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Programm am 1. September 2016 ‘

Ort: Klinikum rechts der Isar der TU Miinchen, Ismaninger Str. 22, 81675 Miinchen, Horsaal A

9.30-10.00

BegriiRung, Einfihrung,
Vorstellung der Teilnehmer

Prof. Dr. Janine Diehl-Schmid, Helga
Schneider-Schelte, Susan Dickinson

FTD - Medizinischer Uberblick: Was wissen wir, was wird die Zukunft bringen?

10.00 - 10.40

10.40-11.10

11.10-11.30
11.30-12.00

Mittagspause 12:00 - 13:00

FTD:
Medizinischer Uberblick

Aktuelle Fortschritte
in der Forschung

Medikamentenstudien

Diskussion

Den Alltag leben: Miteinander im Dialog

13:00 - 13:30
13:30 - 14:00

14:00 - 14:40

14:40 - 15:00
Kaffeepause 15:00 - 15:30

Umgang mit herausforderndem
Verhalten (Englisch)

Kommunikation mit Patienten mit
progredienter Aphasie

FTD in der Familie
- aus der Sicht der Lebenspartnerin
- aus der Sicht eines Elternteils

Diskussion

Prof. Dr. Janine Diehl-Schmid,
TU Miinchen

Prof. Dr. Manuela Neumann, DZNE,
Universitdt Tiibingen &
Prof. Dr. Alexander Kurz, TU Miinchen

Prof. Dr. Markus Otto, Universitdt Ulm

Prof. Dr. Mario Mendez,
University of Los Angeles, USA

Prof. Dr. Christina Knels,
MSH Hamburg

Zwei Angehorige berichten

Unterstiitzung fiir Patienten und Angehorige: viele Lander - viele Ideen

15.30 - 16:40

16.40 - 17:15

17:15-17:30

Was konnen wir voneinander lernen?
(Englisch)

Interventionsprogramm flir Angehorige
von jungen Demenzkranken mit Verhal-
tensauffalligkeiten

PPA Selbsthilfegruppe mit
Sprachtherapie

»Peer Mentoring“ von FTD-Angehorigen
Aufbau eines Netzwerks von
FTD-Angehorigengruppen

woh|BEDACHT - Neue Wohnformen flir
Menschen mit FTD

Podiumsdiskussion:
Bedarf & Forderungen (Englisch)

Zusammenfassung,
Schlussbemerkungen

Vorsitz: Association for Frontotemporal
Degeneration (AFTD), USA

Y. Pijenburg,
VU Medical Center, Niederlande

J. Walton, Rare Dementia Support,
GroBbritannien

M. Kettle, AFTDA, Australien
S. Denny, AFTD, USA

A. Arand /S.Brandtner, woh/BEDACHT,
Deutschland

Vertreter der Angehdrigengruppen und
der internationalen FTD-Gesellschaften

Helga Schneider-Schelte



Kurzbiographien der Referenten

Prof. Dr. Janine Diehl-Schmid ist Facharztin flir
Psychiatrie und Psychotherapie und Oberarztin an
der Psychiatrischen Klinik der TU Miinchen (Direk-
tor Prof. Hans Forstl). Diehl-Schmids klinischer und
wissenschaftlicher Schwerpunkt sind seit mehr als
einer Dekade die frontotemporalen Demenzen. In
ihrer ,Spezialsprechstunde FTD“ die Teil Deutschen
FTLD-Consortiums ist, sieht sie jahrlich tiber 40 neue
Patienten mit dieser Diagnose. Sie hat zahlreiche
Artikel verfasst zu samtlichen klinischen Fragestellun-
gen im Bereich der FTD sowie tiber die Probleme und
Beduirfnisse der Angehérigen.

Susan L-J Dickinson, MS, CGC arbeitet seit Februar
2008 bei der Association for Frontotemporal Degene-
ration, USA, als Geschaftsflihrerin. Unter ihrer Leitung
ist die AFTD stark gewachsen und hat an Bedeutung
gewonnen. Heute hat die AFTD 15 Vollzeitkrafte und
ein Haushaltsvolumen von $ 3 Millionen. Wahrend
ihrer Zeit als Geschaftsfiihrerin hat die AFTD viele
neue Programme entwickelt, die die Bedrfnisse der
FTD-Familien aufgreifen und nach auf3en vertreten
und groRe Summen in die FTD-Grundlagen-Forschung
und die Entwicklung von Medikamenten investiert.

Prof. Dr. Christina Knels studierte Klinische Linguistik
an der Universitat Bielefeld und schrieb ihre Disserta-
tion Uber die primar progredienten Aphasien an der
LMU in Miinchen. Sie arbeitete auflerdem in neuro-
logischen und geriatrischen Rehabilitationkliniken
als Sprach- und Schlucktherapeutin. Derzeit ist sie
Professorin fiir Neurowissenschaften und Neurolingu-
istik an der Medical School Hamburg.

Prof. Dr. Alexander Kurz ist seit 1985 auf dem Gebiet
der Alterspsychiatrie als Kliniker, Dozent und Forscher
tatig. Zu seinen gegenwartigen wissenschaftlichen
Interessen zahlt die Entwicklung und Erprobung von
nicht-pharmakologischen Interventionen fiir Men-
schen mit Demenz und ihre Angehorigen einschlieR-
lich der Anwendung von technischen Hilfen. Er hat
sich fuir den Aufbau von Alzheimer-Selbsthilfe-Initia-
tiven auf lokaler, nationaler und europaischer Ebene
engagiert und ist Mitglied im Vorstand der Deutschen
Alzheimer Gesellschaft.

Online-Dokumentation

Prof. Dr. Mario Mendez ist Direktor der Abteilung fiir
Behavioral Neurology an der University of California,
Los Angeles und Direktor der Abteilung flir Neuro-
behaviour am VA. Greater Los Angeles Healthcare
System. Als Experte fiir Kognition und Verhalten bei
Demenz forscht er u.a.tiber die klinischen und kogniti-
ven Aspekte der FTD und der im jlingeren Lebensalter
beginnenden Alzheimer-Demenz. Prof. Dr. Mendez
schloss sein Medizinstudium an der University of
Texas, sein PhD-Studium an der Case Western Reserve
University ab. Als Autor und Co-Autor veroffentlichte
er bislang drei Blicher und mehr als 250 Publikationen.

Prof. Dr. Manuela Neumann ist Professorin fiir Neu-
ropathologie und Arztliche Direktorin der Abteilung
Neuropathologie des Universitatsklinikums Tlbingen
sowie Forschungsgruppenleiterin am Deutschen
Zentrum fir Neurodegenerative Erkrankungen. Ihr
Forschungsschwerpunkt liegt in der molekularen Neu-
ropathologie und Aufklarung zugrundeliegender Pa-
thomechanismen neurodegenerativer Erkrankungen
durch das Studium von menschlichem Gewebe und
Tiermodellen. Manuela Neumann ist Vorstandsmit-
glied der Internationalen Gesellschaft fiir frontotem-
porale Demenzen (ISFTD).

Prof. Dr. Markus Otto ist seit 2006 Universitatsprofes-
sor fir Neurologie an der Neurologischen Universi-
tatsklinik in Ulm. Er hat in Mainz, Ziirich und London
studiert. Sein wissenschaftlicher Schwerpunkt ist die
Frihdiagnose neurodegenerativer Erkrankungen und
Behandlungsansatze fiir die Frontotemporale Lobar-
degeneration. Auf diesem Feld hat er mehr als 200
wissenschaftliche Artikel veroffentlicht. Seit 2016 ist
er Griindungsmitglied und Vorstand der internationa-
len Gesellschaft fiir Neurochemie und Liquordiagnos-
tik ,,society for neurochemistry and CSF diagnostics®.

Helga Schneider-Schelte ist Mitarbeiterin bei der
Deutschen Alzheimer Gesellschaft seit 2000. Sie baute
das Alzheimer-Telefon auf und leitet dieses. AuRer-
dem ist sie an mehreren Projekten beteiligt. Seit liber
10 Jahren engagiert sie sich flir Menschen mit FTD
und deren Familien. Sie organisierte und moderierte
mehrere Fachtagungen in verschiedenen Stadten, um
FTD in Deutschland bekannter zu machen. In 2007
initiierte sie den jahrlich stattfindenden Erfahrungs-
austausch fir Angehorige von Menschen mit FTD.

Eine Dokumentation der Vortrage finden Sie ab Anfang Oktober auf: www.frontotemporale-demenz.de
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Prof. Dr. Janine Diehl-Schmid, Psychiatrische Klinik . .
Department of Psychiatry Ubersicht

Das Frontalhirnsyndrom

Die frontotemporale Demenz (FTD)
. . - Symptome

FTD - A medical overview - Diagnose und Differentialdiagnose

Belastung der Angehdrigen

Therapie

FTD — Medizinischer Uberblick

Munchen/ Munich, 01. Sep 2016
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Parietallappen

Frontallappen
Stirnlappen

Temporallappe
Schlafenlappen

1400 Gramm
100 Milliarden Nervenzellen
100 Billionen Synapsen
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ter [ Sensork] gumicnes Denken Frontotemporale Degeneration

Rechnen
4 Lesen

Planen, N
Problem I6sen

Verhalten
Personlichkeit
Emotionen

Gedachtnis

Emotionen

Abbildung freundicherweise zur Verfiigung gestellt von Prof. |. Mackenzie, UCB, Vancouver
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Jechnische Universitat Munchen UL Frontotemporale lobdre.Degenerationen (FTLD)
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Mikroskopische Veranderungen
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Frontotemporale lobare Degenerationen (FTLD)

1. Frontotemporale Demenz, Verhaltensvariante (bvFTD)
2. Primar progrediente Aphasie (PPA)
Semantische Demenz (SD)
2b. Progrediente, nicht-flissige Aphasie (PNFA)
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FTLD: Haufigkeit Verteilung der Diagnosen

/ FTLD

N =353

* Ca. 3-9% aller Demenzen andere
Alzheimer <
65%

* ca 10 pro 100.000 zwischen 45 und 65 LJ.

* Mindestens ca. 30.000 Betroffene in Deutschland (?)

(Johnson, Diehl et al, 2004, Arch Neurol)
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FTLD: Demographische Daten FTLD: genetiSChe Risikofaktoren
+ Positive Familienanamnese in rund 30 - 50%
N % mannlich Alter bei Krankheitsbeginn
. in ca. 10% (SD < PNFA/bvFTD)
Mittelwert Min - Max
bvFTD 78 66% 58,6 37-81
SD 20 70% 61,1 57-74
PNFA 17 60% 66,4 44-83
FTLD 115 65% 60,2 21-83
gesamt

Johnson J, Diehl J et al. (2005) Arch Neurol
Diehl-Schmid J et al. (2006) Fortschr Neurol Psychiatr,
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FTLD: genetische Risikofaktoren Genetische Risikofaktoren

» Positive Familienanamnese in rund 30 - 50%

H 0,
. in ca. 10% (SD < PNFA/bvFTD) C9orf72 9p21.2  Chromosome 9 open 14 - 48%
reading frame 21
gesund krank
: . " . GRN 17921 Progranulin 3-26%
Zlc :,ﬁ i (i WJ MAPT 17921 Microtubule-associated 0-50%
E i 36 g - = = protein tau
LI L T O T T O
ki 1) L] ii ) in ?
-- AR LR
3 % L (1] (1] - -
_ Erkrankungs‘ (modifiziert nach Sieben et al., Acta Neuropathol, 2012)
Chromosomen wahrscheinlichkeit 50%
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Verlauf, Uberlebensdauer und Todesursachen bvFTD: Symptome
doi 10,1093 /bramn/awr1 79 : = Brain 2011: Page 1 of 22 I a
- Verlauf: chronisch progredient BRAIN

AJOUSNAL OF NELROLOGY.

- Uberlebensdauer: 8 - 14 Jahre (1 — 29 Jahre)
(SD > PNFA > FTD) Sensitivity of revised diagnostic criteria for the
behavioural variant of frontotemporal dementia

- Todesursachen: Lungenentzundung Katya Rascmly.‘ John R. Hodges,” David Knopman,® Mario F. Mendez,** Joel H. Kramer,®

Herz—KreisIauferkrankungen John Neuhaus,” John C. van Swieten,® Harro Seelaar,® Elise G. P. Dopper,® Chiadi U. Onyike,”
. Argye E. Hillis," Keith A. Josephs,® Bradley F. Boeve,” Andrew Kertesz,"" William W. Seeley,®

Kachexie Katherine P. Rankin,® Julene K. Johnson,'? Maria-Luisa Gomo-TemElini.‘ Howard Rosen,®

Caroline E. Prioleau-Latham,® Albert Lee,® Christopher M. Kipps,™ '™ Patricia Lillo,?

Olivier Piguet,? Jonathan D. Rohrer,’® Martin N. Rossor,’® Jason D. Warren, " Nick C. Fox,"®

Douglas Galasko,'"” David P. Salmon,® Sandra E. Black,"® Marsel Mesulam,™

Sandra Weintraub,'? Brad C. Dickerson,**[Janine Diehl-Schmid,*’ Florence Pasquier,™

Vincent Deramecourt,” Florence Lebert,”® Yolande Pijnenburg,® Tiffany W. Chow,****

Facundo Manes,”® Jordan Grafman,” Stefano F. Cappa,”®®® Morris Freedman,***®

Murray Grossman™* and Bruce L. Miller®*

(Nunnemann,...,Diehl-Schmid, 2010,
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bvFTD: Diagnosekriterien bvFTD: Diagnosekriterien

Drei der folgenden Symptome (A-F) sind erforderlich (anhaltend oder wiederkehrend, nicht
vereinzelt oder selten auftretend) A.Friihe* Enthemmung (mindestens ein Symptom aus A.1 —A.3)

A. Friihe Enthemmung .
A.1. Sozial unangemessenes Verhalten

B. Friihe Teilnahmslosigkeit/ Apathie oder Trigheit A.2. Nachlassender Anstand oder Vernachlassigung der Umgangsformen
A.3. Impulsive, unbedachte oder sorglose Handlungen

C. Friiher Verlust der Anteilnahme oder des Einfiihlungsvermégens

D. Friih auftretendes, perseverierendes, stereotypes oder zwanghaft
anmutendes/ ritualisiertes Verhalten

E. Hyperoralitdt und verandertes Essverhalten

F.Neuropsychologisches Profil: Exekutives Defizit bei gleichzeitig relativ
geringer Beeintrachtigung von Gedéchtnis und visuell-rdaumlichen Fahigkeiten

Friih bedeutet: Auftreten des jeweiligen Symptoms innerhalb der ersten drei Jahre nach Beschwerdebeginn

(Rascovsky et al., 2011, Brain)
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bvFTD/SD/AD: Delinquentes Verhalten bvFTD: Diagnosekriterien

I . . B
s T e B T A. Friihe* Enthemmung (mindestens ein Symptom aus A.1 —A.3)

s Im September 1999 ritzte der 61-jihrige Geburtshelfer Dr. Allan
g: Zarkin nach einer gelungenen Sectio mit dem Skalpell seine Initialen
25 in die Bauchhaut der Mutter. Den Angaben des an der Operation

beteiligten Personals zufolge begriindete ,, Dr. Zorro“, wie er
anschlieffend genannt wurde, seine Tat damit, dass sein Werk so gut

=

. § — — | ; gelungen sei. Im Lauf des Gerichtsverfahrens, welches das Opfer
i A é‘&c" v(\p‘ i angestrengt hatte - es ging um 5 Millionen Dollar Schmerzensgeld -
qé‘@ Of & & stellte sich heraus, dass der Arzt an der ,, Pickschen
& < é(&“ Krankheit “gelitten hatte.

(The Forensic Echo — Behavioral & Forensic Sciences in the Courts, 2000, Volume 4)

.r%%

%,

(Diehl J et al., 2008, Fortschr Neurol Psychiatr)
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bvFTD: Diagnosekriterien

Fahrverhalten/ Autounfdlle
E]

|25

" B. Frithe* Teilnahmslosigkeit/ Apathie oder Tragheit (mindestens ein

Symptom aus B.1 - B.2)

[0
15

B.1. Teilnahmslosigkeit/ Apathie
- B.2. Tragheit
5
0
N vardndertes  Unfille
Fahrvarhaltan
(Koch, ..., Diehl-Schmid et al., 2010, Nervenarzt) (Diehl-Schmid J et al. (2006): Dement Geriatr Cogn Disord)
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bvFTD: Diagnosekriterien Ekman 60 Faces Test

(Ekman & Friesen, 1976)

C. Friiher* Verlust der Anteilnahme oder des Einfiihlungsvermoégens
(mindestens ein Symptom aus C.1 — C.2)

C.1. Nachlassende Resonanz auf die Bedurfnisse und Gefiihle anderer
C.2. Nachlassendes Interesse an sozialen Kontakten und Beziehungen,
nachlassende personliche Warme

Technische Universitat Miinchen U Technische Universitat Miinchen U

bvFTD/SD: Erkennen emotionaler Gesichtsausdriicke bvFTD: Diagnosekriterien

Unterschiede in der Leistung im Ekman 60 Faces Test zwischen gesunden Kontrollpersonen

(N = 33; gesamt: 50 Punkte) und Patienten mit bvFTD (N = 25; 30 Punkte) bzw. SD (N = 8; 32 Punkte) D. Friih auftretendes, perseverierendes, stereotypes oder zwanghaft

anmutendes/ ritualisiertes Verhalten (mind. ein Symptom aus D.1 - D.3)

N . i i
9 D.1. Wiederholte einfache Bewegungen
8 AN AN — D.2. Komplexes, zwanghaft anmutendes oder ritualisiertes Verhalten
AN N~ x
; \t ~ /\ D.3. Sprachliche Stereotypien
. \.. VAN —o—Gesund
< FTD
4 —%—SD
3
2 ootochon Pat nd Gesunden
1
0

(Diehl-Schmid J et al., 2007, Arch Clin Neuropsychol)
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bvFTD: Diagnosekriterien bvFTD: Diagnosekriterien
E.Hyperoralitit und veriandertes Essverhalten (mindestens ein Symptom F. Neuropsychologisches Profil: Exekutives Defizit bei gleichzeitig
aus E.1 - E.3) relativ geringer Beeintrachtigung von Gedéachtnis und visuell-

raumlichen Fahigkeiten (alle Symptome E.1 — E.3)
E.1. Veranderung der Essgewohnheiten ) »
E.2. ,Binge eating*; vermehrter Alkohol- oder Nikotinkonsum F.1. Exekutives Defizit

E.3 Verkostung oder Verzehr von nicht Essbarem F.2. Relativ gut erhaltenes episodisches Gedachtnis
F.3. Relativ gut erhaltene visuell-raumliche Fahigkeiten
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bvFTD: Diagnosekriterien

Drei der folgenden Symptome (A-F) sind erforderlich (anhaltend oder wiederkehrend, nicht vereinzelt oder selten auftretend)

Semantische Demenz

A. Friihe* Enthemmung (mindestens ein Symptom aus A1 —A.3) - Verlust des Wissens um die Bedeutung von Wértern, Gesichtern, Namen,
A.1. Sozial unangemessenes Verhalten .

A2 Anstand oder assigung der | Objekten, etc.

A.3. Impulsive, unbedachte oder sorglose Handlungen

B. Friihe* Teilnahmslosigkeit/ Apathie oder Tréigheit (mindestens ein Symptom aus B.1 - B.2) -+ Sprachstérung

B.1. Tej\nahmslosigkei(/ Apathie . . . . .

B.2 Tragheit - Sprachverstandnis beeintrachtigt

C. Friiher* Verlust der il oder des Einfii o (mindestens ein Symptom aus C.1 - C.2) . .

C.1. Nachlassende Resonanz auf die Bediirfnisse und Gefiihle anderer - Reduktlon deS Wor‘tschatzes "DlngS“

C.2. Nachlassendes Interesse an sozialen und énliche Warme . .

D. Frith , p i oder itualisiertes (mind. ein Symptom aus - Wortfindungsstérungen

D.1-D.3) (1ssi ikeali

D1, Wiaderhts einfechs Bewsgungen - Flussige Sprache, grammatikalisch lange korrekt

D.2. K oder ritualisiertes Verhalten

D.3. Sprachliche Stereotypien

E. Hyperoralitit und verandertes Essverhalten (mindestens ein Symptom aus E.1 - E.3) - Stdrung der Perzeption

E.1. Veranderung der Essgewohnheiten -y . . . .

E2. ,Binge eating": Alkohol- oder ! - Unfahigkeit, Gesichter oder Gegenstande zu erkennen

E.3 Verkostung oder Verzehr von nicht Essbarem

Verhaltensauffalligkeiten (Egoismus, fehlende Empathie, Geiz)

F. i Profil: ives Defizit bei gleichzeitig relativ geringer Beeintrichtigung von Gedchtnis und visuell-
Sumli : (alle E1-E3)

F.1. Exekutives Defizit
F.2. Relativ gut erhaltenes episodisches Gedéchtnis

F.3. Relativ gut erhaltene visuell-raumliche Fahigkeiten (Rascovsky et al., 2011, Brain)
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Progrediente nicht-fliissige Aphasie

- Ausgepragte Wortfindungsstérungen
« Angestrengte Sprache, lange Pausen

Grammatikalische Fehler Differentialdiagnostische
- Stottern oder Sprechapraxie ¢ Uberlegungen

Gestortes Nachsprechen

Probleme beim Lesen und Schreiben
Phonematische Paraphasien, Sprechstérung
Initial ungestortes Sprachverstandnis

Krankheitseinsicht - Depressionen
Verhaltensauffalligkeiten erst spater im Verlauf
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Differentialdiagnostische Uberlegungen Differentialdiagnostische Uberlegungen
Depression . .

Atypische Parkinson-Syndrome
Manie . N

- Progressive supranukleare Paralyse (PSP)
Schizophrenie . .

- Cortikobasale Degeneration (CBD)
Alkoholsucht

Amyotrophe Lateralsklerose (ALS)
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Diagnostik Kernsintomographie

* Fremdanamnese

» Neuropsychologische Untersuchung

* Labor

» Kernspintomographie (MRT)

« Positronenemissions-Tomographie (PET)

* Liquor- (Nervenwasser-) punktion

cMRT-Aufnahmen freundicherweise zur Verfiigung gestellt von Prof. C. Zimmer, Institut fiir Neuroradiologie, TUM

Positronenemissionstomographie (PET): bvFTD

PET: semantische Demenz

Oberflichendarstellung

Abweichung von der Norm

Ansicht von rechts Ansicht von links

PET-Aufnahmen freundicherweise zur Verfiigung gestellt von Prof. A. Drzezga, Institut fir Nuklearmedizin, TUM

Technische Universitat Miinchen munnl

Nervenwasserpunktion

Tau-PET

FTD-Tau

Familial FTD due to MAPT mutation

1. Ausschluss entziindlicher und infektiéser Erkrankungen

2. Bestimmung von Beta-Amyloid/ Tau/ Phospho-Tau
- Abgrenzung von der Alzheimer-Krankheit

3. Zukunftig: positive Biomarker fir FTLD

Bilder UCSF, San Francisco, Kalifornien
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Belastung der Angehorigen

Nervenwasser Interview betroffener Angehaoriger (N=94)
| AR il
Klinikum rechts der |sar Technische Universitdt MOnchen
E
i
g
i
% o = Fragebogen fiir ANGEHORIGE von Patienten mit
AN Y
) = Frontotemporaler Demenz: Probl und U titzungsbedarf
FILDTDR W FILO-TOP  FTLDTG 4o e
ALS without ALS
Neurofilament light (NfL) chains .
(Pijnenburg et al., 2015)

(Diehl-Schmid et al: J Ger Psychiatry Neurol, 2013)
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Fragebogen - Ziele Belastungserleben der Angehorigen
* Wie sehr und warum sind die Angehérigen belastet? + Angehérigenbelastung: Caregiver Strain Index: 7,8 + 2.9 (0-13)

* Was sind die Probleme?

« Was sind die Bediirfnisse? + Depression: Beck Depression Inventory Il (BDI-Il): 15,4 £ 8,7 (2 — 40)
» Welche Interventionen/ Unterstiitzungsangebote werden/ wiirden *
von den Angehdrigen als positiv beurteilt? 2
20
N 15
10
5
0

keine minimal leicht  mittelgradig ~ schwer
Depression
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Einflussfaktoren Depression Einflussfaktoren Depression
Angehorige BDI-II
Geschlecht p =0,001* (w >m) BDI-II
Alter ((Ehe-) Partner) r=-0,315; p=0,006* Pflegestufe 1, 2, 3 r=0,058
p=0,591
Beziehung (Partner vs. Kinder) p=0,294 Lebt im Heim (ja/ nein) p=0,304
Zeitaufwand Betreuung (h/d) r=0,102 p=0,384 Anzahl der aktuell in die Betreuung involvierten Personen | r =-0,065
. B > p=0,535
Angehdriger lebt mit Pat. zusammen (j/ n) p=0572 AusmaR der Beziehungsveranderung p=0,001*
Patient Geldmangel p=0,069
Geschlecht p =0,002* (m > w)
Alter r=-0,195; p=0,061
Alter bei Beginn der Erkrankung r=-0,207, p = 0,047*

* Korrelation signifikant
* Korrelation signifikant
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Einflussfaktoren Depression

*Korrelation signifikant
Das ,,Schlimmste an der Erkrankung‘:
BDI-1I
Bettlagerigkeit Egoismus 1. Der Verlust einer geliebten Person
Aggressivitit 2. Das unaufhaltsame Fortschreiten der
Suchtverhalten Erkrankung
Vermindertes Schlafbedurfnis 3. Die eigene Hi|f|osigkeit

LechScOILNYORs tatVaRe innm Ein e-Learning-Programm fiir Angehorige von

Menschen mit Demenz vor dem 65. Lebensjahr

Bedarf: Was ist hilfreich?
'JPND

research

Information

Psychosoziale Unterstiitzung

Finanzielle Unterstiitzung fiir die Angehorigen
Unterstiitzung durch Betreuung auBerhalb
Entlastung durch Unterstiitzung zu Hause

6 Lander beteiligt:
D, F, NL, SE, P, UK

Nicht-medikament6se Therapie fiir die Patienten R H A PSO D Y S
e

Sicherheitsaspekte Gesellschaft e.V.
Selbsthilfe Demenz

RHAPSODY: Module

Medizi- Haufige Schwierige | Probleme Hier finden |Fur sich
nische Probleme u. | Verhaltens- | in der Sie Hilfe selbst
Aspekte  |Lésungen anderungen | Familie sorgen

L X Koo O

Plus: Chat-Forum
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Technische Universitat Miinchen U Technische Universitat Miinchen U

Medikamentose Therapie: symptomatisch Medikamentose Therapie: kausal

Antidepressiva Es wird (wohl) keine Therapie geben, mit der alle Unterformen
der FTLD gleichermalRen behandelt werden kénnen.
Antipsychotika/ Neuroleptika
Therapien werden fir Subtypen (pathologisch/ genetisch) der
Sedativa FTLD entwickelt.

Probleme bei der klinischen Prifung der Arzneimittel
ABER:
Was muss behandelt werden?
Veranderung der Umwelt moglich?
Nebenwirkungen tolerierbar?

13
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Friiher war es einfacher: Die ,,Pick-Krankheit*

PO Internationale FTD
e ot Angehérigenkonferenz 2016

D

Aktuelle Fortschritte
der Forschung

Verhaltensanderungen und Sprachstdrungen
Personlichkeitswandel bei bei Atrophie des
Atrophie des Stirnhirns Schlafenlappens
Alexander Kurz
Klinik fiir Psychiatrie und Psychotherapie
Klinikum rechts der Isar
Technische Universitat Miinchen Arnold Pick (1851-1924) Abbildungen: H. Spatz: Z ges Neurol Psychiat 1937
Friiher war es einfacher: Die ,,Pick-Krankheit* Heute: Eine Gruppe von Krankheiten
¢ ,Psychiatrische el
> !:} Krankheitsbilder Vernatens

Frontotemporale
Demenz

b h {5
.
3 F "s Abgelagerte @ @ Verandert
[ ! " | Proteine e Gene
A

e Sprachvariante 1: Sprachvar!ante 2z
E’ = ‘ Nicht-flissige Semantische
progressive progressive
< W / Aphasie Aphasie

»
e

-
Progressive Motoneuron-
supranukledre Krankheit
Lahmung

Cortico-basale
Josephs et al.

Alois Alzheimer (1911) ,Eigentimliche Pick-Korper (Tau) heute +Neurologische* Degeneration Acta Neuropathol

Fibrillenveranderung der Ganglienzellen® (M. Neumann) Krankheitsbilder 122: 673-690, 2011

Diagnostik mit beiden Augen Ort, nicht Art der Schadigung bestimmt Symptome
vorn
,Psychiatrische“ Symptome »Neurologische® Symptome
Hohere kognitive Funktionen Bewegungsablaufe
Soziales Verhalten Kraft und Koordination
Kommunikation Kérperhaltung links rechts
Verhaltensvariante Sprachvariante 1 Sprachvariante 2
Frontotemporale Nicht-flissige Primar Semantische Primar

Warren et al. BMJ 2013: 347:14827; Guennoc et al. Rev Neurol 169: 470-475, 2013 Demenz Progressive Aphasie Progressive Aphasie
Armstrong et al., Neurology 80: 496-503, 2013; 2013; Litvan et al., Neurology 47: 1-9, 1996
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Blick ins Gehirn: Magnet-Resonanz-Tomografie

Verhaltensvariante

Frontotemporale

Demenz

Abbildungen: radiopedia.org

Sprachvariante 1

Nicht-fliissige Primar
Progressive Aphasie

Sprachvariante 2

Semantische Primar
Progressive Aphasie

Blick ins Gehirn: Positronen-Emissions-Tomografie

Verhaltensvariante Sprachvariante 1 Sprachvariante 2
Semantische Primar

Progressive Aphasie

Frontotemporale Nicht-flissige Primar
Demenz Progressive Aphasie

Abbildungen: Berti et al., Ann NY Acad Sci 1228: 81-92, 2011

Blick ins Gehirn: Darstellung von Tau

Frontotemporale Demenz

Smith et al.: Brain, 29. Juni 2016

Gesunde
Kontrollperson

Folgen fiir Betroffene und Angehoérige

Soziale Wahrnehmung und soziales Verhalten
Antriebsmangel
Wiederholungsneigung
Verandertes Essverhalten
Intellektuelle Funktionen
Kommunikation

Raskovsky et al.: Brain 134: 2456-2477, 2011; Gorno-Tempini et al., Neurology 76. 1008-1014, 2011

Nicht-pharmakologische Therapie

Form
Verhaltens-

Management

Umgebungs-
Modifikation

Sprach-
therapie

Angehérigen-
Beratung

Ziel

Kontrolle und
Verminderung
stérenden Verhaltens

Kontrolle und
Verminderung
stérenden Verhaltens

Aufrechterhaltung der
Kommunikationsfahigkeit

Hilfe im Umgang mit der
Krankheit und ihren
Folgen

Beispiele

Ausloser finden und vermeiden
Alte Hobbies / Spiele; Beschéftigung
Kérperliche Aktivitat

Vermeiden von Reiziberflutung
Gleichférmigkeit, Ubersichtlichkeit
Feststehender Tagesablauf
Aufbewahrung von Nahrungsmitteln
Sicherheitsvorkehrungen

Video-gestiitztes Sprachtraining
Personalisertes Worterbuch
Kommunikationsheft
Technische Hilfsmittel

Information tiber die Krankheit
Einstellungen
Erwartungshaltungen
Bewaltigungsstrategien

Shinagawa et al., J Alzheimer's Disease 45: 283-293, 2015; Tippett et al., Curr Treat Options Neurol 17;362, 2015
Kortte & Rogalski, Int Rev Psychiatry 25: 237-245, 2013

Zusammenfassung

Die Frontotemporalen Degenerationen sind keine einheitliche Krankheit. Zu Grunde
liegen verschiedene neurodegenerative (d. h. zum Verlust von Nerven-zellen fiihrende)
Prozesse, die mit einem fehlerhaften Stoffwechsel von spezi-fischen Nervenzell-
Proteinen verbunden sind.

Das klinische Bild der Frontotemporalen Degenerationen umfasst ,psychi-atrische und
wneurologische” Symptome. Erstere betreffen Verhalten, Sprache und intellektuelle
Funktionen, letztere Bewegungsabléaufe.

Die ursachlichen neurodegenerativen Prozesse lassen sich mit klinischen Mitteln nur
schwer erkennen und voneinander unerscheiden. Labormethoden und bildgebende
Verfahren von ausreichender Genauigkeit sind dringend nétig.

Eine einheitliche pharmakologische Behandlung der Frontotemporalen Dege-
nerationen kann es nicht geben. Fur die zu Grunde liegenden neurodegenera-tiven
Prozesse mussen jeweils spezifische Medikamente entwickelt werden.

Wichtige nicht-pharmakologische Behandlungsstrategien sind Beeinflussung
problematischer Verhaltensweisen, Umwelt-Modifikation, Sprachtherapie und
Unterstiitzung der Angehdrigen.
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Neurodegenerative Erkrankungen sind
Proteinfehlfaltungs-Erkrankungen

Aktuelle Fortschritte in der Forschung
- Grundlagenforschung-

Prof. Dr. Manuela Neumann —
Institut fir Neuropathologie

Universitét Tibingen & Deutsches Zentrum fiir Alle biologischen Funktionen in einem lebenden Organismus werden fast génzlich von

Neurodegenerative Erkrankungen Proteinen (EiweiB) ibernommen.

[ Um funktionsfahig zu sein, liegt jedes Protein in einem bestimmten strukturierten
DZNE UNIVERSITATS Zustand vor. Ein Protein kann dabei mehrere funktionsfahige Strukturen haben.
S | 4 KLINIKUM
wthin 1 TUBINGEN

Verschiedene Ereignisse flihren zur Proteinfehlfaltung und Verklumpung (Aggregation)
-> Funktionsverlust.

Neurodegenerative Erkrankungen sind . .
Proteinfehlfaltungs-Erkrankungen Neurodegenerative Erkrankungen sind
Proteinfehlfaltungs-Erkrankungen
Strukturiertes, funktionelles Protein
Unstrukturiertes Protein /‘—'\ « Alzheimer-Krankheit
O ——
. * Parkinson-Krankheit
\\‘ 9*__/ « Demenz mit Lewy-Kérperchen
Falsch gefaltetes, nicht funktionelles * Frontotemporale Demenz
""Ti" « Amyotrophe Lateralsklerose
- * Prion-Krankheiten
Verklumpung — .
Unlaslichkeit l \ . \ iedlich " .
Neurodegeneration iche fve Er
Ansammlung/Aggregation — E—— / Zelltod
Einschlusskarperbildung { Unterschiedliche fehlgefaltete Proteine
<A
/ ’ } Unterschiedliche Griinde fiir Zelltod
Vorgehensweise zur Identifizierun
Frontotemporale Demenz -  Obekannton Proteins bl FILD
Neuropathologie: Frontotemporale Lobardegeneration FTLD

Stand 9/2006

.S,
4 '&i.éﬁ' R
~10
J/ Antikorper
Anreicherung
fiir unlésliche
Proteine

50000
Antikérper

“Infektion/
Impfung”

TDP-43

D Linda Kwong et 3. 2006 Science
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Was ist TDP-43 ? Charakteristische Verédnderungen von TDP-43 in der Erkrankung
Veranderungen in der Veranderungen auf
Lokalisation molekularer Ebene

Zellkern

& ,\o‘?

p‘\ P g
I

o
— —

- RNA bindendes Protein
- Uberwiegend im Zellkern lokalisiert

- Wichtig fir die richtige Herstellung von
> 6000 RNA Molekiilen und
Transport von RNA Molekiilen vom
Kern in den Zellleib

Protein

@

DNA —> RNA —> Protein/Eiwei T
18: TOP
v Umverteilung vom

Zellkern in den Zellleib v Phosphorylierung

v Spaltung
¥ Unloslichkeit

Arbeitshypothese Zusammenfassung und Ausblick

Frontotemporale Demenz - FTLD

3 verschiedene Proteinfehlfaltungs-Erkrankungen

Verénderungen von TDP-43 Stand 2016
Spaltung

Phosphorylierung
Missfaltung/Unlaslichkeit \
Gendefekte
« Progranulin (2006) ﬁ
- TDP-43 (2008)
« C90If72 (2011)

« Funktionsverlust von TDP-43 ?
« Toxische Wirkung von pathologischen -l
TDP-43 Proteinfragmenten ? W

FTLD-tau FTLD-TDP FTLD-FUS
ZELLTOD

Zusammenfassung und Ausblick

Mit der Entdeckung von TDP-43 und FUS als neue krankmachende Proteine und
der Entdeckung von neuen Krankheits-Genen (Progranulin, C90rf72) sind nun
alle wesentlichen Proteine und Gendefekte, die zu FTD fihren, bekannt.

Dies erdffnete komplett neue Wege hinsichtlich der Erforschung der
zugrundeliegenden Ursachen von ~60% der FTD.

Die auffalligen strukturellen und funktionellen Ahnlichkeiten von TDP-43 und FUS
sprechen dafir, daB Verénderungen in der RNA-Verarbeitung eine
Schlusselfunktion bei der Entstehung von FTD darstellen.

Né&chste Schritte: Aufklarung der normalen Funktion von TDP-43 und FUS im
Gehirn, Etablierung von Modellsystemen, die krankhafte Veranderungen im
menschlichen Gehirn widerspiegeln, Aufklarung des Zusammenwirkens von
Progranulin, C9orf72 und TDP-43.

Es wird erwartet, daB diese Erkenntnisse zur Entwickung neuer therapeutischer
Ansatze zur Behandlung von FTD fiihren werden.
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felel

Frontotemporale Lobdrdegeneration

Medikamentenstudien

Markus Otto

Neurologische Klinik, Universitdt Ulm

Welche Schritte sind | fele
notwendig bis zur Entwicklung
einer Therapie

Vorstellung zur molekularen Grundlage der Erkrankung

« Entwicklung eines Model, um einzelne Erkrankungsschritte zu
untersuchen bzw modellieren

« Testen von Substanzen im Model - Hypothesenentwicklung

Entwicklung von Testverfahren (Neuropsychologisch —

Neurochemisch), die den Erkrankungsverlauf bzw.

Therapieverlauf abbilden

« Aufbau einer Infrastruktur, um Patienten friih, sicher und in

ausreichender Anzahl zu diagnostizieren

Klassifikation auf molekularer Basis

Neurofibrillére
Biindel mit Tau- |
Protein i

 Amyloidpl
BLpELE FUS bei

q 5 Fronto-—
B-Amyloidpeptiden - q N e
Lobdrde-
TOP43 bei generation
Amyotropher
Lateralsklerose und
Frontotemporaler
Lobardegeneration

Extrazelluldire Aggregate
Alzheimer Erkrankung
Prion Erkrankungen
Intrazellulare Aggregate
- Tauopathien
Alzheimer Erkrankung
Frontotemporale Demenz assoziiert mit Chromosom 17
Progressive Supranukledre Parese
- Alpha-Synuklein-Erkrankungen
M. Parkinson

Lewy-Karperchen-Erkrankung
- Ubiquitin - TDP43 - FUS

Amyotrophe Lateralsclerose

Frontalhirndegeneration mit Motoneurondegeneration
- Polyglutamin Erkrankungen

Chorea Huntington

Spinocerebelldre Ataxie

Klassifikation auf molekularer

Optineurin bei
TDP43, FUS und
SOD1 inclusions

Ubiquitin-like
protein ubiquilin 2
bei genetischen
ALS-Formen

Feld
Klinisches Spektrum der FTLD

[Psp|[cBs] nfPPA [bvFTD | [svPPA

Progrediente supranukleéare Parese (PSP)

« Corticobasales Syndrom (CBS)

+ Progrediente nicht-flissige Aphasie (PNFA - nfPPA)
+ Verhaltensvariante der FTD (bvFTD)

« Semantische Variante der PPA (svPPA)

+ FTD mit Amyotropher Lateralsklerose (FTD-ALS)

18
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ftﬂd
Klinisches Spektrum der FTLD

[Psp|[cBs] nfPPA [bvFTD |[svPPA | [ FTD-ALS

N\ /=\/

[FTLDtau| |FTLD-FUS]|

|

I Progranulin I

Feneberg et al. 2012

[MAPT | |Fus|

f‘eﬂi
Genetik

+ MAPT (microtubule associated protein tau)

* GRN (Progranulin)

» VCP (valosin containing peptide)

+ TARDBP (transactive response DNA
binding protein)

+  CHMP2B (charged multivescicular body

protein 2B)
+  C9orf72
«  TBK-1

féﬂd
Hypothesenentwicklung

Progranulin ﬂ

ﬁTDP43—Aggregate

el

Neurobiology of Disease

Rescue of Progranulin Deficiency Associated with
Frontotemporal Lobar Degeneration by Alkalizing Reagents
and Inhibition of Vacuolar ATPase

Progranulin 6000

mutierte Zelle Kontrolle

modifiziert nach
Capelletal. 2011

felel

Neurobiology of Discase

Rescue of Progranulin Deficiency Associated with
Frontotemporal Lobar Degeneration by Alkalizing Reagents
and Inhibition of Vacuolar ATPase

N in 6000 Behandlung mit Amiodaron
rogranulin

mutierte Zelle nach Behanduung  Kontrolle

modifiziert nach
Capelletal. 2011

Therapeutische Ansétze

BRAIN

Plasma progranulin levels predict progranulin
mutation status in frontotemporal dementia
patients and asymptomatic family members

Nimotop Behandlung
Progranulin os a candidate biomarker for therapeutic trial
in patients with ALS and FTLD

change of PGRN in % &
%

& 5 8

ALS  FTD CON  Gamir
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Therapeutische Ansatze

\0a . Adiuvant
First-in-man tau vaccine targeting structural 97|
determinants essential for pathological tau-tau
interaction reduces tau cligomerisation and 68—
neurofibrillary degeneration in an Alzheimer’s 43—
disease model

a Kontsakowa’, Nodoert Zika', Branvsiav Kovacech', Peer Nowai! and Michal Novak!* 29—

2015 7

A pilot study of AADvacl in

patients with symptomatic
nfvPPA

Synopsis of the study protocol

Buent prie

Tau vaccine

Dc217

Methylenblau im Tiermodel

| A

Hosokawa et al. 2012

fele

Riluzole ein Kandidat bei TDP43 f

Erkrankungen ?

FTLD Konsortium
www.ftld.de

felel
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09 Netzwers - Standorte
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0.7
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05
04
0.3 Placebo
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ol s PN
0 3 6 9121518 21 24
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One year follow-up of nfvPPA fﬁﬂd
patients

Relative Change of selected ltems in %

|

N

|

fela

Neurofilamente als diagnostischer
Marker im Blut

Oiseass ansat

Cencentration (pgmt)

4% 200 2 12 o iz 2 200 400
Disease duration af sampling date (months)

Weydt et al. 2016, Annals of Neurology

féﬂd
FTLDc + Genfi

CSF NIL (pym)
g

i

5000

Ed ®

® ° ®
Time from onset (years)

Meeter et al. 2016

Welche Schritte sind ftﬂd
notwendig bis zur Entwicklung
einer Therapie

« Vorstellung zur molekularen Grundlage der Erkrankung

« Entwicklung eines Model, um einzelne Erkrankungsschritte zu
untersuchen bzw modellieren

« Testen von Substanzen im Model - Hypothesenentwicklung

« Entwicklung von Testverfahren (Neuropsychologisch —
Neurochemisch), die den Erkrankungsverlauf bzw.
Therapieverlauf abbilden

+ Aufbau einer Infrastruktur, um Patienten friih, sicher und in
ausreichender Anzahl zu diagnostizieren

ftﬂd

Ein Blick in die Zukunft

Wie kénnte eine individualisierte
Therapie aussehen?

« Klinische Diagnose

« Einteilung des Patienten in Tau, FUS oder TDP-43
— durch genetische Untersuchung und TAU-PET

« Tau (+) Patienten: Tau-Immunisierung

« TDP-43 (+): Riluzol — Progranulin-Verstarker
(Nimotop)

.~ S a9 fEE‘

%& “ ‘.-1univermta:s

klinikumbonn
unvERSTATS e 2
oo : UMG

Universitatsmedizin
stock

—
Universitstsitinkum
Eddangen

Ulg Universitstsktinkum Wizt

EDsoftuare eney

® ulim
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VA GREATER LOS ANGELES
HEALTHCARE SYSTEM

Frontotemporale Demenz:
Umgang mit verandertem
Sozialverhalten

Mario F. Mendez, M.D., Ph.D.

yhiatry Sciences,
David Geffen School of Medicine, University of California at Los Angeles;
und
V.A. Greater Los
Los Angeles, California USA

Section of

Center,

BvFTD duRert sich durch verdndertes
Sozialverhalten

+ Gedandertes Sozialverhalten beeintrachtigt das
psychische Wohlbefinden und Sozialleben von
Familien und Bezugspersonen

« Verstandnis des veranderten Sozialverhaltens
ist unabdingbar fiir Verhaltensmanagement

Das Verhalten in einer ruhigen, sicheren

i'q & N
{44y Umgebung zuzulassen, und zugleich Training
ﬁ /. W und Unterstitzung fiir die Angehérigen
anzubieten, ist wichtiger als das Verhalten zu

unterdriicken

Haufigste Beeintrachtigungen des
Sozialverhaltens bei BvVFTD

. Distanziertheit: Unmotiviert, apathisch, , Tragheit”

. Enthemmung: Verletzen sozialer Normen/

Gepflogenheiten

. Veranderte zwischenmenschliche Beziehungen

oder Verlust von Empathie

. Verandertes Kommunikationsverhalten

Ziele
Das hochste Ziel:
Die Lebensqualitét beizubeh oder zu verbessern

Welche Beeintrachtigungen des Sozialverhaltens gibt
es bei der FTD?

Wie wirken sich diese auf den Patienten aus?

Wie beeintrachtigen diese die Familien und
Bezugspersonen?

Welche nicht-medikament&sen Strategien gibt es?
— Verhalten €&
—Umwelt &

— Angehorige .
— Weiterbildung &,

R

Auswirkungen auf den Patienten

* Verlust der Unabhangigkeit

 Verlust der auRerhauslichen Rolle (z.B. Beruf)
* Verlust der Rolle innerhalb der Familie

* Soziale Isolation und Ausgrenzung

* Beeintrachtigung von Selbstbild /Identitit
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Auswirkungen auf die Familien

Verandertes Gleichgewicht zwischen
Patientenbediirfnissen und Familienbediirfnissen

Veranderte Rollen innerhalb der Familie

Familidre Belastbarkeit und Spannungen bzgl. der Pflege

Kinder — Situation besprechen und ihnen helfen, damit
umzugehen

Ungewisse Zukunft und unsichere Planungsmaéglichkeiten

Nicht-medikamentdse Strategien zur
Intervention

Nicht-medikamentdse Ansétze sind im Umgang mit
Verhal Slligkeiten wirkungsvoller als Medik

(Ayalon et al, Arch Intem Med 2006;166:2182.5) l

*Verhaltens-
| management

h *Umgebungsanpassungen

Q
Beratung der [\OH [0
Angehérigen o m /{7\);.‘
G T

*Weiterbildung

Zuallererst: Ursachen ergriinden

FTD beeintrachtigt die Kommunikation von Bediirfnissen, bzw. die
Mitteilung von physischen Gesundheitsproblemen oder sonstigen
Griinden fiir das verdnderte Sozialverhalten.

- Uberpriifen Sie unerfilllte Bediirfnisse, wie z.B. Hunger,
Harndrang

« Stellen Sie sicher, dass selbst ,leichte” Schmerzen
behandelt werden

 Berlcksichtigen Sie medizinische Erkrankungen
» Berlcksichtigen Sie Medikamente und kirzliche
Dosisénderungen

- SchlieBen Sie versteckte Angste oder Depressionen
aus

Denken Sie an proaktive und reaktive
Methoden

PROAKTIV

— Planen Sie im Voraus - den gesamten Tag sowie einzelne Aktivitaten

— Rechnen Sie mit moglichen Problemen

— Informieren Sie Andere (ber ein eventuell verdndertes Sozialverhalten

— ,Carer's card" die an andere Personen ausgehandigt werden kann, um
FTD zu erkléren

— Planen Sie Anpassungen an die Umgebung

REAKTIV
— Halten Sie Verhaltensweisen und andere Methoden parat
— SchlieRen Sie andere mit ein, um im Bedarfsfall vorbereitet zu sein

s % Verhaltensmanagement
g (Wiederholen, Beruhigen, Ablenken)

« Treten Sie dem Betroffenen mit einem Lacheln und auf ruhige,
sanfte und beschwichtigende Art entgegen — vermeiden Sie Streit

* Lenken Sie ihn durch Gesprache oder Gegenstande ab
« Andern oder beseitigen Sie mégliche Ausléser und Frustrationen
 Beginnen Sie angenehme und beruhigende Aktivitdten

« Etablieren Sie einen regelméaRigen Zeitplan, Ablauf und Schlaf-
Wach-Rhythmus

Riickzug oder Apathie

Apathie wirkt sich am meisten auf das Eheleben aus ...... ..,

Sorgen Sie fur Struktur — dies ist effektiver als frei
verfligbare Zeit

Bieten Sie individuelle oder Kleingruppenaktivitdten an

Setzen Sie Patienten nicht unter Druck - lassen Sie sie
passiv teilhaben

Gestalten Sie Aufgaben so einfach, dass sie diese fertig
stellen kénnen

Erklaren Sie die Aktivitdten zun&chst in einfachen Worten
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Enthemmung
Verdnderte zwischenmenschliche Beziehungen
In Deutschland waren Verhaltensauffélligkeiten der

Hauptgrund fiir eine Krankenhauseinweisung von 58

. B . . Y Angehdrige von FTD-Patienten berichten iber nachlassende
Patienten mit FTLD, einschlieRlich FTD iu ., conmuscon suctuamsrssa g b

emotionale Bindungen, die zu Isolation und Arger aufgrund von
Verhaltensauffalligkeiten flihren assimoetal, ceriatrNurs 2013:34:302-6)

« |dentifizieren Sie Ausléser fir Enthemmung und
Interventionen

»Vermeiden Sie eine Konfrontation — leiten Sie sanft auf
andere Aktivitaten tber

» Reduzieren Sie AuBenreize
*Beziehen Sie andere Familienmitglieder und
Bezugspersonen mit ein

« Bei stérendem Verhalten informieren Sie andere und
erklaren, was funktioniert und was nicht

« Revidieren Sie lhre Erwartungen an ein emotionales
Feedback; zeigen Sie Empathie ohne etwas zu erwarten

» Geben Sie Informationen Uber die Perspektive Anderer

» Ermuntern Sie Familienmitglieder, darliber zu reden, was sie
erlebt haben

« Teilen Sie Momente der Zusammengehdrigkeit und
besondere Erlebnisse

« Informieren Sie Andere, dass es keine Zustimmung gibt

Verdandertes Kommunikationsverhalten \ Umwelt

Viele Patienten sprechen nur wenig und geben einsilbige
Antworten, andere sind wiederum tibermaBig gesprachig

und heiter. + Schaffen Sie eine sichere, ruhige und
+ Begegnen Sie ihnen mit einem ruhigen, geduldigen und vorhersehbare Umwelt

sanften Tonfall

Reduzieren Sie verwirrende AuBenreize und Ablenkungen

Benutzen Sie konsequent die gleichen Begriffe fir
Pflegethemen

Andere Formen der Kommunikation: Bertihren und flihren,
Handzeichen, Gegenstande, Bilder, Singen, kurze

Vermeiden Sie eine verwirrende, laute,
unordentliche oder Giberstimulierende Umgebung

Vereinfachen Sie soziale Situationen und
verringern Sie die Anzahl der Personen

geschriebene Worte

Technologie - iPads mit Kommunikationsapps und
Programmen wie Proloquo2Go (www.prologuo2go.com)

* Sorgen Sie filr sichere Spaziermdglichkeiten

Die Familien kénnten vertraute 6ffentliche Orte
aussuchen

FTD - Pflege durch Angehérige
(Darby Morhardt, PhD, LCSW
Northwestern University)

I[[Jingeres Alter |
Verlust des Berufs bei Beginn
Mangel an und Einkommens Erkrankung
sachkundigen

Pflegepersonen

Leid, Belastung,
Druck,
Depression,
schlechtere
gesundheits-
bedingte
Lebensqualitat

Patient
Familie

Spéte
Diagnose

¥ deVugt et al, 2006; Nunnemann et al., 2012; Wong et
al., 2012; Mioshi et al., 2009; Riedijk et al., 2006; Diehl-
Schmid etal., 2013

T amgaron
?’}i ngenorige

&9

Hoherer Stress, starkere emotionale Belastung und ein geringeres
Kontrollgefiihl unter Angehérigen von bvFTD-Patienten. Depressionen sind
unter ihnen doppelt so haufig wie bei Angehérigen von Alzheimer-Patienten.
wong st

* Achten Sie auf Ihr Wohlergehen, auf Selbstfiirsorge und
Vergebung

* Finden Sie das richtige Gleichgewicht: Verbringen Sie Zeit
gemeinsam UND alleine

* Haben Sie realistische Erwartungen

* Wenden Sie sich an Andere und sprechen Sie tiber lhre
Erlebnisse

* Besuchen Sie Selbsthilfegruppen fiir FTD-Angehdrige
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%/ Weiterbildung

* Weiterbildung und Training tragen dazu bei,
negative Folgen durch Verhaltensauffalligkeiten zu
minimieren

* Kurse zum Verhaltensmanagement

* Angehdrige profitieren auRerdem von Kursen zu
Sicherheit im Zuhause, Problem- und
Stressbewaltigung und Gesundheit

* Telefon-Coaching zur Stressbewaltigung bei den
Angehdrigen

Ich hoffe, diese Informationen helfen lhnen
weiter.
Vielen Dank fiir lnre Aufmerksamkeit!
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MSH.

4
=N Medical School Hamburg

Kommunikation mit Patienten mit
progredienter Aphasie

Prof. Dr. Christina Knels

Sprache

4 Modalitaten der Sprache als kognitive Fahigkeit:
« Sprachproduktion

+ Sprachverstandnis

+ Lesen

« Schreiben

4 Ebenen der Beschreibung von Sprachfunktionen
+ Lautbildung (phonologische Ebene)

« Wortschatz (lexikalische Ebene)

« Verstehen (semantische Ebene)

« Grammatik (syntaktische Ebene)

Angehbrigenkonferenz Minchen
2016

Primér progrediente Aphasie (PPA) MSH " u

+ Schleichender Beginn und langsame Progredienz des
Abbaus der Sprache/des Sprechens (herausragendste
klinische Merkmal)

« Diese Einschréankungen sind Hauptgrund fir Probleme in
der Alltagsbewaltigung

+ Bei Krankheitsbeginn und in der frihen Phase des
Krankheitsverlaufs steht Sprachstérung im Vordergrund

Alzheimer-Demenz versus primér progrediente Aphasie

Verlauf der kognitiven Symptomatik
bei Alzheimer-Demenz

Verlauf der kognitiven Symptomatik
bei PPA

Gedéchtnisstdrung Sprachstérung

Nichtfliissige/ Semantische Variante Logopenische Variante
agrammatische Variante (semantische Demenz)

stockende angestrengte Storung des Benennens Gestorter Einzelwortabruf
Sprache mit Lautfehlern und Benennen

‘Grammatikstérung Storung des
Versténdnisses fiir

Einzelworter

Stérung Nachsprechen von
Sétzen und Phrasen

Gestdrtes Wissen iiber
Objekte

Obi - h h i

Gestdrtes Verstandnis bei
komplexeren Sitzen

Lautfehler in der
Sprachproduktion

Arti i Arti
Einzelwortverstindnis,
Objektwissen

Gorno-Tempini et al. Angehérigenkonferenz Minchen

01.09.2016

2011

Sprachstérung Evtl. weitere kognitive Bereiche
Gorno-Tempini et al.
2011, Mesulam 2001
Angehérigenkonferenz Miinchen N
01.09.2016 N
Varianten der PPA Kommunikationsmodell MSH = Medical School Hamber

B mpfinger

Beziehungsaspekt

PR ~uimerksamkeit

Darbietung

Verstehen Behalten

Inhaltsaspekt

Angehbrigenkonferenz Minchen
Haberstroh et al. 2011 01.09.

2016
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Ziele der Sprachtherapie bei PPA

Kein Ziel: Wiederherstellung beeintréchtigter
Sprachfunktionen

Ziel:

« Erhalt von (noch) intakten Sprachfunktionen

« Starkung der vorhandenen Ressourcen

« Stabilisierung und langstmdglicher Erhalt der
Kommunikation mit Angehérigen (Lebensqualitat)

Im Verlauf ist eine Anpassung der Kommunikation

notwendig

Angehbrigenkonferenz Minchen N
01.09.2016

HT, 63 Jahre, semantische Variante der PPA e
schwergradige Aphasie (Produktion und MSH .
Verstéandnis) -

Angehbrigenkonferenz Minchen

Fallvorstellung HT

Medical Schoo! Hamber)

» Progredient verlaufenden Sprachstérung seit Gber 5
Jahren

» Schwere Wortfindungsstérung, unverstandliche
Sprachproduktion (sinnentleerte Sprache), schwere
Verstandnisstérung

» Nonverbale kognitive F&higkeiten: intakt
+ Intelligenz/logisches Denken: leicht liberdurchschnittlich

« Drastische Reduktion des aktiven und passiven
Wortschatzes (geschatzte Anzahl: ca. 50 ,aktive“ Worter)

+ z.B.: 4 Nomina konnten identifiziert werden: “Hund",
“Oma*“, “Sohn*, “Wasser”

Angehdrigenkonferenz Minchen
01.09.2016

MSH.

Kommunikation durch Gesten

Zeigen: Verortung des Gesagten beziiglich Person (wer?),
Ort (wo?), Zeit (wann?)

« Person ,wer“: zeigt Ublichen Aufenthaltsort der Person
an (home, workplace), manchmal in Kombination mit
-eam*” (bei HT allg. Personalpronomen)

+ Ort,,wo*“: zeigt auf Zielort

e Zeit ,wann:

— zeigt vorwarts + ,gleich” (Zukunft),
— zeigt hinter sich + ,glernt* klein ,scho lang” (Vergangenheit)

Angehbrigenkonferenz Minchen
01.09.2016

Madical Schoal Hamber]

MSH .

Der Wortschatz von Herrn H.

Wasser” Wasser, regen, regnen, nass, feucht, schmutzig,
Speichel, duschen, Wetterbericht, (gewaschene)

Wische, sdubern/waschen: ,Wasser weg”
2Wasser” (+zeichnet Kreuze) auf dem Friedhof Blumen gieRen

+Wasser” (+zeichnet Blumen) im Garten Blumen gieBen

Lkalt” Kalt, kompliziert, funktioniert nicht
Lkalt” (+ greift sich an die Nase)  es stinkt
kalt” (+ Blick zur Sonne) es ist warm

»Hund” Oberbegriff fiir alle Tiere

»Hund” (+ “piep”) Vogel (Singvogel?)
»Hund” (+ imitiert Fligelschlag) Ente
L,Hund“ (+ “bléd“) Taube

Angehérigenkonferenz Minchen
01.09.2016

Veranderung der Bedeutung von . :-
»Sohn“ und ,,Oma“ MSH.

+ VERWANDT
,Sohn* + MANNLICH + VERWANDT
+JUNG
+VERWANDT
«
,Oma + WEIBLICH + WEIBLICH

+ALT

Angehérigenkonferenz Minchen
01.09.2016
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Bedeutungsverénderung von
Eigennamen

»MUNCHEN“

+Ortsname

ackor [ +personen-

Angehérigenkonferenz Minchen
01.09.2016

Fazit M Si-l :

Kommunikation geht weit tiber sprachliche
Fahigkeiten hinaus

Personen mit PPA haben wichtige Ressourcen fir
Kommunikation (z.B. Aufmerksamkeit, Gedachtnis,
nonverbale Kommunikationsmittel)

Bei progredienter Aphasie veréndert sich die
Kommunikation (nonverbaler Anteil wird gréBer)
Passt man sich an diese Verdnderung an, kann
Kommunikation aufrechterhalten werden

Angehérigenkonferenz Minchen

Vielen Dank fiir Ihre Aufmerksamkeit!

Angehdrigenkonferenz Minchen
01.09.2016
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Angehbrigenkonferenz Minchen
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Meine Geschichte
Rosemarie Schopper

Im September 1986 habe ich Mosche kennengelernt. Damals war ich 27 Jahre alt. Mosche
war gut aussehend und charmant. Sein Temperament hat mich angesprochen und seine
judische Herkunft fand ich interessant. Zudem sah er gut aus und war charmant.

Mosche und ich hatten viele gute Jahre. Zweimal im Jahr fuhren wir ans Meer. Wir haben
viel miteinander gesprochen. Ich war eher der nachgebende Partner, war
harmoniebediirftig und kiimmerte mich um Haushalt und Finanzen... Beruflich zeigte
Mosche nie Konstanz. Er wollte immer selbstandig sein, aber es fehlte ihm die Ausdauer. Er
spielte Tennis. Uber diesen Sport hatte er soziale Kontakte und zu meiner groRen Familie.
Schon friih erkannte ich, dass er von Medikamenten abhangig war. Er nahm Schmerz- und
Beruhigungsmittel ein. Er kam so leicht an diese Medikamente und wollte sie auch nicht
aufgeben.

2010 fing es mit der Gewichtsabnahme an. Er hatte keinen Appetit und hinzu kamen auch
noch seine vollig maroden Zahne. Er lieR sich lange nicht bewegen, zum Arzt zu gehen.
2012 war er dann ein paar Tage im Krankenhaus. Dort wurde nichts gefunden. Mosche hat
Krankenhauser meist auf eigenen Wunsch verlassen.

Es erfolgt die Zahnsanierung.

Sein geringstes Gewicht waren ca. 45 kg bei 1,65.

2013 folgten weitere Untersuchungen. Von arztlicher Seite wird sein Tablettenkonsum flr
diesen korperlichen Verfall ursachlich gesehen. Tatsachlich hort er von einem auf dem
anderen Tag mit den Schmerzmedikamenten auf und reduziert die Beruhigungstabletten
(Benzodiazepin). Der Sommer 2013 ist wie eine Zeit des Erwachens. Mosche nimmt zu. Er
isst vor allem Kuchen. Wir besuchen meine Schwester, gehen ins Bad, Sauna in ein
Konzert. Trotz dieser positiven Veranderungen kommt es zu ersten ,Aussetzern®. Er
verliert den Schlissel des Schrankes im Hallenbad. Er steht also mit der Badehose ohne
Autoschliissel vor dem Bademeister. Er kann sich nicht an die Schlusselnummer. erinnern.
Nun, das kann ja mal passieren. Aber er reagiert wenig betroffen. Ich erhielt einen Anruf in
der Arbeit. Der Bademeister u. a. bemerkte: ,So jemand fahrt Auto?“

Auch als er einmal das Auto nicht mehr fand und ich ziemlich auRer mir war und drohte,
dass er nicht mehr fahren darf, reagierte er fast lappisch. ,Das kann ja jeden Mal
passieren®.

Oktober 2013: Zweimal setzt er das Bad u. Teile der Wohnung unter Wasser. Ursache: Trotz
verstopfter Toilette, driickt er immer weiter die Spllung.

Er raucht unendlich viel, d. h. 4, 5 oder mehr Schachteln am Tag. Er ziindet die Zig. an,
zieht einmal und wirft sie weg. Er macht sie nicht aus. Die Zig. brennen im Aschenbecher
weiter. Er ist getrieben. Lauft wahrend er raucht auf dem Balkon hin und her.
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Januar 2014: Es kommt zur stationaren Einweisung. Er ist aggressiv und vollig auf3er sich.
Ich rufe die Polizei, die ihn in die Klinik bringt. Er wird beschlitzend untergebracht. Er
durchlauft einen Entzug mit Delir und erhalt Neuroleptika. Er kommt wieder nach Hause
und kurze Zeit war es gut. Ab Mai 2014 holte er sich wieder die Benzo"s vom Hausarzt.
Zwar nicht mehr in dem bekannten AusmaR. Nach wie vor sehr ist er sehr auf das Rauchen
fixiert.

Von einem Tag auf dem anderen zieht er aus dem Schlafzimmer aus. Er legt sich mit
Bekleidung ins Bett. Er tut dies bis heute. Seinen Tag-Nachtrhythmus gibt er vollig auf. Er
sieht bis morgens ca. 6.00 fern. Tele 5 wird sein Lieblingssender. Friiher vollig undenkbar.
Er weckt mich auf, wenn er den Sender nicht findet. Uberhaupt kommt er mit der Technik
nicht mehr zurecht.

Er schlaft bis ca. 11 Uhr. Mittags bringe ich Essen oder gehe mit ihm zum Essen. Dadurch
handle ich mir Giber 100 Minusstunden ein. Meine Versuche Normalitat in unser Leben zu
bringen fuhrt nur dazu, dass ich standig am Kontrollieren bin. Korperhygiene ist ein
eigenes Thema. Aber dann uriniert er auf dem Balkon, genauer gesagt auf das Dach des
Wintergartens der darunterliegenden Wohnung der Vermieterin. Der Urin lauft also in den
Dachrinne. Ich stelle einen Eimer auf, den er aber nicht immer benutzt. Erklarungen kann
er nicht bieten. Vielmehr streitet er es ab.

Apropos Vermieterin. Sie ist eine alte Dame und zeigt erste Anzeichen einer beginn.
Demenz. Sie kommt mit dem veranderten Verhalten von Mosche nicht zu Recht. Er lasst
die Tire auf bzw. schlagt sie zu, lasst den Schlussel stecken, geht ohne Gruf’ an ihr vorbei.
Sie will, dass wir ausziehen. Sie hort standig das Klicken des Feuerzeugs und befiirchtet
(nicht zu Unrecht), das Feuer ausbrechen konnte. Ich versuche zu beruhigen und bin selbst
beunruhigt. Und Mosche? Er kimmert sich nicht um meine Sorgen. Sagt so Sachen wie:
»Lass sie reden, sie ist eine alte Frau®.

Ich bin verzweifelt, ohne Hoffnung, irgendwo wissend, dass etwas passiert. Ich sehe
gliickliche, sorglose Menschen, zumindest halte ich sie dafiir. Ich betrachte diese Welt, zu
der ich mich nicht zugehorig fuhle. Reagiere von einem Tag auf dem anderen. Ihn gegen
seinen Willen erneut in die Psychiatrie einweisen zu lassen gelingt mir nicht. Die
Verantwortung fiir Mosche, fur meine Vermieterin, flir meine Arbeit erdriickt mich. Ja, der
Gedanke nicht mehr Leben zu wollen kam zum Vorschein. Er trostete mich sogar, denn auf
der anderen Seite, liebe ich das Leben und es ist verdammt schwer, es wirklich aufgeben
zu wollen.

Doch: Ich muss stark bleiben, Mosche braucht mich.

April 2015: Mosche fahrt nach wie vor Auto. Mehrere Unfalle ereigneten sich. Gott sei Dank

ohne Personenschdden. Seine Geschichte weichte meist vom wirklichen Hergang des
Unfalls ab. Der Hausarzt meldet sich bei mir. Es sei unverantwortlich, in welchem Zustand
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Mosche Auto fahrt. Er war in der Praxis und mache einen verwirrten u. ungepflegten
Eindruck ( dariiber drgere ich mich noch heute, weil ich ansonsten sehr auf sein AuRReres
geachtet habe, doch an diesem Morgen war er unausgeschlafen, unordentlich gekleidet,
ungekammt usw. unterwegs ). Schweren Herzens habe ich dann beim
Vormundschaftsgericht eine geschlossene Unterbringung in einer psychiatr. Klinik
beantragt. Ich blieb bei Mosche z. H. Ich kenne das Verfahren, weil3 also, dass bei
krankheitsuneinsichtigen Patienten neben den Mitarbeitern der Betreuungsstelle auch die
Polizei kommt.

Aber dann kam alles anders. Ich wurde mit starken Blutungen notfallmaRig ins
Krankenhaus gebracht. Mosche blieb alleine zurtick. Ich informierte meine Schwester liber
den Ifd. Antrag auf Unterbringung. Ich kam nachts ins Krankenhaus und am Morgen setzte
sich Mosche ins Auto und wollte mich dort besuchen. Er parkte in der Nahe des
Krankenhauses wohl so auffallig, dass er angesprochen wurde.

Da er einen verwirrten Eindruck machte landete er letztendlich im selben Krankenhaus wie
ich. Von dort wurde er kurze Zeit darauf erneut ins Bezirksklinikum gebracht. Bei diesem 2.
Aufenthalt wurde die Diagnose FTD gestellt und uber einen Umzug in ein Heim
gesprochen.

Mosche kam in ein geschl. Pflegeheim mit vorwiegend alten Menschen. Gleich am Anfang
hieR es v. S. des Personals, dass er dort nicht hinpasst. Den Garten verteidigte er als sein
Revier. Er war weiterhin sehr unruhig und auf das Rauchen fixiert. Nach 3 Wochen kam er
nochmals in die Klinik. Danach ein erneuter Versuch im Heim. Wiederum nach 3 Wochen
zurtck in die Klinik.

Im September 2015 kam er in das jetzige Heim. In der beschutz. Wohngruppe leben nicht
nur alte Menschen, sondern auch jliingere meist psychisch Kranke mit Pflegebedarf. Er hat
sich eingelebt und das Personal hat sich auf ihn eingestellt. Immer noch dreht sich vieles,
wenn nicht sogar alles um das Rauchen. Ihm werden die Zigaretten eingeteilt. Das Heim
holt sich Beratung durch den Verein Wohlbedacht in Miinchen.

Wo stehe ich selbst im Moment? Es braucht nicht viel, dass die Angste aufleben. Angst
davor, dass das Heim mit dem herausfordernden Verhalten von Mosche nicht zu Recht
kommt. Mein jetziges Leben fiihlt sich nicht wirklich normal an. Ich frage mich, was heif3t
Loslassen? Wenn ich loslasse, will ich, dass er aufgefangen wird. Ich weiR® nicht alles
besser. Wenn, dann bin ich Expertin im Angehorigensein.

Ich habe Dinge falsch gemacht, mir selbst etwas vorgemacht. Ich traue mich bestimmte
Fragen nicht zu stellen, weil ich mich dann auch der Antwort stellen muss. Ich frage mich,
wie Mosche sein Leben sieht. Frage ihn aber nicht wirklich. Mein schlechtes Gewissen
rihrt u. a. davon her, dass ich mir ein Zusammenleben nicht mehr vorstellen kann.
Dennoch will ich fiir ihn da sein und sein Leben so lebenswert wie moglich machen. Und
ich will mit allen zusammenarbeiten. Dem Heim, dem Ergotherapeuten, den Arzten...

31



Was hilft mir?

Gesprache mit meiner besten Freundin und langjahrigen Kollegin. Der Kontakt zu
Wohlbedacht e. V. Die mir, aber auch der Einrichtung Hilfe sein konnen. Anfangs habe ich
viel im Internet Uber die Erkrankung gelesen.

Meine Geschwister. Wir treffen uns zwar nach dem Tod meiner Mutter nicht mehr so oft,
aber die Stunden die wir zusammen sind, bieten Ablenkung und Freude.

Dann das Pflegepersonal im Heim, das mir Positives von Mosche berichtet. Wenn ich hore,
dass man ihn gern hat, ihm nicht bose sein kann. Das tut mir gut. Also heiRt loslassen, dass
ich erkenne, dass andere gut fiir ihn sind.

Was hilft noch? Weinen, viel Weinen.

Wenn ich fast taglich (Montag ist mein freier Tag, da kommt der Ergotherapeut) ins Heim
fahre hore ich meist klassische Musik. Und dann weine ich. Um mich, um ihn, um die
Illusion eines Lebens, das es nicht gibt oder vielleicht auch ohne Krankheit nicht gegeben
hatte. Ich weine auch jetzt, wo ich schreibe.

Ich wiirde mich als einen romantischen, emotionalen Menschen bezeichnen, der sich aber
auch viele Gedanken macht, vielleicht auch zu viele. Ich bin Sozialpadagogin. Ich berate,
beantrage, versuche Menschen in Krisen zu helfen. Irgendwie geht es immer weiter.

Im letzten Jahr war ich mit meiner Freundin in Konzerten, bei Lesungen usw.
Ich lebe wieder und das ist gut so.

Ich kann aufleben und abgeben, weil ich weil, dass Mosche jetzt in guten Handen ist.
Trotzdem bleibt es schwer genug und immer wieder beschleicht mich die Angst vor der
Zukunft. Ich wiinsche mir mehr Heime, Wohngruppen, Unterstiitzungsmoglichkeiten fur
Menschen mit FTD. Sie brauchen ein zu Hause, wo auf sie eingegangen wird, Sie mit
Respekt behandelt werden und sie willkommen sind.
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Angehorigentag - FTD-Kongress Miinchen

Zur Person

Mein Name ist Brigitte Hennig, ich bin 67 Jahre alt, verheiratet und habe zwei Kinder,
meine Tochter ist 36, mein Sohn inzwischen 41 Jahre alt. 40 Jahre lang war ich als Lehrerin
voll berufstatig; im Sommer 2012 begann mein Ruhestand und seit Beginn des Jahres 2013
klimmere ich mich zusammen mit meinem Mann intensiv um unseren an FTD erkrankten

Sohn.
Wie alles begann

Dass mit unserem Sohn ,etwas nicht stimmte“ hatten wir schon seit einiger Zeit gemerkt.
Die Krankheit begann sehr schleichend. Unser Sohn war diplomierter Sozialpadagoge und
als Kreisjugendpfleger tatig, verheiratet und hat zwei Kinder. Fiir uns Eltern kam es
unerwartet, als die Schwiegertochter sich im November 2011 von ihm trennte und mit den
Kindern auszog.

Mit Sorge beobachteten wir in der Folgezeit, dass sich Florian mehr und mehr zurlickzog.
Er, der einen grofien Freundeskreis und viele soziale Kontakte hatte, sals nur noch in seiner
Wohnung, die mehr und mehr vermullte. Er sprach kaum noch mit irgendjemandem und
fuhrte ein monotones, durch wenige, zwanghaft anmutende Rituale strukturiertes Leben.
Friher hatte er gerne und gut gekocht, nun lebte er nur noch von Fastfood. Immer zur
gleichen Zeit, abends um sechs, holte er sich eine Pizza, und um 19 Uhr rief er seine Kinder
an, um ihnen immer mit denselben Worten eine gute Nacht zu wiinschen. Den Kontakt zu
den Kindern hielt er kontinuierlich aufrecht, soweit und solange es die Krankheit zulieRR.
Als er noch alleine in seiner Wohnung lebte, verbrachte er regelmalig die Wochenenden
mit ihnen, konnte sich aber bald nicht mehr angemessen um sie kimmern. Ebenso wie
sein Privatleben und sich selbst vernachlassigte er seine Arbeit. Schliellich liefl3 er sich
uberreden und unterschrieb die Auflosung seines unbefristeten Arbeitsvertrags. Seit Juli
2013 war er dann ohne Beschaftigung. Sein Verhalten wurde immer seltsamer, es kam zu
gefahrlichen Situationen: Ein kleinerer Blechschaden beim Ausparken, um dessen Folgen
er sich nicht kiimmerte; eine Fahrt mit plattem Reifen liber viele Kilometer; wichtige Post,

die ungedffnet blieb; schlieRlich leerte er nicht mal mehr den Briefkasten.

33



Das war im Jahr 2013, die Zeit, als wir begannen uns intensiv um ihn zu kimmern. Das
beschadigte Auto nahmen wir zum Anlass es ihm endgiiltig zu entziehen. Gegen seinen
Willen setzten wir all unsere Energie ein, um ihn einer arztlichen Behandlung zuzufiihren.
Fir uns war sonnenklar, dass unser Sohn schwer erkrankt war, auch wenn er selbst meinte
ihm fehle nichts, aulRer seiner Familie und seiner Arbeit. Nur dachten wir, ebenso wie die
Mediziner, denen er in der Folgezeit vorgestellt wurde, an eine psychische Erkrankung.
Schwere Depression, Personlichkeitsstorung, Schizophrenie - das waren so die
Vermutungen, die im Raume standen. Es begann eine Odysee zu verschiedenen Arzten und
Kliniken. Von einer Arztin gefragt, wieso er gekommen sei, meinte er, das wisse er nicht,
»das mussen Sie schon meine Mutter fragen®.

Fast ein Jahr dauerte es, bis erstmals der Verdacht einer neurologischen Krankheit
geaullert wurde. Als er sich von der Neurologischen Station eines Krankenhauses, wohin
man ihn zur diagnostischen Abklarung gebracht hatte, eigenmachtig entfernt hatte, wurde
er in die geschlossene Abteilung einer Psychiatrischen Klinik zwangseingewiesen.

Im Eingangsgesprach mit dem Oberarzt wurde ich erstmals mit der Diagnose
Frontotemporale Demenz konfrontiert. Nie zuvor hatte ich davon gehort. Ich war
fassungslos, glaubte mich verhort zu haben. ,Demenz“, das hatten doch nur alte Leute!
Auf jeden Fall nicht mein Sohn, der immer so leicht gelernt hatte, der so kontaktfreudig
und eloquent gewesen war und Wert auf Intellektualitat gelegt hatte!

Es war der Schock meines Lebens. ,Nicht heilbar, sagte der Arzt. Was man tun konne?
»Unterbringung in einem Fachpflegeheim® war die lakonische Antwort. Sofort suchten wir
alle Informationen zusammen, die wir tiber dieses Krankheitsbild finden konnten. Es gab
ein Wort, das ich in diesen Tagen gelesen hatte und mir das ganze Ausmal} der
Katastrophe, die Uber uns hereingebrochen war, plastisch vor Augen fiihrte: Neuronen-
Untergang.

In der Psychiatrie lieRen die versprochenen Untersuchungen zur Bestatigung der Diagnose
auf sich warten. Fiinf schreckliche Monate musste er dort zubringen. Wahrend dieser Zeit
wurde eine Lumbalpunktierung gemacht - damals noch ohne Ergebnis. Das
Pflegepersonal hatte wohl noch nie von FTD gehort und nahm keinerlei Notiz von der
immerhin arztlicherseits gedauRerten Verdachtsdiagnose. Man behandelte unseren Sohn

ohne jede Empathie, wie einen unwilligen Erwachsenen. Auffalliges Verhalten, das als
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typisch flir FTD angesehen werden kann, wie Weggehen vom Gruppensport, Nicht-Warten-
Konnen bei der Medikamentenausgabe, wurde abgestraft. Fixieren und Isolieren waren an
der Tagesordnung.

Nach vielfaltigen Bemiihungen gelang es uns schlieBlich, ihn von dort weg und in einer
betreuten Einrichtung fur jlingere psychisch Kranke unterzubringen. Mein Sohn hatte zu
dieser Zeit eine besonders ausgepragte Gier nach SiiRigkeiten; nach kurzer Zeit bediente
er sich an einem benachbarten Kiosk ohne zu bezahlen, und das Probewohnen wurde
abgebrochen.

Nun war guter Rat teuer. Wie sollte es weiter gehen? Wohin mit ihm? Eines stand fest: Auf
keinen Fall zurlick in die Psychiatrie! Also holten wir ihn erst einmal nach Hause. Dass wir
Eltern seine Betreuung auf Dauer nicht wirden alleine bewaltigen kénnen, war uns klar.
Ich mailte und telefonierte quer durch die Republik und endlich fanden wir Hilfe:

Innerhalb einer Woche bekamen wir Termine an der Neurologie der Uni-Klinik Ulm, wo

schlieflich durch umfangreiche diagnostische Verfahren FTLD bestatigt wurde.
Ein Lernprozess beginnt

Der erste Schritt, mit dem ein wichtiger Lernprozess bei uns einsetzte, war die Losung aus
der lahmenden Erstarrung des Nicht-Glauben-Konnens. Es war nun einmal so, er hatte
diese schreckliche Krankheit und wirde nie mehr die gleiche Person sein, die wir grof3
gezogen hatten, die seit gut 20 Jahren ein unabhangiges Erwachsenenleben gefiihrt hatte.
Wir suchten alle moglichen Informationen uber FTD, denn eines hatten wir schnell
gemerkt:

Da die Krankheit relativ selten auftritt, ist sie auch bei vielen Arzten und dem
Pflegepersonal recht unbekannt, erst recht, wenn sie einen jlingeren Menschen trifft. Mit
dieser ernlichternden Erkenntnis wuchs bei uns das Bewusstsein, den richtigen Weg im
Umgang mit der Krankheit selbst finden zu missen.

Und es gab viele hilfreiche Menschen, die uns unterstutzten und das weiterhin tun.

Durch die Deutsche Alzheimer Gesellschaft Berlin erhielten wir wichtige Informationen
uber die Krankheit und Kontaktmoglichkeiten zu anderen Angehdrigen. Ich lernte zwei

Mutter kennen, deren Kinder etwa im gleichen Alter wie unser Sohn an FTD erkrankt
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waren. Es war hilfreich und wohltuend zu erfahren, dass wir nicht alleine mit diesem
Schicksal konfrontiert sind.

Durch wertvolle Tipps half uns in der Folgezeit eine Mitarbeiterin des Minchner Vereins
Wohlbedacht besser mit der Krankheit umzugehen. Mich personlich besonders entlastet
hat der Grundsatz eines ,,gewahrenden“ Umgangs. Ich muss meinen Sohn, der mehr und
mehr wieder zum Kind regrediert, nicht mehr erziehen. Es ist erlaubt, im Rahmen des
Moglichen, das zu tun, was er ,will“, auch auf skurrile Wiinsche einzugehen, solange er
diese noch auRern kann. Wichtig ist, dass ihm Stress und Frustrationen erspart und ein
gewisses Mald an Freiheit erhalten bleiben. Das wirkte klarend, entlastend und
entspannend auf unseren Umgang miteinander.

Immer mehr wurde uns klar: Im Verbund mit dieser schlimmen, unheilbaren Krankheit hat
Florian noch die unglinstigsten Voraussetzungen, die sich auch als wesentliches Hindernis
erwiesen bei der Suche nach einer Heim-Unterbringung, die wir damals, Ende 2014, noch
anstrebten: Er ist relativ jung, mannlich, korperlich fit, gro® und kraftig und unruhig im
Verhalten.

Auch die kurzzeitige Unterbringung in einem Demenzheim scheiterte. Man war einfach
nicht darauf eingerichtet, unseren unruhigen und korperlich mobilen Sohn im Auge
behalten zu konnen. Unbemerkt verlieR er das Heim und versuchte in fremde Fahrzeuge zu
steigen, um ,nach Hause“ zu kommen. Unser Sohn passte in kein Schema. Er war ein
schwieriger Fall, mit dem man in den Einrichtungen, die wir kennengelernten, nicht fertig
wurde.

Was blieb uns also anderes Ubrig, als ihn nach Hause zu holen!
Wie ist es heute?

Seit Dezember 2014 lebt Florian, der vor etwa 20 Jahren aus dem Elternhaus ausgezogen
war, nun wieder bei uns. Alles hat sich geandert. Im Zentrum unseres Lebens steht seither
die Sorge um den kranken Sohn, seine Pflege. Das ist oft anstrengend und beschwerlich.
Jegliche Fahigkeit den Tag zu strukturieren hat er verloren. Wir leiden sehr unter seiner
Unruhe. Nur ganz kurze Zeit kann er sich mit einer Sache beschaftigen. Es gibt nur wenige
Dinge, mit denen er sich die Zeit vertreiben kann. Wir fanden heraus, dass er noch ein

einfaches Computerspiel beherrscht, sich gerne auf Youtube bestimmte Musik anhort. Eine
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einzige DVD kann er in endloser Wiederholung, immer wieder aufs Neue anschauen.
Immer das gleiche sehen, anhoren oder tun - das scheint ihm Sicherheit zugeben.

Da er bei den Mahlzeiten nicht sitzen bleiben kann und schon nach kirzester Zeit wieder
aufsteht, hatte er zuletzt im Demenzheim rasch zehn Kilogramm abgenommen. Wir lassen
ihn nun gewahren, halten das Essen langere Zeit bereit, und so kann er weiteressen, wenn
er zurlickkommt. Aufderdem steht nun immer an bestimmten Stellen etwas, das er gerne
mag und im Vorbeigehen zu sich nehmen kann. Anfangs war er noch standig auf der Suche
nach SiRigkeiten. Das hat sich inzwischen sehr reduziert. Mit einem attraktiven Angebot
an Obst konnten wir das bald in gesiindere Bahnen lenken.

Ein Problem flr uns war auch das Rauchen, das sich mit Beginn seiner Krankheit extrem
verstarkt hatte. Innerhalb kiirzester Zeit war eine Schachtel leer geraucht hatte. Nun
richteten wir es ein, dass er sich nach jeder Stunde eine Zigarette bei uns abholen konnte;
damit wurde die Sache fur uns tberschaubarer. Nachdem es zu gefahrlichen Ziindeleien
gekommen war, nahmen wir auch die Feuerzeuge in Beschlag. Inzwischen raucht er
deutlich weniger, oft ,vergisst” er es einfach. Bei den Spaziergangen am Nachmittag
gehort es noch zu den festen Ritualen.

Meist in Verbindung mit dem Rauchen trat ein besonders unliebsames Verhalten auf: Wo er
gerade ging oder stand, spuckte er hemmungslos auf den Boden. Verbieten oder
schimpfen nutzte gar nichts. Also versuchte ich es mit einem ,Angebot®, das hiel3: ,Ins
Grune spucken®. Das klappt meistens ganz gut; wann immer er beim Rauchen im Freien
spucken muss, wendet er sich dem griinen Wegrand oder dem Rasen zu. Leider hat sich
nach seiner letzten Zahn-OP der Speichelfluss verstarkt und damit ist auch die ,,Spuckerei®
wieder schlimmer geworden.

Dass er nicht mehr Autofahren durfte, war fiir unseren Sohn anfangs ein herber Verlust.
Ende des Jahres 2013, als er noch realisierte, dass sein Fahrzeug kaputt und dann repariert
worden war, kam es zu dramatischen Szenen. Vehement verlangte er die Ruickgabe des
Autos, durchsuchte Schubladen nach dem Schliissel.

Doch wir blieben konsequent und schafften das Auto aus seinem Gesichtsfeld. Eine Weile
war Ruhe. In der Zeit danach fragte er zwar immer wieder mal nach dem Auto, lief3 sich
dann aber leicht ablenken. Ende Januar 2015 gab es noch einmal eine grofiere Aufregung:

Am spaten Abend, als wir ihn langst schlafend ihn seinem Bett glaubten, holte er sich

37



heimlich den Wagen meines Mannes aus der Garage und fuhr zur Wohnung seiner Frau. Wir
hatten Gliick. Die Sache ging gut aus. Ohne weiteres lieR er sich von der Schwiegertochter
wegschicken und kam schlieBlich wieder wohlbehalten daheim an. Unsere Schlissel
verwahren wir naturlich seither fur ihn unzuganglich.

Als Ablenkung und zu seiner Entlastung flhrten wir dafiir das Ritual der Spazierfahrten ein.
Florian mochte es sehr gerne, wenn er - meist von seinem Vater - in abendlichen Runden
durch die Ortschaften unserer Umgebung gefahren wurde. Auch fiir uns Eltern war es
schon, denn die Fahrten boten Gelegenheit mit ihm ,jins Gesprach kommen®, das heift,
ihn auch ,zum Sprechen bringen®, denn sein Sprachvermogen reduzierte sich mehr und
mehr. Wenn ich mit ihm fuhr, sangen wir oft zusammen. Ich hatte gemerkt, dass er noch
einige Lieder mit mehreren Strophen mit mir singen konnte, obwohl er langst keinen
vollstandigen Satz mehr sprach. Dieses Singen erlebte ich als besonders glickliche,
gemeinsame Momente. Leider ist auch das inzwischen Vergangenheit. Nach mehreren
aufregenden Vorfallen wahrend der Fahrt konnen wir ihn nun nicht mehr alleine im Auto
mitnehmen: Bei einer Fahrt Uber Land zog er unvermittelt die Handbremse und versuchte
mehrmals beim Halt an einer Ampel plotzlich auszusteigen. Es ist zu gefahrlich geworden.
Noch vor einem Jahr fuhr er regelmaRig mit, wenn sein Sohn von der Schule abgeholt
wurde, und konnte noch sagen: ,Ich freue mich so auf den Emil.“ Das alles ist nicht mehr
moglich, die Krankheit schreitet fort. Doch statt der Autorunde am Abend machen wir nun
eben einen Spaziergang liber die Felder.

Wegen seiner Unruhe war Spazierengehen bis Ende letzten Jahres nur selten moglich.
Schon nach wenigen Schritten blieb er stehen und rannte unvermittelt zum Haus zurlck.
Zusammen mit seinen Kindern, auf die er immer sehr zugewandt reagiert, schafften wir es
eines Tages tatsachlich einen langeren Weg zu machen. Seither ist diese Strecke tagliches
Ritual geworden.

Zeigte er in der ersten Zeit bei uns noch relativ selbststéandiges Verhalten, - er konnte sich
noch duschen, anziehen, alleine essen -, so anderte sich das rasch im Laufe des letzten
Jahres. Beim Essen braucht er jetzt Hilfe, denn es kommt vor, dass er sich verschluckt, weil
er mehr und mehr in den Mund stopft, ohne weiter zu kauen und zu schlucken. Aufregende

Momente erlebten wir, als er bei solcher Gelegenheit fast zu ersticken drohte. Das Essen in
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kleinen Happchen oder breiformig geben und ihn auffordern: ,kauen und schlucken®
haben sich inzwischen bewahrt.

Zu schaffen macht uns auch die zunehmende Inkontinenz. Als besonders erschopfend
erlebe ich die ,,unruhigen Nachte“. Wenn er etwa nachts um zwei aufsteht und nach einer
Zigarette verlangt, nassetriefend, im Minutentakt zur Toilette lauft, sein Bett frisch
bezogen werden muss und an Schlaf nicht mehr zu denken ist, komme ich rasch an die
Grenzen der Belastbarkeit.

Das Katastrophengefiihl der Anfangszeit und die Panik, was wohl als nachstes Schlimmes
passieren konnte, losten sich allmahlich auf. Normalitdt und eine gewisse Sicherheit im
Umgang mit der Krankheit und dem Kranken sind eingekehrt. Anstrengend ist der Alltag
allemal. Man kann Florian im Grunde keine Minute aus den Augen lassen. Ohne Hilfe von
aufen ist das natiirlich nicht zu schaffen.

Unterstutzung und Hilfe hatten wir - zum Gliick - von Anfang an. Wir fanden sie innerhalb
der Familie, die gerade in der ungewissen Anfangszeit eine grofie Stutze war und ihren
Zusammenhalt unter Beweis stellte. Beratungsstellen und Angehdrigengruppen halfen
burokratische Hurden zu uUberwinden, als es um Anerkennung einer Pflegestufe und
andere Erleichterungen ging. Ganz wichtig und inzwischen unverzichtbar wurde die
Unterstlitzung durch Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen unserer Sozialstation. An jedem
Werktag kommen nachmittags ein Betreuer und seit einiger Zeit auch an einigen
Vormittagen eine Helferin ins Haus, die Florian zuverlassig und engagiert versorgen. So
konnen wir uns zeitweise ,,ausklinken®, um notige Dinge des Haushalts und des eigenen
Lebens zu erledigen oder etwas Ruhe zu finden.

Zu sorgen haben wir Eltern noch genug. Es bleiben die oft unruhigen Nachte, die langen,
aufreibenden Wochenenden. Zur Pflege eigener Interessen fehlt nicht nur Zeit, sondern

auch die notige Energie.
Fiir sich selbst sorgen

Damit hat sich auch der Kontakt zur ,,Aufenwelt” verandert. Es gab zum Gliick nur wenige
Freunde oder Bekannte, die Beruhrungsangste hatten, sich zurtickzogen und in uns ein
Geflihl von Isoliertheit hinterlieRen. Schwerwiegender ist, dass wir selbst soziale

Beziehungen nicht mehr im gleichen Male pflegen konnen wie bisher. Ich merke auch im
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Umgang mit Freundinnen, dass es mir manchmal schwer fallt, mich auf die Themen ihres
unbeschwerten Lebens einzulassen. Von Anfang an gingen wir stets offen mit der
Krankheit um, informierten Nachbarn und Bekannte. Damit haben wir gute Erfahrungen
gemacht und viel Verstandnis gefunden.

Arztliche und psychotherapeutische Hilfe in Anspruch zu nehmen halte ich bei den doch
gravierenden Veranderungen des Lebens wenigstens zweitweise flir unabdingbar, um
aufrecht bleiben zu konnen und nicht zu kapitulieren vor all dem Schlimmen. Auch der
Austausch mit anderen Betroffenen in der Angehorigengruppe ist dabei eine groRe Hilfe.

Es ist uns bewusst, wie wichtig die Pflege unseres eigenen Lebens ist, auch oder gerade im
Interesse unseres kranken Sohnes. Das umzusetzen erfordert Energie, Disziplin und geht
nur, indem man sich Freirdume schafft. So haben wir zweimal im Jahr jeweils zwei Wochen
»Auszeit” fest eingeplant. Wir nehmen wir uns Urlaub zum Ausruhen und Auftanken und
um wieder zu spuren, es gibt noch ein Leben aulRerhalb der Krankheit, wahrend Florian zur
Kurzzeitpflege in einer sehr verlasslichen Einrichtung hier in Miinchen untergebracht wird.
Dafiir nehmen wir die 270 km Anfahrt gerne in Kauf.

Auch wahrend des Alltags versuchen wir uns immer wieder Zeit flir anderes zu nehmen.
Mein Mann trifft sich regelmalig mit Freunden zum Kartenspielen, ich habe wieder
angefangen zu musizieren und besuche einen Yogakurs.

Bei aller Belastung und all dem Schweren: Die Sorge fiir den Sohn ist uns wichtig, wir
lieben und akzeptieren ihn in seinem Kranksein. Wir haben uns bereit erklart fur ihn da zu
sein und ihn zu begleiten, solange uns das moglich ist.

Ich schlief3e mit einem Zitat von Jon Kabat-Zinn:

»Du kannst die Wellen nicht aufhalten, aber du kannst lernen zu surfen*.
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WOHNEN FUR DEMENTIELL ERKRANKTE

Neue Wohnformen fur
Menschen mit FTD

wohIBEDACHT — Wohnen fiir dementiell Erkrankte e.V.

e
e

Wir kombinieren
innovative Hilfsangebote mit einer
besonderen Form der Betreuung
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Hilfsa ngebote

Demenz-Krisendienst mit Notbett
Demenz-Nachtbetreuung
Demenz-Wohngemeinschaften
Bayerische Beratungsstelle fiir Seltene Demenzerkrankungen
Individuelle Betreuungssettings

sanftMUTIG!-Begleiter

Flankierende Einzelbetreuung in Gruppen
Entlastungsangebote fiir Angehorige

Fortbildungen

L

= . . . .
.

=

sanftMUTIG gehen wir auf die Bedurfnlsse von FTD-Betroffenen (und
anderen Demenzkranken) ein.

Wir leben eine freundliche, sanfte, gewahrende Pflege.

Wir predigen den Mut zur Freiheit

Wir betonen die Moglichkeiten, nicht die Grenzen.

Ein hoher Betreuungseinsatz zu Beginn schafft die Basis.

Unser Konzept liegt in Form eines Kartensets vor. Unser
Erfahrungswissen ist dort in 78 sogenannten ,Mustern‘ dokumentiert.
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ERDBEEREN
SCHALEN ERLAUBT!

\ Ertaubt ist, was gefalt und fur den Demenzkranken Sinn macht
Das kann etwas ganz anderes sein, als fur uns Gesunde Sinn
machen wirde. Dadurch kommi es zu manch skurrlen Situationen
. 2B, als ein Gast der Tagesbel Erdoseren
mit dem Gurkenschaler schélle. Seither st Erdbeeren schélen
edaubl! ein gefiigelter Ausdnuck, den wir gebrauchen, wenn wir
uns daren ednnern wollen, dass unsere Maistabe nicht
ausschiaggebend sind J

Verwandte Muster: Machen lassen * Frei pliagen * Individuaitat
| ‘achten * Zuhause sein * Krankheit verandert * An Regeln konnen
sich Demenziqanke nicht mehr orientieren * Das Vertrauen der
Demenzkranken gewinnen

Unsere Mitarbeiter schatzen die Freiheit.

Sie wissen, dass sie dadurch Demenzkranke gut betreuen konnen, die
als ,schwierig’ gelten.

Gerade diese ,Schwierigen’ fordern zu ungewdhnlichen Losungen
heraus.

Sie tragen die Verantwortung, die mit dieser Freiheit verbunden ist.
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Fallgeschichte, Herr T.

Dargestellt unter Verwendung von sanftMUTIG!-Muste

FTD erkrankt, Verhaltensvariante, 63 Jahre alt

Herr T. veranderte sich im Alter von 55 Jahren.
Finanziell kam Herr T. in Schwierigkeiten.

5 Jahre nach Auftreten der ersten Auffalligkeiten wurde 2013 in der
NuBbaumstrasse die Diagnose gestellt.

Die Lebensgefahrtin Gibernahm die gesetzliche Betreuung.
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zwischen Unsicherheit: ,Wird mein Mann dort etwas anstellen?” und
Arger, z.B. wenn der Fahrer zu spat kam.

Wir haben daraufhin mindestens einmal die Woche mit der
Lebensgefahrtin gesprochen, auch um die Betreuung immer wieder an
neu auftauchende Verhaltensweisen anzupassen. Im Laufe der Zeit
wuchs Vertrauen.

27.09.2016

e

Herr T. stieg die ersten Tage nicht aus dem Bus aus, der die Gastein ¢
RosenGarten bringt.

Daraufhin versorgte das Team Herrn T. im Bus mit Essen und Trinken.
Die Lebensgefahrtin wurde informiert, dass Toilettengange in dieser
Situation nicht moéglich waren. Sie ging dann zuhause mit ihm auf
Toilette.
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gegangen. Er hat sich aber nicht hingesetzt, nichts gegessen, nichts
getrunken. Dann hat er das Badezimmer ausgeraumt. Er hat alle
Schranke leergeraumt und alles aus dem Fenster geworfen.

Das Team hat ihn machen lassen und sein Verhalten beobachtet.

S

...
.1

Ar

Was brauch

anE

Fenster zu werfen, z.B. den Feuerléscher.

Das Team sammelte Schachteln und verteilte sie in Griffweite nahe der
bevorzugten Fenster. Das klappte: Herr T. warf von nun an Schachteln
aus dem Fenster.
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Herr T. war eindeutig nicht an einer Gruppe interessiert. Auch Essen
wollte er nicht zusammen mit den anderen Gasten der
Tagesbetreuung.

Die Mitarbeiter stellten ihm einen Stuhl auf den Flur, sein Essen
daneben.

Spater entdeckte Herr T. einen Sessel in einer Raumecke fir sich und a8
von nun an dort, in Sichtweite zu den anderen Gasten.

»»w.m%% ”"”"%"""“""“"%‘i‘?"

Sauberkeit ist

manchmal sein Essen hinter sich.

Die Wand hinter Herrn T.s Sessel wurde regelmalig gemalert.
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aus, bis sie vollstandig leer waren. Dann war es gut, dann fand er Ruhe.

Die Mitarbeiter raumten die Schranke in dem Bewusstsein ein, dass
Herr T. am nachsten Morgen wieder etwas zu tun vorfinden wiirde.

e
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Lebensgefahrtin dartber, dass ihr Mann zum Langschlafer werde.

Wir vereinbarten er kann spater kommen und langer bleiben.
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Der Vorteil dieser Regelung zeigte sich im Laufe der Zeit:

Abends waren weniger Gaste da. Herr T. gewann immer mehr
Vertrauen zu den Mitarbeitern.

Mit Griindung trat die Lebensgefahrtin dem wohl|BEDACHT-
Krisendienst bei.
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einer spontanen Eingebung heraus einen Igelball und berUhrte damit

Herrn T. Er, der sonst Berlihrungen strikt ablehnt, lieR sich das gefallen.

Herr T. blieb 30 Minuten sitzen. Den ganzen Nachmittag tber, war er
ungewdhnlich entspannt.
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Pflege fiir die Lebensgefahrtin immer schwerer.

Wir boten ihr fir ihren Mann einen WG-Platz an. Sie lehnte ab.

Seit 3 Wochen lebt Herr T. nun in einer woh|BEDACHT-WG.
Die Lebensgefahrtin genieRt ihr neu gewonnenes Leben.

Vielen Dan

Wenn Sie Interesse an unserer Arbeit haben, nehmen Sie Konta
uns auf:

wohIBEDACHT — Wohnen fiir dementiell Erkrankte e.V.
Hocherstr. 7

80999 Miinchen

info@wohIBEDACHT.de

www.woh|BEDACHT.de

Tel: +49-(0)89-81 80 209-30
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