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ALZHEIMERKRANKHEIT

Die Schweizerische Alzheimervereinigung informiert

SOLLEN ALZHEIMERKRANKE UBER IHRE

Aus «Alzheimer-Info», Sommer 1995

enn sich ein Mensch Uber seinen

Gesundheitszustand Sorgen macht,
begibt er sich in der Regel selber zum
Arzt, um Klarheit zu erlangen. Bei der
Alzheimerkrankheit hingegen sind es
meistens die Angehorigen, welche,
mehr oder weniger gegen den Willen
des Patienten, eine éarztliche Untersu-
chung veranlassen, da sie das verdn-
derte Verhalten ihres Familienmitglieds
beunruhigt. Sehr oft bittet die Familie
den Arzt spontan, aber bestimmt, dem
Patienten die Testresultate nicht be-
kanntzugeben. Dieselben Arzte, denen
die Bekanntgabe einer Krebsdiagnose
selbstverstandlich scheint, haben Miihe,
einem Patienten zu er6ffnen, dass er an
der Alzheimerkrankheit leidet. Auf die-
sem Hintergrund kann es interessant
sein, die Argumente aufzuzeigen, die
fir oder gegen eine Aufklarung von Alz-
heimerpatienten Uber ihre Diagnose
sprechen.

Argumente gegen die
Information liber die Diagnose

Die Diagnose der Alzheimerkrankheit ist
eine klinische Diagnose, die sich auf
eine Reihe von Verhaltenskriterien und
relative prazise, international anerkann-
te medizinische Untersuchungen stitzt.
Eine absolut sichere Alzheimerdiagnose
kann nur durch Gehirngewebsuntersu-
chungen bei einer Autopsie gestellt wer-
den. Studien haben gezeigt, dass die
Richtigkeit der mit den erwdhnten Krite-
rien gestellten Diagnosen bei hochstens
92 Prozent liegt. Die Prognose der
Krankheit bleibt in der Regel ebenfalls
unbestimmt. Auspragung der Denk-
und Verhaltensstérungen sowie der
Moment, in dem sie in Erscheinung tre-
ten, variieren stark von einem Indivi-
duum zum anderen. Auch die vermut-
liche Lebenserwartung der betroffenen
Menschen ist nicht abschatzbar. Alle
diese Unsicherheiten und ungeldsten
Fragen werden als Begriindung gegen
eine offene Information der Patienten
Uber ihre Diagnose angefiihrt.

* Freie Zusammenfassung des Artikels von Marga-
ret A. Drickamer und Mark S. Lachs, mit dem
Titel «Should patients with Alzheimer's disease
be told their diagnosis?» erschienen im The New
England Journal of Medicine, Vol. 326, No. 14,
1992, Seite 947-951.

Bei den Alzheimerkranken ist die
Fahigkeit, Informationen zu erfassen,
diese in Erinnerung zu behalten und
komplexe Entscheidungen zu treffen,
vom Ausbruch der Krankheit an herab-
gesetzt. Deshalb ist das Argument ver-
standlich, dass es nichts nttzt, den Pa-
tienten ihre Krankheit zu erkldaren, denn
es ist ungewiss, ob sie die intellektuelle
Moglichkeit haben, diese Tatsache zu
erfassen. Es ist auch denkbar, dass der
durch die bekanntgegebene Diagnose
hervorgerufene emotionale Stress starke
Reaktionen bewirken kann. Bei gewis-
sen Patienten kénnen dadurch der Ver-
lust ihrer Selbstandigkeit und Angst-
oder Depressionszustande ausgelost
oder verstarkt werden.

Die Frage ist auch berechtigt, ob eine
immer friihzeitigere Konfrontation mit
der Diagnose und eine Information der
Offentlichkeit nicht die Gefahr birgt,
dass betroffene Menschen bereits in
einem frihen Krankheitsstadium abge-
stempelt und durch Versicherungsgeber
benachteiligt werden.

Ein in der Vergangenheit immer wie-
der angefiihrtes Argument bei der Ver-
fechtung einer vollstandigen Aufklarung
von krebskranken Patienten war, dass
dadurch ihre Kooperation bei den ver-
schiedenen Behandlungen zu gewinnen
sei.

Ausserdem fiihlen sich Arzte ver-
pflichtet, Krebskranke offen zu infor-
mieren, sofern diese selber Gewissheit
Uber ihre Diagnose verlangen. Es existie-
ren keine genauen Studien Uber das
Informationsbedurfnis bei dementen
Patienten. Wir sind alle aufgefordert,
uns zu diesem Thema eine Meinung zu
bilden und uns die Frage zu stellen, ob
wir personlich in einer solchen Situation
eine vollumfangliche Information wiin-
schen wurden.

Argumente fiir die Vermittlung
der Diagnose

In unserer Kultur wird der maoglichst
uneingeschrankten personlichen Freiheit
eine grosse Bedeutung zugemessen.
Das Recht auf Information in bezug auf
die Krankheit und deren Behandlungs-
massnahmen bilden heutzutage Teil
eines selbstverstandlichen Patienten-
rechtes. Man kann daraus folgern, dass
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es nicht angebracht ist, die Informatio-
nen Uber den Gesundheitszustand einer
alzheimerkranken Person im Anfangs-
stadium zu verheimlichen. Selbst wenn
die Diagnose nicht mit 100prozentiger
Sicherheit feststeht, kann man die Mei-
nung vertreten, dass der Patient mit die-
ser Tatsache konfrontiert werden soll.
Der erste Punkt ist eine absolute Sicher-
heit der Diagnose, die in der Medizin
selten moglich ist; der zweite ist die
offene, ehrliche Darstellung der Tatsa-
chen, so wie wir sie kennen und per-
sonlich wahrnehmen.

Fir einen Alzheimerkranken kann es
sehr wichtig sein, in die offene Diskus-
sion Uber seine Gesundheit einbezogen
zu werden. Selbst wenn er nicht mehr
Uber seine frihere Urteilsfahigkeit ver-
flgt, ist er sicher fahig, seine Geflhle
auszudriicken, seine Angste und Win-
sche in bezug auf seine letzten Lebens-
jahre (zum Beispiel Finanzen, Heimpla-
zierung, Pflege) zu dussern. Der Patient
kann also Entscheidungen beeinflussen
und eine oder zwei Vertrauenspersonen
damit beauftragen, spater Schritte in die
Wege zu leiten, wenn er selber nicht
mehr dazu fahig ist. Wird der Patient
nicht Uber seinen Gesundheitszustand
informiert, hat er nie die Moglichkeit,
selber Einfluss auf seine Lebensgestal-
tung zu nehmen.

Auch muss die Frage diskutiert wer-
den, wieweit sich der Patient an For-
schungsprojekten zur senilen Demenz
beteiligen soll. Im allgemeinen sind es
die Angehorigen oder der Vormund, die
auch in dieser Beziehung Entscheide
treffen mussen. Es hat sich gezeigt, dass
sie haufig eine Beteiligung der Kranken
ablehnen, da sie denken, dass die
Betroffenen die Mitarbeit abgelehnt
hatten. Also hat niemand je die Gele-
genheit, diese Fragen direkt mit dem
Kranken zu besprechen. Gut informierte
Patienten konnen ihre Haltung gegen-
Uber wissenschaftlicher Forschung zum
Ausdruck bringen. Dadurch sind die
Angehorigen entlastet, und ihre Ent-
scheidungen werden erleichtert, wenn
sie mit entsprechenden Anfragen kon-
frontiert werden.

Heutzutage verfligen wir Uber keine
Heilungsmoglichkeit der Alzheimer-
krankheit. Jedoch verfligen wir Uber
Behandlungsmoglichkeiten, die die



Komplikationen der Krankheit lindern,
was nicht nur eine Stellungnahme der
Angehorigen, sondern auch des Patien-
ten selber erfordert, sofern man ihm die
Entscheidungsgrundlagen zur Verfi-
gung stellt.

Eine zusdatzliche Schwierigkeit

Das Recht der Beteiligung an Entschei-
dungen in bezug auf die medizinische
Behandlung ist ein garantiertes Patien-
tenrecht, genauso wie die Moglichkeit
zur Meinungsanderung. Unsere Werte
und Einstellungen verandern sich mit
der Zeit. Eine Person, die ihr Einver-
standnis fur einen heiklen chirurgischen
Eingriff gegeben hat, kann ihre Mei-
nung bis zum letzten Moment vor dem
vereinbarten Termin andern. Ein anderer
Patient kann sein Leben nach einer
Beinamputation als unertraglich empfin-
den, lernt aber, seine neue Situation zu
meistern und die operative Veranderung
zu akzeptieren.

Falls Menschen, die an einer degene-
rativen Demenz leiden, Richtlinien in
einem Stadium bestimmen, in dem sie
dazu noch féahig sind, kdénnen sich
besondere Probleme stellen, die bei Pa-
tienten mit akut verlaufenden Krankhei-
ten nicht auftauchen. An Alzheimer
erkrankte Patienten verlieren nicht nur
die Fahigkeit, Entscheidungen zu tref-
fen, sondern auch die Flexibilitat, ihre
Meinung zu andern. lhre zukinftige
Behandlung ist also bestimmt durch die
Person, die sie einmal waren, und neue
Erfahrungen und Erkenntnisse kénnen
in die einmal festgelegten Massnahmen
nicht einbezogen werden. Ausserdem
kann es sein, dass die Patienten durch
die Demenz eine Lebensqualitat errei-
chen, die sie sich im Zustand guter
Gesundheit nie vorgestellt haben. In die-
sem Fall durfte ihr Wohlbefinden nicht
ihren friher getroffenen Entscheidun-
gen geopfert werden.

Sind Menschen, die an der Alzhei-
merkrankheit leiden, wirklich noch die-
selben Personen, die sie vor Ausbruch
ihrer Krankheit waren? Garantiert das
physische Weiterexistieren das Fortbe-
stehen der Personlichkeit? Mussen die
von Alzheimerkranken einmal getroffe-
nen Entscheidungen verbindlich sein,
oder ist es besser, ihre personlichen
Interessen durch eine Drittperson vertre-
ten zu lassen, die sich an den gegen-
wartigen Leiden und Freuden des Pa-
tienten orientiert?

Einige Fachleute vertreten die Mei-
nung, dass selbst bei starken Personlich-
keitsveranderungen nicht ein vollstandi-
ger Zerfall der Personlichkeit moglich ist.
Bestimmte Gehirnteile kdnnen zerstort
sein, aber eine grundlegende Person-
lichkeitsstruktur kann durch die Demenz

ALZHEIMERKRANKHEIT

nicht restlos vernichtet werden. Wenn
man von dieser Uberzeugung ausgeht,
sind die besten Angaben Uber die
Befindlichkeit in den Hinweisen enthal-
ten, die der Patient im Zustand seines
vollen Bewusstseins gegeben hat.

Zusammenfassung

Die Verfasser dieses Artikels sind fur
eine offene Information des Alzheimer-
patienten Uber seine Diagnose, aber sie
sind auch der Auffassung, dass der Arzt
jeden Fall individuell und ernsthaft pri-
fen muss. Besondere Beachtung muss
man den psychiatrischen Komplikatio-
nen, wie Depression, Verfolgungswahn
usw.,schenken; diese kbnnen besondere
Vorsichtsmassnahmen noétig machen.

Stichhaltige Argumente fir oder
gegen die Offenlegung der Diagnose
bei Alzheimerkranken werden sich, mit
zunehmender Kenntnis, herauskristal-
lisieren. Moglicherweise wird sich da-
durch die Position der Befurworter einer
offenen Patienteninformation starken.
Es ist anzunehmen, dass die Diagnose in
Zukunft immer praziser gestellt werden
kann und dass die Moglichkeiten einer
Prognose des Krankheitsverlaufes zu-
nehmen werden. Je mehr Fortschritte in
den therapeutischen Maoglichkeiten
erzielt werden, desto wichtiger wird
eine Friherfassung der Krankheit. Mit
der Einwilligung des Patienten kann eine
Behandlung friihzeitig begonnen wer-
den. Es bleibt also zu hoffen, dass bes-
sere Kenntnisse der Alzheimerkrankheit
einen Weg zwischen Bevormundung
und Eigenstandigkeit ebnen, der im
Interesse des betroffenen Menschen
liegt.

Anmerkungen der Redaktion
«Alzheimer-Info»

Leider gibt es in unserem Land noch viel
zu viele Falle, in denen die Diagnose in
den ersten Stadien der Krankheit nicht
einmal den Bezugspersonen des Patien-
ten mitgeteilt wird!

Seitdem es dank Cognex erstmals
moglich ist, den Krankheitsverlauf bei
Alzheimerpatienten zu beeinflussen,
sind die Arzte motiviert, eine frihere
Diagnose zu stellen, das heisst, in einem
Stadium, in dem der Patient oft noch
fahig ist, sich kompetent an der Diskus-
sion Uber seinen Gesundheitszustand zu
beteiligen. Besonders bei der Cognex-
Behandlung ist die Einwilligung des Pa-
tienten wichtig. Da bei diesem Medika-
ment starke Nebenwirkungen, wie
Schwindel usw., auftreten, ist die Moti-
vation zur Behandlung eine wichtige
Voraussetzung fir ihren Erfolg.

Der vorangehende Artikel behandelt
nicht die wichtige Frage, wer den Pa-

tienten Uber seine Krankheit informie-
ren soll. Es gibt Patienten, die es besser
ertragen, wenn diese Diskussion an
einem neutralen Ort beim Arzt stattfin-
det, den er mit seiner Familie aufsucht.
In anderen Fallen wiulnschen die
Angehorigen, die den Kranken sehr viel
besser kennen, diejenigen zu sein, die
ihn im Familienkreis mit seiner Diagnose
konfrontieren.

Uber die fundamentale Frage der
Aufklarung Uber die Diagnose hinaus,
die in diesem Artikel behandelt wird, ist
die Wichtigkeit der Haltung der
Angehorigen und der Pflegenden zu
unterstreichen in den Situationen, in
denen der Patient realisiert, dass er nicht

“ Mit der

Einwilligung des
Patienten kann
eine Behandlung
friihzeitig
begonnen

werden. ,,

mehr derselbe ist. Das Wahrnehmen sei-
nes Gesundheitszustandes kann sich
darin dussern, dass er sich beklagt oder
sich verschliesst. Es gibt Situationen, in
denen es angezeigt ist, eine Person von
ihren dunklen Gedanken zum Beispiel
mit den Worten «ich weiss nicht, was
du hast, alle Menschen vergessen ab
und zu etwas» abzulenken; andererseits
kann auch die folgende Reaktion richtig
sein, die dem Kranken Verstandnis zeigt
und seine Angste und Sorgen ernst
nimmt: «Ich glaube dir gerne, dass diese
Situation fur dich nicht einfach ist, ich
mochte nicht an deiner Stelle sein, aber
ich bin immer fur dich da.»

Das Zentralsekretariat unserer Verei-
nigung erhélt immer mehr Anrufe von
Personen, die durch ihren Arzt dartber
informiert wurden, dass sie an der alz-
heimerschen Krankheit leiden. Deshalb
ist eine neue Broschiire in Vorbereitung,
die sich direkt an den Patienten wendet.
Sie wird Arzten und Angehérigen, die
einen Kranken Uber seine Diagnose
informieren modchten, eine nitzliche
Hilfe sein. [ |

Ideen fiir mehr Bewegung bei:
Schweizerische Herzstiftung,
Postfach 176, 3000 Bern 15.
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