprache sind im Methodenteil
zu finden (www.degame-leitlinien.de).

12.5 Sponsoren

Das Kompetenzzentrum flir Allgemeinmedizin und ambulante Versorgung
der Universitat Witten/Herdecke (seit 15.08.07 Institut fiir Allgemeinmedizin
und Familienmedizin) erhielt als federfihrende Institution durch die
DEGAM einen Zuschuss von rund 14.000 Euro zur Fertigstellung der Leitli-
nie.

Die restlichen Kosten wurden durch die universitdren Abteilungen getra-
gen.

12.6 Interessenskonflikte

Hiermit erklaren die Autoren, dass keine Interessenskonflikte vorliegen.
Insbesondere gab es — auBer dem beschriebenen DEGAM-Zuschuss -
keine finanziellen Zuwendungen an die Autoren.

Die aufgefiihrte Quell-Leitlinie wurde an der Universitat Witten/Herdecke
(UWH) durch das medizinische Wissensnetzwerk evidence.de entwickelt.
Die nicht an die Demenz-Leitlinie gebundene Férderung der UWH respek-
tive von evidence.de ist auf der Internetseite transparent dargestellt
(http://www.evidence.de/Leitlinien/leitlinienintern/Demenz_Start/
Demenzlmpressum/demenzimpressum.html).
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13 Anhang: ICD-Codierung

Psychische Stérungen und Verhaltensstérungen (FO0-F99)

Organische, einschlieBlich symptomatischer psychischer Storungen (FO0-F09)
Dieser Abschnitt umfasst eine Reihe psychischer Krankheiten mit nach-
weisbarer Atiologie in einer zerebralen Krankheit, einer Hirnverletzung
oder einer anderen Schadigung, die zu einer Hirnfunktionsstérung flihrt.
Die Funktionsstérung kann priméar sein, wie bei Krankheiten, Verletzungen
oder Stérungen, die das Gehirn direkt oder in besonderem Mal3e betref-
fen; oder sekundar, wie bei systemischen Krankheiten oder Stérungen, die
das Gehirn als eines von vielen anderen Organen oder Kdrpersystemen
betreffen.

Demenz (F00-F03) ist ein Syndrom als Folge einer meist chronischen
oder fortschreitenden Krankheit des Gehirns mit Stérung vieler héherer
kortikaler Funktionen, einschlieBlich Gedéachtnis, Denken, Orientierung,
Auffassung, Rechnen, Lernfahigkeit, Sprache und Urteilsvermogen. Das
Bewusstsein ist nicht getriibt. Die kognitiven Beeintrachtigungen werden
gewohnlich von Veranderungen der emotionalen Kontrolle, des Sozialver-
haltens oder der Motivation begleitet, gelegentlich treten diese auch eher
auf. Dieses Syndrom kommt bei der Alzheimer Krankheit, bei zerebro-
vaskuldren Stérungen und bei anderen Zustandsbildern vor, die primar
oder sekundar das Gehirn betreffen.

F0O Demenz bei Alzheimer-Krankheit (G30.-+)

Die Alzheimer-Krankheit ist eine primar degenerative zerebrale
Krankheit mit unbekannter Atiologie und charakteristischen neu-
ropathologischen und neurochemischen Merkmalen. Sie beginnt
meist schleichend und entwickelt sich langsam aber stetig tiber
einen Zeitraum von mehreren Jahren

F00.0 | Demenz bei Alzheimer-Krankheit, mit friihem Beginn (Typ 2)
(G30.0+)

Demenz bei Alzheimer-Krankheit mit Beginn vor dem 65. Lebens-
jahr. Der Verlauf weist eine vergleichsweise rasche Verschlechte-
rung auf, es bestehen deutliche und vielfaltige Stérungen der
hoéheren kortikalen Funktionen.

Alzheimer-Krankheit, Typ 2

Prasenile Demenz vom Alzheimer-Typ (Anm. der LL-Autoren:
nicht mehr verwenden)

Primar degenerative Demenz Alzheimer-Typ, praseniler Beginn
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F00.1 | Demenz bei Alzheimer-Krankheit, mit spatem Beginn (Typ 1)
(G30.1+)

Demenz bei Alzheimer-Krankheit mit Beginn nach dem 65.
Lebensjahr, meist in den spaten 70er Jahren oder danach,

mit langsamer Progredienz und mit Gedachtnisstérungen

als Hauptmerkmal.

Alzheimer-Krankheit, Typ 1

Priméar degenerative Demenz vom Alzheimer-Typ, seniler Beginn
Senile Demenz vom Alzheimer-Typ (SDAT) (Anm. der LL-
Autoren: nicht mehr verwenden)

F00.2 | Demenz bei Alzheimer-Krankheit, atypische oder gemischte
Form (G30.8+)
Atypische Demenz vom Alzheimer-Typ

F00.9 | Demenz bei Alzheimer-Krankheit, nicht ndher bezeichnet
(G30.9+)

FO1 Vaskuldare Demenz

Die vaskuldre Demenz ist das Ergebnis einer Infarzierung des
Gehirns als Folge einer vaskularen Krankheit, einschlielich der
zerebrovaskularen Hypertonie. Die Infarkte sind meist klein, ku-
mulieren aber in ihrer Wirkung. Der Beginn liegt gewohnlich im
spateren Lebensalter.

Inkl.: Arteriosklerotische Demenz

F01.0 | Vaskuldare Demenz mit akutem Beginn

Diese entwickelt sich meist sehr schnell nach einer Reihe von
Schlaganféllen als Folge von zerebrovaskularer Thrombose,
Embolie oder Blutung. In seltenen Fallen kann eine einzige mas-
sive Infarzierung die Ursache sein.

F01.1 | Multiinfarkt-Demenz

Sie beginnt allméahlich, nach mehreren vortibergehenden ischa-
mischen Episoden (TIA), die eine Anhaufung von Infarkten im
Hirngewebe verursachen.

Vorwiegend kortikale Demenz

F01.2 | Subkortikale vaskulare Demenz

Hierzu zahlen Falle mit Hypertonie in der Anamnese und ischéa-
mischen Herden im Marklager der Hemispharen. Im Gegensatz
zur Demenz bei Alzheimer-Krankheit, an die das klinische Bild
erinnert, ist die Hirnrinde gewdhnlich intakt.
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F01.3 | Gemischte kortikale und subkortikale vaskulare Demenz

F01.8 | Sonstige vaskulare Demenz

F01.9 | Vaskuldare Demenz, nicht ndher bezeichnet

FO2 Demenz bei anderenorts klassifizierten Krankheiten Formen
der Demenz, bei denen eine andere Ursache als die Alzheimer-
Krankheit oder eine zerebrovaskulare Krankheit vorliegt oder
vermutet wird. Sie kann in jedem Lebensalter auftreten, selten
jedoch im héheren Alter.

F02.0 | Demenz bei Pick-Krankheit (G31.0+)

Eine progrediente Demenz mit Beginn im mittleren Lebensalter,
charakterisiert durch friihe, langsam fortschreitende Persénlich-
keitsdnderung und Verlust sozialer Fahigkeiten. Die Krankheit ist
gefolgt von Beeintréchtigungen von Intellekt, Gedachtnis und
Sprachfunktionen mit Apathie, Euphorie und gelegentlich auch
extrapyramidalen Phdnomenen.

F02.1 | Demenz bei Creutzfeldt-Jakob-Krankheit (A81.0+)

Eine progrediente Demenz mit vielfaltigen neurologischen Sym-
ptomen als Folge spezifischer neuropathologischer Veranderun-
gen, die vermutlich durch ein tbertragbares Agens verursacht
werden. Beginn gewdhnlich im mittleren oder héheren Lebensal-
ter, Auftreten jedoch in jedem Erwachsenenalter méglich. Der
Verlauf ist subakut und fiihrt innerhalb von ein bis zwei Jahren
zum Tode.

F02.2 | Demenz bei Chorea Huntington (G10+)

Eine Demenz, die im Rahmen einer ausgepragten Hirndegenera-
tion auftritt. Die Stérung ist autosomal dominant erblich. Die
Symptomatik beginnt typischerweise im dritten und vierten
Lebensjahrzehnt. Bei langsamer Progredienz fihrt die Krankheit
meist innerhalb von 10-15 Jahren zum Tode.

F02.3 | Demenz bei primarem Parkinson-Syndrom (G20+)
Eine Demenz, die sich im Verlauf einer Parkinson-Krankheit ent-
wickelt. Bisher konnten allerdings noch keine charakteristischen
klinischen Merkmale beschrieben werden.
Demenz bei:

- Paralysis agitans

- Parkinsonismus oder Parkinson-Krankheit
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F02.4 | Demenz bei HIV-Krankheit [Humane Immundefizienz-
Viruskrankheit] (B22.0+)

Eine Demenz, die sich im Verlauf einer HIV-Krankheit entwickelt,
ohne gleichzeitige andere Krankheit oder Stérung, die das klini-
sche Bild erklaren kénnte.

F02.8 | Demenz bei anderenorts klassifizierten Krankheitsbildern
Demenz bei:
- Enzephalopathie (G93.4+)
- Epilepsie (G40.-+)
hepatolentikuldrer Degeneration [M. Wilson] (E83.0+)
- Hyperkalziamie (E83.5+)
- Hypothyreose, erworben (E01+, E03.-+)
- Intoxikationen (T36-T65+)
- Multipler Sklerose (G35+)
- Neurosyphilis (A52.1+)
- Niazin-Mangel [Pellagra] (E52+)
- Panarteriitis nodosa (M30.0+)
- Schéadelhirntrauma (einschlieRlich "Dementia pugilistica")
(T90.-+)
- systemischem Lupus erythematodes (M32.-+)
- Trypanosomiasis (B56.-+, B57.-+)
- zerebraler Lipidstoffwechselstérung (E75.-+)
- Vitamin-B12-Mangel (E53.8+)

FO3 Nicht naher bezeichnete Demenz
Prasenil:
- Demenz o.n.A.
- Psychose o.n.A.
Priméare degenerative Demenz o.n.A.
Senil:
- Demenz:
- depressiver oder paranoider Typus
- 0.n.A.
- Psychose o.n.A.
Exkl.: Senile Demenz mit Delir oder akutem Verwirrtheitszustand
(FO5.1)
Senilitdt o.n.A. (Rb4)

Adaptiert aus [115]
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14 Anhang: Psychometrische
Testverfahren

14.1 Demenz-Detektion-Test
(DemTect)

Einfach durchzufiihrender Test, der 5 Leistungsbereiche abbildet, die
schon im Friihstadium einer Demenz beeintrachtigt sein kénnen [233, 338]:

o Neugedachtnisbildung
¢ mentale Flexibilitat
e Sprachproduktion
o Aufmerksamkeit
¢ Gedachtnisabruf
Durchfiihrungsdauer: 8 Minuten
Durchzufiihren durch: Geschultes medizinisches Hilfspersonal

Da die Teilleistungen im DemTect zum Teil altersensitiv sind, wird eine
separate Auswertung fir 60-Jahrige und Altere sowie fiir unter 60-Jahrige
vorgenommen. Die Ergebnisse der Einzelaufgaben werden in Punkte um-
gerechnet. Die Summe der Punkte (max. 18) ergibt entweder Hinweise auf
einen Demenzverdacht, oder aber weist darauf hin, dass altersentspre-
chende Leistungen vorliegen. Patienten unter 40 Jahren sollten mit dem
Test nicht getestet werden.

14.2 Test zur Fruherkennung mit
Depressionsabgrenzung (TFDD)

Der Test zur Friherkennung von Demenzen mit Depressionsabgrenzung
(TFDD) eignet sich zur Demenzdiagnostik und zur Abgrenzung von depres-
siven Syndromen [35]. Beschreibung:

Zweigeteilter Test: Neun Items des Friiherkennungstestteils von Demenzen
erfassen direktes und verzégertes Erinnern, Orientierung zum Datum und
zur Jahreszeit, eine Anweisungsaufgabe, den Uhrentest und die Wortfliis-
sigkeit. Die ltems resultieren aus Voruntersuchungen zu besonders frih
auftretenden Symptomen der Demenz. Dieser Teil umfasst 50 Punkte.
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Durch seine Zusammenstellung soll dieser kognitive Testteil bereits gut zur
Abgrenzung von Demenz und Depression geeignet sein, da depressive
Patienten die Aufgaben noch relativ gut bewaltigen kénnen.

Die zwei Depressionsitems (Fremd- und Selbstbeurteilung, 20 Punkte)
dienen der Quantifizierung der depressiven Symptomatik.

Durchfuhrungsdauer: 5-7 Minuten

Diagnosekriterium: Eine Punktzahl von 35 und weniger Punkten im De-
menzteil weist auf eine Demenz hin. Punktzahlen von mehr als 8 im De-
pressionsteil sprechen flr ein depressives Syndrom.

Durchzufiihren durch: Geschultes medizinisches Hilfspersonal.
Depressionsitems durch den Arzt.

14.3 Mini-Mental-Status-Test
(MMST)

Eignung: Der Mini-Mental-Status-Test (MMST) eignet sich zur Schwere-
gradmessung bei mittlerer bis schwerer Demenz.

Beschreibung: Der MMST erfasst mit 30 Punkten (Orientierung 10, Merk-
und Erinnerungsféahigkeit 6, Aufmerksamkeit und Rechenféahigkeit 5, Spra-
che 4, Anweisungen befolgen 4, Nachzeichnen 1) kognitive Beeintrachti-
gungen. Der MMST wurde 1975 als erster Test zur Erfassung von
Hirnleistungsstérungen entwickelt. Dadurch erreichte er eine weite
Verbreitung.

Diagnosekriterium: Maximal sind 30 Punkte zu erreichen. Eine Demenz
wird bei 23-24 Punkten und weniger diagnostiziert. Grenzwerte fir die
Diagnose einer Demenz werden zwischen 24 und 26 Punkten angegeben.
Unter 20 Punkten handelt es sich um eine mittelgradige Demenz, unter 10
Punkten um eine schwere Demenz.

Hinweis: Cholinesterasehemmer werden von der gesetzlichen Kranken-
kasse nur bezahlt, wenn ein Patient unter 24 und Uber 10 Punkte aufweist.
Der Test weist eine Sensitivitdt von 87 % und eine Spezifitdt von 82 % auf
[63]. Problematisch sind die geringe Sensitivitat zur Erfassung friiher De-
menzstadien (20 %) und die erheblich unterschiedliche Wertigkeit der
Punkte.

Durchfiihrungsdauer: 15 Minuten
Durchzufiihren durch: Geschultes medizinisches Hilfspersonal
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Fehler

Richtig

Nicht
be-
urteil-
bar

Aufgabe

Bemerkung

»Nun mochte ich Ilhnen einige Fragen stellen, um lhr Gedéachtnis und Ihre
Konzentration zu prifen. Einige Fragen mogen einfach, andere schwieri-

ger sein.”
0 1 9 1) ,Welches Jahr haben
wir?”
0 1 9 2) ,Welche Jahreszeit?”
0 1 9 3) ,Den Wievielten des
Monats?”
0 1 9 4) ,Welcher Wochentag
ist heute?”
0 1 9 5) ,Welcher Monat?” z.B. Juli oder 7.
0 1 9 6) ,In welchem Land sind
wir?”
0 1 9 7) ,In welchem Bundes-
land?”
0 1 9 8) ,.In welcher Ortschaft?”
0 1 9 9) ,,Auf welchem Stock-
werk?”
0 1 9 10) ,,An welchem Ort
(Name oder Adresse)
befinden wir uns hier?”
Punkte: _ _
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11) ,Ich werde lhnen nun drei Worter nennen. Nachdem ich Ihnen diese
gesagt habe, méchte ich Sie bitten, sie zu wiederholen. Versuchen Sie,
sich diese Worter zu merken; in einigen Minuten werde ich Sie bitten,
sich wieder an diese Worter zu erinnern.”

0 1 9 LZitrone"
0 1 9 »Schlissel”
0 1 9 ,Ball”

Bitte wiederholen Sie die Worter!

(Die erste Wiederholung ergibt die Punktzahl [1 Punkt pro genanntes
Wort]. Werden nicht alle drei Woérter im ersten Versuch nachgesprochen,
wiederholen Sie die drei Begriffe bis zu 3 mal, bis alle Wérter gelernt
sind.) Punkte:_ _

12) ,Nun werde ich lhnen ein Wort nennen und bitte Sie, dieses vorwarts
und rlckwarts zu buchstabieren. Das Wort ist ,RADIO’. Kénnen Sie es
vorwarts buchstabieren?

Bitte buchstabieren Sie es jetzt riickwarts!”

(Wiederholen Sie das Wort, wenn nétig, und helfen Sie, wenn nétig,
beim Vorwartsbuchstabieren.)

Bewertung: Anzahl richtiger Buchstaben in der korrekten Reihenfolge:

(0 bis 5; 9 = nicht durchftihrbar). Punkte:_ _

~Welches sind die drei Bemerkung:
Worter, die Sie sich mer-
ken sollten?”
TP=Testperson

0 1 9 13) ,Zitrone”

0 1 9 14) ,Schlissel”

0 1 9 15) ,Ball”
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16) (Zeigen Sie der TP
lhre Armbanduhr)

~Was ist das?”

17) (Zeigen Sie der TP
einen Bleistift)

~Was ist das?”

18) ,,Sprechen Sie mir
nach: (Der Satz lautet:)

,BITTE KEINE WENN UND
ABER’.”

Es ist nur ein Versuch
erlaubt!

19) ,Lesen Sie bitte, was
auf diesem Blatt steht und
flhren Sie es aus!”

(Auf dem Blatt steht:)
+SCHLIEREN SIE IHRE
AUGEN"

Richtig ist, wenn die TP
die Augen schlief3t!

20) ,Ich werde lhnen ein Blatt Papier geben. Wenn ich es Ihnen gebe,
nehmen Sie es bitte mit der rechten Hand, falten Sie es mit beiden Han-

den und legen es dann auf lhren Schol3!”

Lesen Sie zuerst die vollstandige Instruktion und reichen Sie erst dann
der TP das Blatt mit beiden Handen. Wiederholen Sie weder die Instruk-

tion noch leiten Sie die TP an.

0 1 9 Rechte Hand
0 1 9 Falten
0 1 9 Auf SchoR3
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0 1 21) ,,Schreiben Sie bitte
irgendeinen vollstdndigen
Satz auf dieses Blatt Pa-
pier!”

0 1 22) ,Hier ist eine Figur.

Bitte zeichnen Sie diese
Figur auf dem gleichen
Blatt Papier ab!”

Richtig ist, wenn die zwei
sich Uberlappenden Fiinf-
ecke ein Viereck bilden
und alle Ecken der Funf-
ecke vorhanden sind.

Punkte:_ _

(Summe aller Punkte der 22 Fragen, ausgeschlossen sind Scores von '9'.)

Gesamtpunkte:

Adaptiert aus [35]
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14.4 Uhrzeit-Zeichnen-Test (UZT)

Alltagspraktischer Test (syn. CCT=Clock Completion Test, CDT=Clock
Drawing Test), der sich besonders gut zur Erfassung visuell-rdumlicher und
konstruktiver Defizite eignet [204, 436].

Durchfiihrungsdauer: 5 Minuten
Durchzufiihren durch: Geschultes medizinisches Hilfspersonal

Der Proband wird aufgefordert, das Zifferblatt einer Uhr mit Zahlen, Stun-
den- und Minutenzeiger laut einer vorgegebenen Uhrzeit, z.B. ,zwanzig
Minuten nach acht”, korrekt einzuzeichnen. Meist ist der Kreis vorgedruckt,
manche Tester lassen sich aber auch den Kreis zeichnen.

Als Arbeitsanweisung soll der Proband/Patient ein
Zifferblatt mit 2 Zeigern und einer bestimmten
Uhrzeit, z.B. 8.20 Uhr einzeichnen.

Auswertung:

|:| 3 Punkte Die Zahl 12 steht oben

D 2 Punkte Die Uhr hat 2 Zeiger

|:| 2 Punkte Es sind 12 Ziffern

|:| 2 Punkte Die korrekte Zeit wird angezeigt

|:| Summe Bei einer Punktzahl < 6 liegt der Verdacht auf eine
Stoérung vor.

Anmerkung: Die Bepunktung variiert je nach Autor und Arbeitsgruppe
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Beispiele:

Bild 0: 0-2 Punkte (je nachdem, ob man die 2 Striche als Zeiger wertet
oder nicht)

Bild 1: 2 Punkte
Bild 2: 5 Punkte (Zifferblatt etwas nach rechts verschoben)
Bild 3: 7 Punkte (Zeit nicht richtig eingetragen)

14.5 Geriatrisches Basisassessment

Hier folgt eine modifizierte Zusammenfassung aus dem EbM 2000plus (Nr.
03341) der Kassenarztlichen Bundesvereinigung nach & 87 Abs. 3 SGB V
24.07.2005 (Tabelle 12).
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Tabelle 25: Hausarztlich-geriatrisches Basisassessment

Obligater Leistungsinhalt

Beurteilung von Hirn-
leistungsstérungen
mittels standardisierter
Testverfahren

Untersuchung von
Funktions- und Fahig-
keitsstérungen unter
Berucksichtigung des
kardiopulmonalen
und/oder neuro-
muskularen Global-
eindrucks mit Quantifi-
zierung der Stérung
mittels standardisierter
qualitatsgesicherter
Testverfahren

Beurteilung der Sturz-
gefahr durch standar-
disierte Testverfahren

z.B.:
MMST
DemTect
TFDD

Syndrom-Kurztest
(SKT)

z. B.:

Instrumentelle Aktivi-
téten des téglichen
Lebens (IADL)

Barthel-Index

Pflegegesetz-
adaptiertes Basis-
Assessment (PGBA)

nach Lawton/Brody

Geriatrisches Scree-
ning nach LACHS

z. B.:
Timed ,up & go”
Tandem-Stand

Esslinger Sturzrisiko-
assessment

Fakultativer Leistungsinhalt

Anleitung zur Anpassung des familidren und héuslichen Umfeldes an die
ggf. vorhandene Fahigkeits- und Funktionsstérung

Anleitung zur Anpassung des Wohnraumes, ggf. Arbeitsplatzes

Abstimmung mit dem mitbehandelnden Arzt
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Die Leistung nach der Nr. 03341 erbringt einmal im Behandlungsfall 350
Punkte. Sie ist im Krankheitsfall h6chstens zweimal berechnungsfahig. Die
Leistung nach der Nr. 03341 ist nicht neben der Leistung nach der Nr.
03313 (orientierende Erhebung des psychopathologischen Status) berech-
nungsféahig. Die Leistung nach der Nr. 03341 ist im Behandlungsfall nicht
neben der Leistung nach der Nr. 03314 berechnungsféhig.

14.5.1 Instrumentelle Aktivitaten
des taglichen Lebens (IADL)

Syn.: Instrumental Activities of Daily Living-International Scale (IADL) [361].
Eignung: Die Instrumental Activities of Daily Living Scale (IADL) eignet sich
insbesondere zur Verlaufsuntersuchung von Verhaltensauffalligkeiten im
Bereich der Alltagsaktivitdten Demenzkranker. Sie eruiert zudem Verhal-
tensbereiche, die besonderer Interventionen bedrfen.

Beschreibung: Mit 26 Items wird auf einer achtstufigen Skala eingestuft,
welche Alltagsprobleme bei den Patienten nachweisbar sind. Die Einschat-
zung erfolgt anhand der Angaben der priméren Bezugs- oder Betreuungs-
person (z. B. Angehorige oder Personal im Altenheim). Das Spektrum
erfasster Symptome reicht von Schwierigkeiten bei der Kérperpflege, Gber
Probleme sich an einer Unterhaltung zu beteiligen, bis zu der Organisation
des Haushaltes.

Durchfuhrungsdauer: 10 Minuten

Durchzufiihren durch: Arztin/Arzt wahrend der Anamnese, geschultes
medizinisches Hilfspersonal.

Aktivitat Score
1. Telefon Benutzt Telefon aus eigener Initiative, wahlt 1
Nummern
Wahlt einige bekannte Nummern 1
Nimmt ab, wahlt nicht selbstandig 1
Benutzt das Telefon iberhaupt nicht 0
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2. Einkaufen

Kauft selbstédndig die meisten bendtigten
Sachen ein

Tatigt wenige Einkdufe

Benétigt bei jedem Einkauf Begleitung

Unfahig zum Einkaufen

3. Kochen

Plant und kocht erforderliche Mahlzeiten
selbsténdig

Bestellt erforderliche Mahlzeiten selbstandig
bei einem mobilen sozialen Hilfsdienst

Kocht selbstandig, héalt aber erforderliche
Diat nicht ein

Bendtigt vorbereitete und servierte Mahlzei-
ten

4. Haushalt

Halt Haushalt instand oder benotigt zeitweise
Hilfe bei schweren Arbeiten

Flhrt selbstandig kleine Hausarbeiten aus

Flhrt selbst kleine Hausarbeiten aus, kann
Wohnung aber nicht reinhalten

Bendtigt Hilfe in allen Haushaltsvorrichtun-
gen

Nimmt an taglichen Verrichtungen im Haus-
halt nicht teil

5. Wasche

Wascht séamtliche Wasche

Wascht kleine Sachen

Waésche muss auswartig versorgt werden
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6. Transport- Benutzt 6ffentliche Transportmittel unabhén- | 1
mittel gig/Taxi
Benutzt 6ffentliche Verkehrsmittel in Beglei- | 1
tung

Beschrankte Fahrten im Taxi bzw. Auto nur 0
in Begleitung

Reist tiberhaupt nicht 0

7. Medikamente | Nimmt Medikamente in genauer Dosierung 1
und zum korrekten Zeitpunkt eigenverant-
wortlich

Nimmt vorbereitete Medikamente korrekt 0

Kann korrekte Einnahme von Medikamenten | 0
nicht handhaben

8. Geldhaushalt | Regelt finanzielle Geschafte selbstandig 1

Erledigt tagliche kleine Ausgaben, bendtigt 1
Hilfe bei Bankgeschéaften

Ist nicht mehr fahig, selbstandig mit Geld 0
umzugehen

Gesamtpunktzahl

(max. 8)

Bemerkung

Adaptiert aus [35, 361]
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