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Stumm sitzt Frau Miiller! in einem Roll-
stuhl und beobachtet aufmerksam den
Besucher. Seit fiinf Jahren lebt die 68-
Jahrige auf der Demenzstation eines Pfle-
geheims. Zu Beginn hatte sie immer wie-
der die Station verlassen wollen. Da sie
raumlich orientiert war, fiel es ihr leicht,
den Weg hinaus zu finden. Damals be-
gleitete sie ihr Ehemann auf weiten Spa-
ziergdngen. Als die Demenz fortschritt,
versteifte sich die gesamte Muskulatur
und Frau Miiller konnte nicht mehr
schlucken. Sie war
immobil und musste
iiber eine  Sonde
erndhrt werden. Durch
eine logopddische Be-
handlung bildeten sich
die Schluckstérungen
soweit zurilick, dass
Frau Miiller wieder
selbst essen und die Sonde entfernt wer-
den konnte. Nach intensivem Muskel-
training konnte Frau Miiller schliesslich
auch wieder Treppen steigen.

Nachdem es zwei Jahre spdter zu einem
Riickschlag kam, kann Frau Miiller
heute mit Hilfe von Krankengymnastik
wieder selbstdandig stehen. Friiher hatte
sie sich an Gruppenaktivitaten beteiligt,
nun puzzelt sie gerne mit einer Freun-
din, die sie regelmadssig besucht. Obwohl
es schwer ist, ihrem Gesicht eine Regung
abzulesen, sind sich die Pflegenden und
Angehorigen sicher, dass sich Frau Miil-
ler trotz ihrer fortgeschrittenen Demenz
wohl fiihlt. Vor 13 Jahren wurde festge-
stellt, dass sich ihr Gehirn im Bereich der
Frontal- und Temporallappen zuriickbil-
dete.

Zwischen 45 und 64

Unter Demenz wird haufig eine Krank-
heit verstanden, die tiberwiegend dltere
Menschen betrifft und in deren Verlauf
vor allem Geddchtnis und Orientierung
beeintrdchtigt sind. Ein solches Ver-
standnis orientiert sich aber an einer De-
menz vom Alzheimer Typ. Eine Fronto-
temporale Demenz FTD (s. Kasten S. 10)
betrifft dagegen oft Menschen zwischen
45 und 64 Jahren und belastet An-
gehorige besonders durch die mit der Er-
krankung verbundenen Verdanderungen
in Verhalten und Personlichkeit.

Die ersten Symptome traten bei Frau
Miiller kurz nach ihrem 50. Geburtstag
auf. Immer wieder fehlten ihr in Ge-
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sprachen die passenden Worter und
beim Backen und Kochen konnte sie sich
nicht mehr an die gewdhnliche Abfolge
der einzelnen Schritte erinnern. Frau
Miiller suchte einen Facharzt auf, der sie
auf eine Depression hin behandelte. Die
Angehorigen hofften auf eine Besserung
durch die Behandlung und Frau Miiller,
die friiher leidenschaftlich gerne ge-
backen hatte, backte und kochte nun im-
mer seltener. Dreieinhalb Jahre nach den
ersten Symptomen iiberwies sie der Arzt
zur diagnostischen Abkldrung an eine
neurologische Klinik, wo eine FTD dia-
gnostiziert wurde. Frau Miiller erschien
nicht besorgt. Im folgenden Jahr wurde
sie in Alltagstatigkeiten immer unsiche-
rer. Wenn sie beruflich zu Kunden fahren
musste, fuhren die Eheleute wenige Tage
zuvor die Strecke ab. Frau Miiller er-
schien erleichtert, als der Ehemann ihr
schliesslich riet, die berufliche Tatigkeit
aufzugeben.

Nicht immer erkennbar

Nicht alle Symptome einer FTD sind im
Frithstadium erkennbar, so dass das Er-
scheinungsbild sehr unterschiedlich sein
kann. Die Betroffenen nehmen selbst die
Veranderungen kaum wahr oder zeigen
sich sorglos hinsichtlich beruflicher und
sozialer Folgen. Auch die Angehorigen
fiihren Verhaltensauffdlligkeiten eher
auf dussere Umstdnde zuriick. Da die Be-
troffenen in Standardtests keine kogniti-
ven Beeintrachtigungen zeigen, werden
oft psychische Faktoren als Ursache fiir
die Veranderungen angenommen. Die
Diagnose wird daher hdufig erst nach
vielen Jahren gestellt (Diehl-Schmid et
al. 2007).

Im Unterschied zu Frau Miiller verdnderte
sich bei Herrn Huber zu Beginn der Er-
krankung sein Verhalten gegeniiber ande-
ren Menschen. Er wurde immer unter-
haltsamer, scherzte mehr und wirkte auf
seine Ehefrau lebendiger. In den folgen-
den Jahren wurden seine Scherze aber
derber, sein Lachen lauter. Wenn er bei
Gesprdchen hinzukam, unterbrach er die
Unterhaltung, um von sich zu sprechen.

Fragen bei FTD-Verdacht

Eine Arztin berichtet, dass sie Eheleuten
von Personen mit Verdacht auf FTD drei
Fragen stelle: «Macht Thr Mann/Thre Frau
etwas, das Thnen peinlich ist? Haben Sie
das Gefiihl, er/sie hat keine Hemmungen
mehr? Haben Sie das Gefiihl, dass Thr
Mann/Ihre Frau sich nicht mehr ein-

fiihlen kann?» (Jansma et al. 2010) Sie
zielt damit auf Symptome, die charakte-
ristisch fiir FTD sind und sie zugleich von
einer Alzheimer-Demenz abgrenzen. Die
Betroffenen erscheinen ihrem Umfeld
weniger einfiihlsam als frither, sozial un-
geschickt oder gar taktlos. Wie die Ge-
schichte von Frau Miiller zeigt, treten
aber diese Symptome nicht immer auf
(Le Ber et al. 2006; Mendez, Perryman
2002). Hdufig erscheinen die Betroffenen
zu Beginn der Erkrankung eher unkon-

«Intensive rehabilitative
Massnahmen helfen, den

Abbau zu verzogern.»

zentriert und vergesslich. Viele verlieren
das Interesse an Familie, Beruf oder Hob-
bies und ziehen sich zuriick.

Frau Miiller war nach dem Ende ihrer
Berufstdtigkeit in ihrer gewohnten Um-
gebung viel unterwegs. Gerne ging sie in
Geschdfte, neigte aber dazu, zu viel ein-
zukaufen. Eines Tages wurde ihr Ehe-
mann nach Hause gerufen, weil sie bei
einem Ladendiebstahl erwischt und von
der Polizei nach Hause begleitet worden
war. Mit dem Verweis auf die Erkran-
kung konnte der Ehemann eine straf-
rechtliche Verfolgung verhindern.

Zu dieser Zeit fuhr Frau Miiller auch
noch selbst Auto. Wiederholt kam es zu
Verkehrsunfdllen mit leichten Sachscha-
den. Frau Miiller blieb demgegeniiber
aber gleichgiiltig. Ihr Ehemann verkaufte
schliesslich den Wagen und chauffierte
seine Frau nach deren Wiinschen. Frau
Miiller sprach zu dieser Zeit bereits nur
noch wenig bis gar nicht mehr, zeitweise
beteiligte sie sich an Gesprdchen, indem
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schaftlicher Mitarbeiter am Institut
Neumdnster, Interdisziplindres Zen-
trum fur Bildung, Forschung und
Entwicklung, Zollikerberg,
Pflegefachperson in der Sozialstation
Sudlicher Breisgau e. V., Bad Krozin-
gen (D)

Kontakt: georg.franken@institut-neu-
muenster.ch
www.institut-neumuenster.ch



Klinisches Syndrom

Frontotemporale
Lobardegeneration

Die Frontotemporale Lobdrdegenera-
tion FTLD ist ein klinisches Syndrom,
dem ein umschriebener Abbau in Fron-
tal- und Temporallappen des Gehirns
zugrunde liegt. Je nach Verteilung der
Abbauprozesse sind unterschiedliche
Funktionen betroffen, die in diesen Be-
reichen verortet werden: Planen oder
Problemldsen, Verhalten, Personlich-
keit, Emotionen und Sprache. Nach
dem vorherrschenden Erscheinungs-
bild werden dabei drei Unterformen
unterschieden (Neary et al. 1998): die
Frontotemporale Demenz FTD, bei der
Veranderungen in Personlichkeit und
Verhalten dominieren, sowie die zwei
sprachlichen Varianten Semantische
Demenz SD und Progressive nichtfliis-
sige Aphasie PNFA, bei denen vor-
nehmlich das Wortgeddchtnis bzw. die
Sprachfliissigkeit beeintrachtigt sind.
Allgemein beginnen die Erkrankungen
schleichend und schreiten langsam
fort. Dabei konnen die klinischen Symp-
tome je nach Lokalisation der zugrun-
deliegenden Abbauprozesse im Gehirn
gerade zu Beginn der Erkrankung sehr
unterschiedlich sein (Piguet et al. 2011;
Seelaar et al. 2011; Hodges, Patterson
2007).
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sie Werbespriiche oder Liedtexte wieder-
holte.

Spitex und Demenzgruppe

Um seine Frau in seiner Abwesenheit be-
treut zu wissen, wandte sich der Ehe-
mann an die ortliche Spitex, aus deren
Netzwerk eine freiwillige Mitarbeiterin
Frau Miiller mehrfach wochentlich be-
gleitete. Spdter besuchte Frau Miiller eine
ortliche Demenzgruppe. Sie genoss die
Gemeinschaft und profitierte davon, dass
eine Eins-zu-eins-Betreuung moglich war.
Frau Miiller traute sich nun selbst nicht
mehr so viel zu, suchte die Unterstiit-
zung und Begleitung durch den Ehe-
mann und wollte nicht mehr allein blei-
ben. Zeitweise unternahm sie nichts
mehr aus eigenem Antrieb, war aber be-
reit, etwas zu unternehmen, wenn je-
mand dabei war und die Initiative {iber-
nahm. In Gesellschaft schien sie sich
sicherer zu fiihlen. Frau Miiller begann
unkontrolliert und vermehrt Siisses zu es-
sen und nahm dabei stark zu. Sie konnte
auch ihren Haushalt nicht mehr fiihren
und musste bei Korperpflege und Toilet-
tengdngen angeleitet werden. Sie wurde
inkontinent. Der Ehemann ging friihzeitig
in Pension, um sich um seine Frau kiim-
mern zu konnen. Frau Miiller war jetzt
sehr unruhig und brauchte viel Bewe-
gung. Mit ihrem Ehemann fuhr sie taglich
mehrere Stunden Fahrrad und ging spa-
zieren. Da sich andere Gdste der Demenz-
gruppe durch ihre Unruhe gestort fiihlten,
verliess Frau Miiller die Gruppe. Als sie
begann, auch nachts das Haus zu verlas-
sen, entschied sich ihr Ehemann, sie in
ein Heim zu geben. Zu dieser Zeit sprach
Frau Miiller bereits nicht mehr.

Verstérkte Symptome

Im Verlauf einer FTD verstdrken sich die
ersten Symptome und es treten weitere
Merkmale hinzu. Die Betroffenen sind
durch Reize in ihrer Umgebung leicht ab-
lenkbar, einige sammeln und horten Ge-
genstdnde oder ergreifen und benutzen
sie, sobald sie in Reichweite sind. Hdufig
verdndert sich das Essverhalten. Manche

«Die Betroffenen erscheinen ihrem Umfeld

weniger einfiihlsam als friiher, sozial

ungeschickt oder gar taktlos.»

essen riickhaltlos, solange Essbares ver-
fiigbar ist, und konnen dabei das Essen
in sich hineinstopfen, manche suchen
zwanghaft nach Silissem oder trinken
und rauchen mebhr als friiher.

Haufig bilden Menschen mit FTD Stereo-
typen, Routinen oder Rituale aus. Ver-
breitet zeigen sich sprachliche Beein-
trachtigungen wie Einsilbigkeit, die Wie-
derholung von Fragen oder Antworten
oder der Gebrauch sprachlicher Stereoty-
pen. Im Spatstadium konnen die Betrof-
fenen verstummen. Haufig sind sie be-
reits frithzeitig in komplexen, aber auch
einfachen Dingen des Alltags iiberfordert
(Mioshi et al. 2007). So haben sie Schwie-
rigkeiten im Umgang mit Finanzen, der
Haushaltsfiihrung oder im Strassenver-
kehr (Ernst et al. 2010) und vernachlassi-
gen hdufig ihre Korperpflege oder das
Wechseln der Kleidung. Oft verlieren
Menschen mit FTD dabei im Vergleich zu
anderen demenziell Erkrankten beson-
ders schnell ihre Fahigkeiten (Mioshi,
Hodges 2009; Mioshi et al. 2010).

Als besonders belastend erleben An-
gehorige, wie sich Menschen mit FTD in
ihrem sozialen Verhalten verdndern.
Haufig werden sie als egozentrisch und
rigide beschrieben. Sie scheinen die Ge-
fiihle und Perspektiven anderer nicht
mehr wahrzunehmen und wirken auf
ihre Umgebung emotional abgestumpft.
Soziale Situationen konnen sie nicht
mehr einschétzen. So begehen sie soziale
Fauxpas, entgehen ihnen Sarkasmus
oder Ironie, erkennen sie keine Liigen.

Fehlende Zielgerichtetheit

Viele Verhaltensweisen lassen sich auf
exekutive Fehlfunktionen zuriickfiihren
(Snowden 2008). Menschen mit FTD
sind darin beeintrachtigt, Handlungen zu
planen, zu organisieren und durchzu-
fithren, Informationen zu verarbeiten,
ihre Handlungen zu iiberpriifen und sich
umzustellen. Die Unfdhigkeit, Handlun-
gen zu initileren oder die Tendenz,
untdtig dazusitzen, oder umgekehrt, die
ziellosen Aktivitdten von Patienten kon-
nen als Folgen fehlender Zielgerichtetheit
und Planung verstanden werden. Patien-
ten sehen nicht mehr, was getan werden
muss und entwickeln keinen Handlungs-
plan. Sie mogen auf die Umgebung rea-
gieren, aber sie ergreifen nicht mehr die
Initiative.

Das unbesonnene und impulsive Verhal-
ten kann das fehlende Urteilsvermdgen
und die mangelnde Voraussicht wider-



spiegeln. Patienten konnen unfdhig sein,
die zukiinftigen Folgen ihrer Handlungen
zu erkennen. Die Abhdngigkeit von der
Umgebung kann daraus resultieren, dass
das Verhalten eher durch unmittelbare
Reize als durch vorausschauendes Pla-
nen bestimmt wird. Unmittelbare Reize
setzen sich dabei liber abstrakte Ziele
hinweg. Der chaotische, desorganisierte
Lebensstil der Patienten spiegelt deren
Unfdhigkeit wider, zu organisieren und
Handlungskomponenten in eine Reihen-
folge zu ordnen.

Die mangelnde Beharrlichkeit bei Aufga-
ben kann die fehlende Fahigkeit zeigen,
Aufmerksamkeit aufrechtzuerhalten wie
auch die Ablenkbarkeit durch irrelevante
Umgebungsreize. Rigiditdt und das An-
hdngen an Ritualen spiegeln den Verlust
geistiger Flexibilitdit und die fehlende
Fahigkeit, Dinge von einem anderen Ge-
sichtspunkt aus zu sehen. Gleichzeitig
storen diese exekutiven Fehlfunktionen
zusammen mit der mangelnden Fahig-
keit, sich in andere einzufiihlen oder de-
ren Perspektive wahrzunehmen, das zwi-
schenmenschliche Verhalten von Men-
schen mit FTD.

Sprachliche Schwierigkeiten
Betreffen die neurodegenerativen Veran-
derungen eher die Temporallappen zei-
gen sich zundachst sprachliche Schwierig-
keiten. Die Betroffenen ringen um Worte,
sprechen stockend und mit Pausen oder
ihnen scheinen Worte und deren Bedeu-
tung zu entfallen. Im weiteren Verlauf der
Erkrankung verlieren Menschen mit Se-
mantischer Demenz SD (s. Kasten S. 10)
zunehmend das Wissen um die Bedeu-
tung von Namen, Personen und Gegen-
standen. Wdahrend Verhaltensprobleme
bei Menschen mit progressiver nichtfliis-
siger Aphasie eher spat und gering aus-
geprdgt auftreten, zeigen mit Menschen
mit SD héufig dhnliche Veranderungen in
Verhalten und Personlichkeit wie bei ei-
ner FTD. Im Unterschied zu Menschen
mit FTD freuen sie sich jedoch haufig
iiber Sozialkontakte und suchen sie ak-
tiv. Zudem konnen sie oft zielgerichtet
handeln, folgen dabei aber verstdrkt ins-
besondere zeitgebundenen Routinen, an
denen sie rigide festhalten (Snowden et
al. 2001).

Angehérige unterstiitzen

Die Verdnderungen in Verhalten und Per-
sonlichkeit von Menschen mit FTD stel-
len Angehorige und Pflegende vor grosse
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Herausforderungen. Da das Er-
scheinungsbild einer FTD sehr
unterschiedlich sein kann und die
Betroffenen in Standardtests lange
Zeit keine Beeintrdchtigungen
zeigen, bleibt die Erkrankung
haufig unerkannt, bis eine Krise
eintritt. In einer solchen Situation
ist ein umfassendes Assessment
durch Pflegefachpersonen von
besonderer Bedeutung, das iiber
den aktuellen Anlass hinaus
neben Beeintrachtigungen in All-
tagsfahigkeiten auch Wortfin-
dungsstorungen und Verhaltens-
dnderungen wie Antriebslosigkeit
oder Unkonzentriertheit, aber
auch peinliches, enthemmtes Ver-
halten oder mangelnde Einfiihl-
samkeit einbezieht. Hierzu be-
darf es vor allem einer sensiblen
Kommunikation mit den Ange-
horigen. Bei Verdacht auf eine
FTD sollte die Abkldrung in einer
Memory Klinik oder einem geron-
topsychiatrischen Zentrum ange-
regt werden.

Im Verlauf ihrer Erkrankung ver-
lieren insbesondere Menschen mit
FTD auch korperliche Fahigkei-
ten. Wie die Geschichte von Frau
Miiller zeigt, konnen intensive re-
habilitative Massnahmen helfen,
den Abbau zu verzogern. Sie soll-
ten durch eine aktivierende Pflege
gezielt unterstiitzt werden.

Empfehlungen gefragt

Die Belastung fiir Angehorige in der
Pflege und Betreuung gerade von Men-
schen mit FTD und SD ist sehr gross. Sie
miissen Wege finden, um mit dem veran-
derten Verhalten und der zunehmend
eingeschrankten Urteilsfahigkeit der Be-
troffenen umzugehen. Dazu brauchen sie
Beratung, Entlastung im Alltag und Un-
terstiitzung durch den Austausch in An-
gehorigengruppen. Die Angebote fiir
Menschen mit Demenz richten sich aber
in erster Linie an Menschen mit einer
Alzheimer-Demenz und deren Ange-
horige. Auch fiir Pflegende gibt es nur
vereinzelt Empfehlungen fiir den Um-
gang mit herausfordernden Verhaltens-
weisen bei Menschen mit FTD und SD.
Hier zeigt sich ein hoher Bedarf an pra-
xisnaher Forschung und der Entwicklung
konzeptionell neuer Angebote fiir die Be-
troffenen und deren Angehdorige. |

Wenn die Orientierung verloren geht, sind die Demenz-
Anzeichen bereits sehr deutlich.
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