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Historie

1892 Arnold Pick (1851-1924):

. erste Fallbeschreibung, August H.:
"hochgradige Sprachstérung
apathischen Charakters" und
ausgepragte Gedéachtnisstérung

. Autopsieergebnis: Atrophie des linken
Temporallappen

1926 Onari und Spatz:
. Atrophien von Stirn- und Schléfenlappen ohne arteriosklerot.

oder Alzheimer-typ. Befunde - Pick’sche Krankheit

1906 Alois Alzheimer (1864-1915)
. erste Fallbeschreibung einer Demenz
vom Alzheimer-Typ, Auguste D.

Terminologie

Frontotemporale Degeneration = Pick-Komplex

|

Frontotemporale Demenz =

Semantische Demenz

Primér progressive Aphasie

Demenz vom frontalen Typ

Morbus Pick 2 < neuropathologische Diagnose

Klinische Diagnose
(Syn. fur front. temp. Degen.)

Einige Zahlen zur FTD

e ca. 10 — 15 % aller Demenzen (dritthdufigste Demenzursache)

* ca. 30 — 50 % aller Demenzen vor dem 65. Lj.

* Beginn meist vor dem 65. Lj. (20 — 85 J., im Mittel mit ca. 58 J.)

« bei ca. 40% ahnl. Symptome bei Verwandten 1. Grades

« Mittlere Lebenserwartung ab Diagnosestellung ca. 8 Jahre,
aber erhebliche Schwankungsbreite (2 — 20 J.)

Warum , Frontotemporale“ Demenz ?
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Frontallappen und Temporallappen

Frontalhirnfunktionen

. Orbitofrontal (= vordere Anteile):
Verhaltens-/Impulskontrolle
. Dorsolateral (= seitl. und hintere Anteile):

Planen, strategisches Denken
Problemlésung
Uberwachung d. eigenen Handlungen und d. Umwelt
(Monitoring)
. Anteriores Cingulum (= innen liegende/mittige Anteile)

Steuerung des Antriebs

Temporallappenfunktionen
. Gedéachtnis
. Wissen




Spektrum der Verhaltensauffélligkeiten bei der FTD (1)

« Sorglosigkeit,
Oberflachlichkeit:

nachlassig bei der Arbeit
ungepflegte dulRere Erscheinung
Vernachlassigen der Kérperhygiene

Duzen von Fremden
Anfassen von Fremden
Ansprechen von Fremden
Taktlosigkeit

Witzelsucht

Riskantes Fahrverhalten

« Enthemmung,
Distanzminderung:

« Agressivitat: verbal
koérperlich

Spektrum der Verhaltensauffélligkeiten bei der FTD (2)

« gestorte Impulskontrolle: unbedachte finanzielle Transaktionen
Bagatelldelikte
Hypersexualitat
Hyperoralitét

« Verlust der Krankheitseinsicht, allg. Kritiklosigkeit
« Antriebsarmut, Interessensverlust

« reduzierte emotionale Schwingungsfahigkeit

« Stereotypien Wiederholen einer Handlung

« Veranderung von Ess-  Alkohol
u. Trinkgewohnheiten: ~ Heisshunger
nur noch bestimmte Speisen

Kognitive Stérungen bei der FTD

« gestdrte Exekutivfunktionen: planvolles Verhalten
Abstraktionsvermdgen
Problemldsen
Organisieren

geistige Flexibilitat
 Sprachstérung: reduz. Sprachproduktion
reduzierter Wortschatz
Echolalie
Perseverationen
sprachl. Stereotypien

Gedachtnis
Orientierungfahigkeit
Visuokonstruktion

e gut erhalten:

Kdérperliche Symptome bei der FTD

. Frih im Verlauf Primitivreflexe
. Inkontinenz
. Parkinson-Syndrom im fortgeschrittenen Stadium

. Niedriger/labiler Blutdruck

Varianten der Frontotemporalen Degeneration

Progressive nonfluente Aphasie Semantische Demenz
(PA) (SD)

- linksbetonte Atrophie des Frontal-
und Temporallappens

- bilaterale Atrophie des vorderen
Temporallappens

- Sprache angestrengt, nicht flissig,
Telegrammstil, Pausen zwischen
den Woértern

- Bedeutung von Wértern und
Objekten geht verloren

- flissige Sprechweise bei
- haufig erhaltene Krankheitseinsicht schrumpfendem Wortschatz
-> groRer Leidensdruck

- meist fehlende Krankheitseinsichf]

Frontotemporale Demenz
(FTD)

Diagnostik (1)

* Anamnese:

- wichtig: auch Fremdanamnese, da Anosognosie mit
Dissimulationsneigung

- Persdnlichkeitsveranderungen ?

- Veranderte Verhaltensweisen ?
(u.a. auch beziigl. Essen und Sexualitat)

- Sprachstérungen ?

- Familienanamnese

* Neuropsychologische Tests:
- Problem: Gedachtnis und Orientierung anfangs noch
gut - gangige Demenz-Screening-Tests oft noch unaufféllig
- besser Tests, die Exekutivfunktionen (Abstraktionsvermogen,

planvolles Handeln, Problemléseverhalten,....) abbilden
-> ausfuhrliche Neuropsychologische Testung erforderlich




Diagnostik (2) - Strukturelle Bildgebung (cCT/cMRT)

- frontotemporale Atrophie
- Hippokampus weniger stark betroffen

Diagnostik (3) - Funktionelle Bildgebung (PET und SPECT)

. Hypometabolismus/Hypoperfusion frontotemporal
2.T. auch Einbeziehung von Thalamus und Basalganglien

. relative Aussparung des primaren sensomotorischen und
visuellen Kortex

. keine ausreichende Evidenz fir
Einsatz in Routinediagnostik

9mTc-ECD-SPECT 18FDG-PET

Diagnostik (4)

- Liquor: ¢ ‘
- Protein Tau-Erhohung P
- nicht spezifisch/sensitiv genug = 3 ,‘! k |
4 }(Z"-':
AN 4
~Un
- EEG:

- normal oder unspezifische Veranderungen

Differentialdiagnosen (Auswahl)

Krankheitsbewusstsein
weniger ausgestanzte kogn. Defizite
ehrhaltene Alltagskompetenz

* Depression

Krankheitsbewusstsein
» Zwangserkrankungen Leidensdruck

« M. Alzheimer realtiv erhaltene Personlichkeit
: bessere soziale Integration
im Vordergrund: kognitive Symptome

« Vaskulare Demenzen

schwankender Verlauf

« Lewy-Korperchen-Demenz ?'ldgem’ng

— rih neurologische Symptome

Halluzinationen
schwankender Verlauf
v.a. visuell-rauml. Stérung

Vererbung
. bei ca. 40% &hnl. Symptome bei Verwandten 1. Grades
. Uberwiegend autosomal-dominanter Erbgang, d.h.

- der Trager d. Gens wird sicher erkranken
- die Nachkommen haben eine 50%-Chance
ebenfalls Trager des Gens zu sein

. nur ein Teil der verantwortlichen Mutationen ist bisher
identifiziert (auf Chromosom 17, 3 und 9)

. trotz gleicher Mutation z.T. deutlich verschiedene
Manifestationsalter, klinische Bilder und Verlaufsformen

. derzeit kaum Mdglichkeiten der Testung in Deutschland

Vielen Dank fir Ilhre Aufmerksamkeit !




Behandlungsmoglichkeiten bei frontotemporaler Demenz —
Stand der Forschung

Dr. med. G. Stiens, Gedéachtnisambulanz, Klinik fir Psychiatrie und

Psychotherapie, Georg-August-Universitat Gottingen

Zur Behandlung der frontotemporalen Demenz gibt es bisher nur wenige
Untersuchungen. Diese Untersuchungen wurden zumeist an sehr kleinen
Gruppen durchgefiihrt, so dass die Ergebnisse schlecht zu verallgemeinern

sind. Somit liegen zur Zeit nur sehr wenige abgesicherte Empfehlungen vor.

Ziel der Behandlung ist zum einen die Beeinflussung des Krankheitsverlaufs,
d.h. die Verbesserung der Ged&achtnisleistung und der Sprachproduktion. Zum
anderen sollen die begleitenden Symptome - wie die Verdnderung des
Sozialverhaltens, der Antriebslage und der Geflhlslage sowie die Minderung
der Steuerungsfahigkeit und das veranderte Essverhalten - positiv beeinflusst
werden. Anders als bei der weitaus haufiger auftretenden und besser
bekannten Alzheimererkrankung findet sich bei der frontotemporalen Demenz
kein Mangel des Ubertragerstoffs (Transmitters) Acetylcholin sondern u. a. eine
Veranderung im Serotoninstoffwechsel in den vorderen Gehirnabschnitten. Es
ist bekannt, dass die vorderen Gehirnabschnitte (Frontallappen) fir die
Steuerung der Antriebslage und des Sozialverhaltens besonders wichtig sind.
Von diesem Wissen wurden mehrere Behandlungsversuche abgeleitet, und
zwar vorwiegend mit Medikamenten, die den Serotoninstoffwechsel

beeinflussen.

Bisher ist kein Medikament bekannt, das den Verlauf der fronto-temporalen
Demenz abmildern koénnte. Auch nicht-medikamentése Behandlungen sind
bisher nicht systematisch untersucht worden. Aus Einzelerfahrungen ist aber
bekannt, dass eine individuelle Betreuung, die sich an die Bedurfnisse und
Mdoglichkeiten des Erkrankten anpasst, positive Verdnderungen zur Folge

haben kann.



Den groRen Schwerpunkt der arztlichen Betreuung nimmt die Behandlung der
oft sehr belastenden Begleitsymptome ein. Auch hier gibt es zur nicht
medikamentdsen Behandlung nur Einzelberichte, die zeigen, dass haufig eine
sehr intensive Betreuung notwendig ist. In der Behandlung mit Medikamenten
gibt es Veroffentlichungen (zu Untersuchungen bei sehr kleinen
Patientengruppen) zu der Wirksamkeit der Medikamente Trazodon und
Rivastigmin, in denen eine Besserung von Unruhe und Essverhalten
beschrieben wird. Zu dem Medikament Paroxetin, ebenfalls einem Medikament,
das den Serotoninstoffwechsel beeinflusst gibt es widersprichliche Ergebnisse.
Somit liegt bisher kein Nachweis fur eine wirkungsvolle Behandlung vor.
Dennoch setzen Arzte Medikamente zur Behandlung der Begleitsymptome sehr
haufig ein. Genutzt werden dazu u. a. Antidepressiva, besonders die Gruppe
der Serotoninwiederaufnahmehemmer, antipsychotische Medikamente und
Antiepileptika. Zu beachten ist, dass diese Medikamente moglichst niedrig
dosiert und bei dem Verdacht auf Nebenwirkungen haufig auch wieder
abgesetzt werden mussen. Dies ist besonders zu beachten, da Menschen mit
einer frontotemporalen Demenz gegenuber den Nebenwirkungen von
Psychopharmaka besonders empfindlich reagieren. So kodnnen sich in

Einzelfallen sogar Aggressionen und Unruhe verstéarken.

Die Behandlung von Patienten mit frontotemporaler Demenz ist eine sehr
individuelle, da fur jeden einzelnen Patienten ein vertragliches und wirksames
Medikament gefunden werden muss. Obwohl die Behandlung haufig kompliziert
ist, lohnt sie sich, weil die belastenden Begleitsymptome sehr oft gunstig

beeinflusst werden kdénnen.



Hannelore Maurer:
»,Mein Mann hat eine Frontotemporale Demenz*

Mein Mann ist vor ca. 10 Jahren an einer frontotemporalen Demenz erkrankt.
Anfangs habe ich dies nicht bemerkt: Er hatte Stimmungsschwankungen und
war oft ungehalten. Erste uniibersehbare Anzeichen waren, dass sich sein
Sozialverhalten total veranderte und auch sein Wesen: er war friher freundlich,
hilfsbereit zuverlassig und liebevoll. Dann wurde er unzuverlassig, taktlos,
gewalttatig.

Er kann seine Gefiihle nicht steuern: wenn er witend ist, was unvorhergesehen
passiert, kann er nicht an sich halten; oft weil3 er nach einem Wutausbruch
hinterher nichts mehr davon. Seine Wutausbriiche sind wie Anfalle. Anfangs
ging er gelegentlich in einen dunklen Keller, um sich zu beruhigen. Ich wusste
dann nicht wo er war. Eine Zeitlang hat mein Mann in einem Technischen
Kaufhaus mafilos eingekauft. Er kaufte teuer und reichlich ein. Z.B. hat er einen
neuen Herd gekauft, obwohl wir gerade einen neuen hatten, er kaufte Topfe
und Geschirr vom Feinsten und mehrere Gefrierschranke. Gut dass die
Geschaftsleute am Wohnort auf meine Bitte hin die Waren zuriicknahmen. Auf
der anderen Seite gab es Zeiten, da war er total dagegen, Gberhaupt etwas
einzukaufen.

Er machte mir unberechtigte Vorwirfe, negierte Tatsachen, z. B. warf er mir
vor, dass ich ihm keine Socken gebe, obwohl er 60 Paar Socken im Schrank

hatte. Oder er behauptete, dass er tagelang kein Essen bekommen habe.

Ich hatte Schwierigkeiten, vom Hausarzt eine Uberweisung zum Facharzt zu
bekommen — er hat die Erkrankung tberhaupt nicht ernst genommen. Er
verweigerte auch beruhigende Medikamente. Erst die Untersuchung in einer
Memoryklinik brachte die Diagnose: Frontotemporale Demenz — das war’s:
keine weitere Beratung, Behandlung oder Unterstiitzung. Zudem weigerte sich
mein Mann, sich weiterhin in facharztliche Behandlung zu begeben, da er ja

nicht krank war.



Symptome:

? Mein Mann entwickelte einsehr eigenes Verhaltnis zu Sauberkeit, z.B.
rutschte er mit einer 200-Watt-Lampe auf dem Ful3boden herum und
wischte nicht vorhandene Flecken mit einem weil3en Waschlappen und
Handtuch weg. Einmal hat er in meiner Abwesenheit unser Schlafzimmer
zerlegt und den Teppichboden sauberlich in 10 gcm-grof3e Stiicke
geschnitten, um ihn dann in Plastiktiten zu packen und in der Milltonne
zu entsorgen, weil er ja zu schmutzig war.

? Er grimassiert: man sieht ihm an, wenn Spannungen in ihm aufsteigen,
er leidet. Er benutzt, wenn er ungehalten ist, lautstark Fakalausdriicke
und beschimpft mich; friiher wére er im Erdboden versunken, wenn er
solche Ausdrticke nur gehort hatte.

? Sein Vorstellungsvermdgen fur GroRen und Tempo nimmt ab: er
versuchte z. B. ein ganz grol3es Buch in eine kleine Schublade zu
bekommen und wurde sehr witend, weil das nicht funktionierte oder er
kaufte 35 Stuck Torte fiir 3 Personen.

? Erist misstrauisch und will nicht, dass ich jemanden einbeziehe: er
versteckte alle meine Handys, obwohl ich mittlerweile mehrere habe.
AulRerdem liel3 er alle meine Papiere verschwinden.

?  Er traut sich immer weniger zu: er geht z.B. wenn wir drauf3en sind, wie

ein Kind an meiner Hand. Alleine verreist er nicht mehr.

Ich war verzweifelt, es gab oft Streit und Nachbarn regten sich auf, sie
intervenierten
beim Vermieter. Ich hatte oft Angst vor Gewalt und wuf3te dann nicht mehr wie

ich mich verhalten soll.

Hilfe durch die Angehdrigengruppe

Etwa seit 2001 besuche ich regelm&Rig eine Angehdrigengruppe: ich kam in die
Angehdrigengruppe mit den Worten: ,Ich bringe ihn um!* Die
Angehorigengruppe ist meine Familie geworden, hier wurde mir zugehort und
ich habe mich verstanden gefihlt. Ich habe viele nitzliche Informationen

bekommen und ich bin nicht mehr allein mit meiner schwierigen Situation:



? Gewalt: Einmal hatte mein Mann in einem Wutanfall die Tir aus den
Angeln gerissen und ist damit auf mich losgegangen. Ich habe mich zwar
damit auseinander gesetzt, wie ich mich verhalten muss, um ihn nicht zu
provozieren, manchmal regt er sich allerdings schon auf, wenn z.B. das
Milchkannchen verkehrt herum steht.

Weihnachten vor 2 Jahren brach er mir das Handgelenk. Hinterher hat er
sich gewundert, warum ich einen Verband trug. Er hatte vergessen, dass
er der Verursacher war.

? Mallosigkeit, mein Mann bewegt sich in Extremen, zum Beispiel isst er
entweder gar nichts — setzt Essensverweigerung auch als Druckmittel ein

— oder er isst mallos: schlingt in sich hinein, isst wie ein Bagger.

Betreuung:

Ich habe mich lange damit geplagt, fir meinen Mann Betreuung anzuregen. Da
mein Mann aber immer unberechenbarer und gewalttatiger wurde, er sich aber
jeder arztlichen Behandlung verweigerte, hat Frau Vdélker, die Leiterin unserer
Angehorigengruppe dann beim Vormundschaftsgericht rechtliche Betreuung
angeregt. In dem Schreiben andas Gericht wurde deutlich darauf hingewiesen,
dass die Situation fur mich sehr kritisch werden wird und sie bat ausdrtcklich
um anonymen Ruckruf oder Kontakt Uber die Beratungsstelle. Die Mitarbeiterin
der Betreuungsbehdrde schrieb ungeachtet dieser Hinweise meinem Mann
einen Brief, rief an und redete offen mit ihm. Da er im Gegensatz zu an
Alzheimer Erkrankten ein weitgehend intaktes Kurzzeitgedéchtnis hat, konnte er
sich daran erinnern. Als ich nach Hause kam, war er auf3er sich vor Wut und er
verprugelte mich heftig. Nachdem die Leiterin der Angehdrigengruppe dann mit
der Mitarbeiter gesprochen hatte, passierte erst mal gar nichts mehr.
Irgendwann meldete sich eine Neurologin an zur Begutachtung. Mein Mann
hatte das flur sich so gelost, dass er zu diesem Zeitpunkt nicht da war: er hatte
sie ja nicht bestellt.

Nach ungefahr 9 Monaten wurde das Verfahren eingestellt. Zu der Zeit hatte
mein Mann wieder eine Neurologin aufgesucht, die ihm ein angstlésendes
Medikament gab. Nun war ein Grund der Betreuungsanregung auch nicht mehr

aktuell.



Die Krankheit schreitet voran:
Sein korperlicher Abbau schreitet voran, er liegt viel, mag nicht laufen, hat einen

schleppenden Gang, kann immer weniger seinen Alltag selbststandig regeln.

Im Krankenhaus: Mein Mann kam mit einer Prostata-Erkrankung ins
Krankenhaus. Dort wurde nie realisiert, dass sie es mit einem demenzkranken
Mann zu tun hatten, obwohl ich die Arzte und das Personal dartiber informiert
habe. Die Operation wurde nicht fachgerecht ausgefihrt. er hatte 3 Tage lang
ein Durchgangssyndrom. AulRerdem wurde der SchlieBmuskel der Blase
verletzt, so dass er jetzt inkontinent ist und darunter leidet, gerade weil er ein so
Ubersteigertes Sauberkeitsbedurfnis hat. Er sagt: Ich laufe aus, ich laufe aus. Er
weigert sich zu trinken, was seinen Gesundheitszustand natirlich noch mehr
verschlechtert.

& Den Menschen verlieren, ist schlimm; ihn lebend zu verlieren, unertraglich.

Veranderung in der Beziehung

Friher war er mein Fels. Ich habe Halt inihm gefunden. Jetzt sorge ich fur ihn.
Ein eheliches Leben findet seit Jahren nicht mehr statt. Er istim Herzen mein
Partner aber im Alltag hilfsbedurftig und nicht selten gefahrlich.

& Oft wiinsche ich mir, dass er wieder der Alte ist.

Unterschiede zur Alzheimer Krankheit

Mein Mann kann sich durchaus an bestimmte Situationen erinnern. Er realisiert
seine Situation. Zum Teil gelingt es ihm zu verdréangen, aber wenn er
gefuhlsmaRig tberfordert ist, nimmt er die Realitat nur noch als feindlich war.
Vor allem seine gestorte Affektsteuerung, sein Misstrauen und seine sich
haufenden Niederlagen, weil er seinen Alltag nicht meistern kann, machen ihm
und mir das Leben schwer. Da diese Erkrankung so wenig verbreitet ist, kbnnen
die Umwelt sowie die Arzte nur schlecht einschatzen, in welcher Situation sich
mein Mann befindet, welche Hilfe er brauchte und welche Hilfe fir mich nétig
ware. Oft geht es mir so, dass ich von meiner Umwelt als die Kranke
angesehen werde. Ich bin erschopft und verzweifelt. Die Leute verkennen die

Situation und ich bin dann diejenige, die hysterischist.



Die fehlende Unterstiitzung der Arzte macht mir sehr zu schaffen (warum hatte
sein Arzt nicht l&ngst fur ihn Betreuung angeregt, das hatte mich z.B. entlastet).
Als mein Mann im Krankenhaus war, haben die Pflegekrafte und die Arzte
meine Hinweise, dass mein Mann eine Demenz hat, nicht angenommen. Sie
haben ihn mit einer liegenden Kanule, ohne dafiir zu sorgen, dass seine
Sachen vollstandig eingepackt waren, allein nach Hause entlassen. Auf meine
Intervention hin fragte der Arzt vorwurfsvoll und provozierend meinen Mann, ob
er wusste wie er hei3e und wer unser Bundeskanzler sei. Mein Mann konnte
das beantworten. Daraufhin sagte der Arzt in seiner Gegenwart zu mir: ,Sehen
Sie, Ihr Mann ist nicht Alzheimer krank!“ Das war eine grof3e Demutigung fur
uns beide.

Mein Mann kann im Unterschied zu an Alzheimer erkrankten Menschen noch
neue Sachen lernen. Er hat sich zum Beispiel einen Computer gekauft und hat
gelernt Fotos und Filme zu kopieren und zu archivieren. Er brennt Musik-CDs.
Er ist sogar in der Lage sich Hilfe zu holen, wenn er technische Probleme hat.
Lebenspraktische Aufgaben jedoch, wie z.B. 3 Teile, die auf einem
Einkaufszettel stehen, einzukaufen (er kann noch lesen) funktionieren nicht
mehr.

Sein Sozialverhalten hat sich fast vollstandig verandert, er lasst meine
Freundinnen nicht mehr in die Wohnung, er sorgt sich nicht mehr um andere.
Emotional ist er, was andere Menschen oder Ereignisse betrifft, entweder fast
unbeteiligt — regelrecht verflacht — oder er reagiert Uber. Parkt z.B. ein Auto mit
einem Reifen auf dem Birgersteig, wird er sehr witend und will es mit einem

Schraubenzieher zerkratzen.

Ich winschte mir
? mehr Aufklarung tGber die Erkrankung und

? Hilfestellung seitens der Arzte.

Ich bedanke mich fur die Einladung und dass ich hier sprechen durfte.
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Der schwierige Heimalltag — die (Nicht-)Integration von

Menschen mit Frontotemporaler Demenz

Dr. Jan Wojnar, Hamburg

1. Probleme mit der Diagnostik.

Frontotemporale Demenz wurde bereits 1892 unter der Bezeichnung ,Picksche
Krankheit* oder ,Morbus Pick" beschrieben, galt jedoch lange Zeit als eine recht
seltene, schwerste Form praseniler degenerativer Hirnerkrankung mit therapeu
tisch unbeeinflussbaren Veranderungen der Persdnlichkeit und des Verhaltens.
So glaubte man noch 1973, dass... “die Picksche Atrophie zu den schwersten
Hirnabbauerkrankungen gehoért, die Unterbringung in einer geschlossenen
psychiatrischen Abteilung notwendig machen, deren Atmosphére aber natirlich
ungunstig beeinflussen, ohne dass psychopharmakologische, milieu- oder
sozio-therapeutische Bemihungen etwas ausrichten kénnen* (Schulte & Télle,
1973). Therapeutischer Nihilismus und immer noch mangelnde Informationen
Uber das klinische Bild der frontotemporalen Degenerationen und deren Verlaw
fe haben dazu gefihrt, dass die Ursache der Stérungen nicht erkannt wird und
die Betroffenen nicht selten in der Anfangsphase der Erkrankung mit Verdacht
auf eine Alkoholabhangigkeit, abnorme Personlichkeitsstorung oder schizoaff-
ektive Psychose psychiatrisch behandelt werden und spater mit der Diagnose
einer atypischen Form der Alzheimerkrankheit in Pflegeeinrichtungen unterge-

bracht werden.

Obwohl frontotemporale Degenerationen nach neueren epidemiologischen
Angaben mit ca. 10% die vierthdufigste Demenzursache nach
Alzheimerkrankheit, vaskularen Demenzen und Demenz von Lewy-Body-Typ
stellen und bei Erkrankungsbeginn vor dem 65sten Lebensjahr mit 40% fast so
haufig wie Alzheimerkrankheit vorkommen (Ratnavalli et al., 2002), finden sich
in station&ren Pflegeeinrichtungen kaum Bewohner mit dieser Diagnose. Dabei
werden bei etwa 60% der Kranken ausgepragte Verhaltensstérungen mit
psychomotorischer Unruhe, Aggressivitat und Stérungen des Schlaf-Wach-
Rhythmus beobachtet (Snowden et al., 2001), die neben dem noch relativ
jungem Alter der Betroffenen bei Erkrankungsbeginn, zu den wichtigsten
Risikofaktoren fur Institutionalisierung innerhalb von 5 Jahren gehdéren (Strain et
11



al., 2003). Die Lebenserwartung der Menschen mit frontotemporaler Demenz ist
von der Begleitsymptomatik abhangig. Mutismus, neurologische Symptome und
Einschrankungen der Sprachbildung sind mit einer héheren Sterblichkeit ver-
bunden. Die Kranken mit schweren Verhaltensauffalligkeiten und affektiven
Stérungen wie Antriebsstérungen, Depressivitat, Euphorie und Zwéange leben
dagegen deutlich langer (Grasbeck et al., 2003), was auch die Wahrscheinlich-
keit einer Institutionalisierung im Verlauf der Erkrankung erhéhen misste.

Es kann wohl angenommen werden, dass in allen stationaren Pflegeeinrich-
tungen Kranke mit frontotemporalen Degenerationen leben, aber meistens in
Folge falscher psychiatrischer Diagnose nicht adaguat medizinisch behandelt

und betreut werden.

2. Frontotemporale Degeneration und stationare Pflegeeinrichtung.

Eine falsche oder fehlende Diagnose kann unangenehmen Folgen fir die
Kranken mit frontotemporaler Degeneration haben. lhre Distanzlosigkeit, ihre
abnehmende Fahigkeit zur sozialen Anpassung mit Normuberschreitungen und
Verantwortungslosigkeit, verletzende Bemerkungen, Neigung zu mimischen,
gestischen und verbalen Imitationen, Utilisation, d.h. Neigung zum ungehemm-
ten Gebrauch von Gegenstanden, die anderen gehdren, sowie stereotype Ver-
haltensweisen mit anhaltendem Klopfen, Pfeifen, Singen, Rufen, erzeugen bei
Mitbewohnern und Pflegepersonal gereizte Stimmung und ablehnende Haltung
dem Kranken gegenuber. Haufig wird unterstellt, dass das stérende Verhalten
wohllberlegt ist, um die Umgebung bewusst zu provozieren. Wenn der Kranke
z.B. in kurzen Zeitabstanden vorbeikommt und fragt, wann es Mittagessen ge-
ben wird, nach der Antwort ,Um 12 Uhr!* auf seine Armbanduhr schaut und sagt
,also in einer Stunde und zwanzig Minuten“ und erganzt ,,und Kaffee gibt es um
vier Uhr!*, wird nicht mehr an eine Demenzerkrankung oder ungewollte, zwang-
hafte Storung geglaubt. Mit Demenz wird meistens fortgeschrittenes Alter, aus-
gepragte Stérungen des episodischen Gedéachtnisses sowie zeitliche und ort-
liche Desorientierung assoziiert. Demenzkranke kbnnen auch Emotionen wie
Arger, Traurigkeit oder Ekel erkennen (Lavenu et al., 1999) und reagieren oft
adaquat, was sie sympathischer und ,weicher” erscheinen lasst, als Menschen
mit frontotemporaler Demenz, die eher den Spiegel negativer, abweisender

Emotionen ihrer Umgebung vor Augen halten. Sie lassen sich kaum in Grup-
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penaktivitaten einbinden, stéren beim Essen, Singen und Tanzen, reagieren
aggressiv auf Zurtckweisung, scheinen jedoch durch Zuwendung kaum
erreichbar zu sein und werden oft (vielleicht unbewusst) ,bestraft* durch
Verlegung ins Krankenhaus oder durch Behandlung mit Psychopharmaka, die
zwar zur Dampfung von Unruhe und Aggressivitat bei anderen Demenzformen
zugelassen sind, bei dieser Erkrankung jedoch schwere Nebenwirkungen (bei

ca. 33% der Behandelnden) erzeugen kénnen (Pijnenburg et al., 2003).

3. Adaquate stationare Versorgung fur Menschen mit frontotemporaler
Degeneration.

Dass die Fragen nach einer angemessenen stationaren Betreuung dieser
Kranken erst jetzt aktuell werden, ist wohl durch die immer noch weit verbreitete
Annahme bedingt, es handle sich nur um seltene Einzelfalle, die tberwiegend
ambulant, durch Angehdrige versorgt werden. Das Durchschnittsalter beim
Erkrankungsbeginn liegt bei 58 Jahren (35 bis 75 Jahre) (Diehl und Kurz, 2002),
viele Betroffene sind zunachst noch berufstétig, haben noch relativ junge
Angehorige und (wie bereits oben dargestellt) werden lange Zeit unter falschen
Diagnosen behandelt, gehdren also nicht zu den typischen Bewohnern der

Pflegeeinrichtungen.

Die Fachliteratur beschétftigt sich tberwiegend mit Fragen der diagnostischen
Abgrenzung frontotemporaler Degenerationen von anderen Demenzformen, mit
Lokalisierung degenerativer Prozesse, die zu typischen Veranderungen der
Personlichkeit der Kranken und ihres Verhaltens fuihren (Dubois & Levy, 2004),
sowie der Suche nach geeigneten Medikamenten zur Behandlung von diesen
Stoérungen. Es fehlen fundierte Konzepte einer angemessenen Betreuung fur
Menschen mit einer frontotemporalen Degeneration im ambulanten Bereich und
in den stationaren Pflegeeinrichtungen. Meistens gilt diese Form der Demenz
als Ausschlusskriterium fir die Aufnahme in Wohnbereiche fir Demenzkranke.
Mitarbeiter von Einrichtungen fir Demenzkranke mit ausgepragten Verhaltens-
auffalligkeiten sind im Umgang mit sehr unruhigen, aggressiven und jede Hilfe
ablehnenden Demenzkranken erfahren. Angesichts fehlender Gruppenfahigkeit,
einer erheblichen psychomotorischen Unruhe, stereotypen und aufdringlichen

Verhaltensmustern, haufigen verbal und tatlich aggressiven Ausbriichen, die mit
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,2ablichen therapeutischen Malinahmen nicht beeinflusst werden kdénnen, sind

sie jedoch schnell Uberfordert.

In den wenigen vorliegenden Publikationen wird immer noch eine langfristige
Behandlung in gerontopsychiatrischen Institutionen empfohlen (z.B. Annerstedt
et al. 1996) und Uberwiegend eine sehr enge, ,eins-zu-eins®, Begleitung der
Kranken fur notwendig gehalten (z.B. Merrilees und Miller, 2003). Von speziali-
sierten Wohngruppen, die ausschlief3lich Menschen mit frontotemporaler

Demenz betreuen, wird abgeraten.

In den Wohnbereichen der Besonderen Stationdren Dementenbetreuung in
Hamburg wurden in den letzten 5 Jahren insgesamt 23 Kranke betreut, die
diagnostische Kriterien einer frontotemporalen Degeneration (Neary et al.,
1998) erfullten. Nur bei 3 von ihnen wurde bereits vor der Aufnahme eine
frontotemporale Demenz diagnostiziert. Alle Gbrigen kamen mit der Diagnose
einer Alzheimerkrankheit oder Demenz unklarer Genese und konnten erst
anhand der klinischen Symptomatik in der Einrichtung richtig zugeordnet
werden. Die Betreuung einer relativ hohen Zahl von Patienten mit einer
frontotemporalen Degeneration wurde durch falsche Diagnosen erzwungen,
fuhrte jedoch im Laufe der Zeit zu einigen interessanten Erkenntnissen. Die
Beobachtungen des Verhaltens der Betroffenen, der Reaktionen anderer
Demenzkranken und die Erfahrungen der Betreuungsteams zeigten, dass eine
gute stationére Versorgung dieser Kranken unter bestimmten Rahmenbedin-

gungen durchaus maoglich und fir alle ertraglich ist.

Wenn Kranke mit einer frontotemporalen Degeneration (FTD) die Reaktionen
ihrer Umgebung (auf das Verhalten der Kranken) unreflektiert spiegeln (Bild 1.),
werden sie unter psychisch gesunden, kritisch und ablehnend wirkenden
Menschen zwangslaufig zunehmend gereizter und aggressiver, was zu einer

Eskalation der negativen Gefiihle fihren muss.
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Bild 1. (nach Dubosi & Levy, 2004)

Gerontopsychiatrisch gut ausgebildetes Betreuungsteam und Demenzkranke
als soziale Umgebung reagieren dagegen meistens mit Geduld und Zuwen-
dung. Demenzkranke argern sich selten Gber wiederholte Fragen oder zwang-
hafte Handlungen, weil sie das ,soeben Gewesene*“ schnell vergessen. Die
anhaltenden Klagen, das Stéhnen oder Schreien halten sie oft fur den Ausdruck
einer schmerzhaften Erkrankung, versuchen Hilfe zu holen oder trosten zértlich
den Betroffenen. Wenn die Wohngruppe ausreichend grol3 ist (z.B. Giber 20
Bewohner), besteht bei Uberforderung fir alle die Mdglichkeit des Riickzugs.
Die meisten Kranken mit einer frontotemporalen Demenz sind noch relativ gut
ortlich orientiert und finden recht sicher ihre Zimmern. Obwohl sie sich haufiger
~Zwischendurch® in fremden Betten ausruhen, reagieren sie ungehalten auf
Stérungen, wenn sie ,bei sich sind“. Es ist deshalb notwendig, sie in einem
Einzelzimmer zu unterbringen. Bei guter personeller Besetzung ist es moglich,
die gespannte Atmosphare schnell durch Ablenkung des Kranken (z.B.
Spaziergang oder Anbieten von bevorzugten Speisen) zu entscharfen. In einem
multiprofessionellen Team kénnen auch Musik-, Kunst- oder Ergotherapeuten
dem Kranken helfen, seine Affektschwankungen durch voriibergehende

Fokussierung der Aufmerksamkeit auf kreative Aktivitdten zu glatten.
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Eine enge Zusammenarbeit mit den Angehorigen ist fur die Lebensqualitat der
Kranken mit frontotemporaler Degeneration in stationarer Betreuung uner-
lasslich. Die meisten Kranken freuen sich sehr Uber Besuche, gehen gerne
Spazieren, Einkaufen oder auswarts Essen, sie kbnnen sogar das Wochenende
zu Hause verbringen. Haufig werden notwendige pflegerische Mal3hahmen nur

dann geduldet, we nn sie von Angehorigen durchgefuhrt werden.

Trotz aller geschilderten Ma3Bnahmen und Anstrengungen bleiben Menschen
mit frontotemporaler Degeneration sehr schwierig und belasten ihre Umgebung.

Nur selten gelingt es den Demenzkranken durch viel Engagement erstaunliche

Erfolge zu erzielen. So bezeichnete eine Dame mit vaskularer Demenz eine
sehr kleine Mitbewohnerin mit frontotemporaler Demenz als ,gelbes Tierchen®.
Das Schreien und Klopfen mit der Hand an die Wande und Tischplatten inter-
pretierte sie als verzweifelte Versuche der Verstadndigung und mit bewunderns -
werter Geduld bemunhte sie sich, ,dem Tierchen* alles zu erklaren und das
Sprechen beizubringen. Wenn ,das Tierchen® bei Beriihrung versuchte, die
Hand zu ergreifen und zu beiRen glaubte sie, dass ,es“ hungrig sei und be-
sorgte ,Leckerlis“. Sie beschiitzte ihr ,Tierchen” vor unfreundlichen Menschen
und erlebte bereits nach wenigen Wochen eine erstaunliche Metamorphose
ihres Schutzlings. ,Das Tierchen* wurde freundlicher und leiser, konnte sogar
,Lass das!“ und ,Komm mit!* sagen und ging gerne Hand in Hand spazieren,
ohne zu beiRen. Bald darauf erkannte eine andere Demenzkranke in ,dem
Tierchen® (inzwischen von allen ,Ella“ genannt) ihre kleine Tochter und kiim-
merte sich rihrend um sie. Keiner durfte ,Ella* unfreundlich ansprechen und nur
.2der besten Freundin“ der ,Mutter”, ebenfalls einer demenzkranken Frau, hat sie
erlaubt ,Ella“ zu bestrafen (mit leichten Schlagen), wenn diese zu laut oder
»hicht artig” war. ,Ella“ schien ihre neue Situation zu genief3en (Bild 2.).
Medikamente, die keine Veranderung des Verhaltens bewirkt haben, konnten

weitgehend abgesetzt werden.
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Bild 2.

DAS GELBE TIERCHEN*"

Diese Erfahrungen zeigen, dass gute stationare Betreuung Kranker mit einer

frontotemporalen Demenz unter bestimmten Rahmenbedingungen maoglich ist.

Es ist sinnvoll;

?

einzelne Kranke mit frontotemporaler Degeneration in grof3eren
Wohnbereichen fir Demenzkranke mit ausgeprégten
Verhaltensauffalligkeiten zu betreuen,

sie unbedingt in Einzelzimmern unterbringen,

die Betreuenden (und Angehdrige) mit dem Krankheitsbild und zu
erwartenden Schwierigkeiten vertraut zu machen,

das Betreuungsteam multiprofessionell zusammenzustellen,

mit den Angehdrigen sehr eng zusammenarbeiten und

sehr sorgfaltig mit den Psychopharmaka umzugehen.
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,Die rechtliche Situation
bei Frontotemporaler Demenz im Anfangsstadium -
Moglichkeiten der Vorsorge*

Barbel Schénhof, Rechtsanwaltin und Fachanwaltin fir Sozialrecht, Bochum

Fallschilderung:

Mit 40 schltpft Andrea langsam in ein anderes Ich. Die Konzentration lasst
nach, das Gedachtnis lasst sie im Stich und der Satz ,Hab ich vergessen®
sprudelt immer haufiger Uber ihre Lippen.

Sie spricht undeutlich, verwaschen, als habe sie soeben eine Flasche Wodka
geleert, und ihre Freunde glauben allméhlich, sie habe ein Alkoholproblem.
Andrea hat einen Beruf, zwei Kinder, einen Mann. ,Sie war eine ziemlich taffe
Frau“, erzahlt der Ehemann. Sie hat hart gearbeitet fur ihre Position als Ab-
teilungsleiterin in einer grof3en Bank. Den Alltagsspagat zwischen Kinderbe-
treuung, Haushalt und Beruf schaffte sie problemlos.

Doch in letzter Zeit war sie oft unkonzentriert und oberflachlich. Sie machte in
der Bank Fehler, die dazu fuihrten, dass ihr die Kiindigung droht. Sie wurde
teilnahmslos, ihr fehlte jeglicher Antrieb, Apathie machte sich breit. Sie brauchte
viel Ruhe, um keine Aggressionen zu entwickeln.

Bis sie eines Tages die Erklarung fir ihr seltsames Verhalten bekommt:
Frontotemporale Demenz, erklaren die Mediziner dem Ehepaar. ,Wir sal3en da
und hatten keine Ahnung, was das ist®, erinnert sich der Ehemann, ,das lief wie
ein Film an uns vorbei“. Wie es mit Andrea weitergeht, weild der Ehemann nicht
genau. ,lch kdmpfe darum, meine Frau in der Familie zu halten®, sagt er.

Dass Andrea schon mal vergisst, den Backofen auszumachen oder die Ziga-
rette auf dem Boden weiter brennt, macht ihn doch nachdenklich. Um zu
verhindern, dass dieser jungen Familie die wirtschaftliche Existenz entzogen

wird, ist Vorsorge notig.

Schwerbehindertenausweis und Kindigungsschutz

Zunachst muss einer drohenden Kiindigung seitens des Arbeitgebers vorge-
beugt werden. Sollten — wie im Fall der Bankangestellten Andrea— bereits

schwerwiegende Fehler aufgetreten und die Diagnose bekannt sein, hilft haufig
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nur eine Arbeitsunféhigkeitsbescheinigung des behandelnden Arztes, um die
Patientin aus der Schusslinie des Arbeitgebers zu bringen. Denn es ist zu
erwarten, dass aufgrund der Erkrankung eine Arbeitsfahigkeit nicht mehr
gegeben ist.

Dann sollte mdglichst schnell ein Schwerbehindertenausweis beim zustandigen
Versorgungsamt beantragt werden. Die Demenz wird ab einem gewissen
Schweregrad als Schwerbehinderung anerkannt. Fur die Anerkennung gentigen

die geistigen Einschrankungen.

Die Anerkennung als Schwerbehinderter bedingt, dass - neben weiteren
Vorteilen - ein verstarkter Kiindigungsschutz gewahrt werden muss. Eine
Kindigung des Arbeitsverhaltnisses muss von der Hauptfursorgestelle ge-
nehmigt werden. Schwerbehinderten Arbeitnehmern steht auRerdem ein be-
zahlter Urlaub von weiteren flnf Arbeitstagen zu. Dariiber hinaus kdnnen sie
bereits mit 63 in Rente gehen, wenn die Ubrigen Versicherungszeiten erfullt
sind.

Zu den Vorteilen gehort auch ein erhdhter Kiindigungsschutz bei Wohnungen,
falls die Kiindigung wegen der Schwerbehinderung eine unzumutbare Harte
bedeuten wirde (8 574 BGB).

Krankengeldbezug

Soweit die Erkrankten nicht mehr in der Lage sind, ihre Arbeit ordnungsgemar
zu verrichten, empfiehlt es sich, durch den behandelnden Arzt eine
Arbeitsunféahigkeit bescheinigen zu lassen. Nach Beendigung der
Lohnfortzahlung erhalt der Erkrankte von der gesetzlichen Krankenkasse fur
langstens 78 Wochen Krankengeld. Die Hohe des Krankengeldes betragt 70 %
des erzielten regelméaRigen Arbeitseinkommens.

Die Krankenkassen kénnen zur Uberpriifung der Arbeitsunfahigkeit jedoch eine

Untersuchung durch den Medizinischen Dienst der Krankenkassen anordnen.

Erwerbsminderungsrente
Im weiteren Verlauf der Erkrankung ist davon auszugehen, dass die Arbeits-

fahigkeit auf Dauer nicht mehr hergestellt werden kann, so dass ein Antrag auf
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Erwerbsminderungsrente (friiher Erwerbsunfahigkeitsrente) gestellt werden
sollte.

Bei jingeren Erkrankten ist es nicht ratsam, friihzeitig einen Antrag auf
Erwerbsminderungsrente zu stellen, da das Krankengeld einen hoheren Betrag
ausmacht als die Rente und wahrend des Krankengeldbezuges weiter Beitrage
in die gesetzliche Rentenversicherung eingezahlt werden, was zu einer
Erh6hung der spateren monatlichen Rente fuhrt. Ein Anspruch auf Erwerbs-
minderungsrente besteht, wenn der Erkrankte aufgrund der Leistungsein-
schrankungen nicht mehr in der Lage ist, mehr als drei Stunden taglich eine
Erwerbstétigkeit auszuiiben. Eine Rente wegen teilweiser Erwerbsminderung
(friher Berufsunfahigkeitsrente) wird gezahlt, wenn der Erkrankte taglich noch
drei bis sechs Stunden erwerbstatig sein kann. Die Erwerbsminderungsrente
wird lediglich zeitlich begrenzt gewahrt, und zwar langstens fur drei Jahre.

Dies bedeutet, dass der einmal gestellte Rentenantrag fur eine Rentenge-
wahrung bis zum Erreichen des Alters fur eine ,normale” Altersrente nicht
ausreicht, sondern in regelméaRigen Abstéanden wiederholt werden muss.

Nach Ablauf von neun Jahren werden auch diese Renten allerdings unbefristet

gewabhrt.

Die Erwerbsunfahigkeitsrente wird nur auf Antrag und auch nur nach
Uberprifung der gesundheitlichen Voraussetzungen gewahrt. Auch hier kann
der Erkrankte veranlasst werden, sich einer Begutachtung unterziehen zu

mussen.

Unabhangig von der wirtschaftlichen Absicherung ist auch in anderer
Hinsicht Vorsorge zu treffen:

Die fortschreitende Demenz fiihrt zu einer Beeintrachtigung des freien Willens.
Die Erkrankten sind nicht mehr in der Lage, Willensgesteuerte Entscheidungen
zu treffen oder ihren Willen deutlich zu machen. Hier kann die Lebensflhrung

der Demenzkranken ganz erheblich beeinflusst werden, wenn Dritte Entschei-

dungen flr sie treffen, die nicht dem Willen der Erkrankten entsprechen.

Um dieser Fremdbestimmung vorzubeugen, bestehen drei Mdglichkeiten: Die

Vorsorgevollmacht, die Betreuungsverfiigung und die Patientenverfiigung.
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l. Vorsorgevollmacht

Eine vertraute Person wird zum Vertreter des Betroffenen eingesetzt mit der
Aufgabe, dessen Interessen wahrzunehmen. Dies gilt, falls der Betroffene
krankheitsbedingt eigene Entscheidungen nicht mehr treffen kann. Diese
Vollmacht wird also in ,gesunden Tagen“ fiir den Krankheitsfall errichtet. Sie
kann sich auf alle im Krankheitsfall regelungsbeditirftigen Angelegenheiten

erstrecken.

Betreuungsverfahren entbehrlich

Durch eine Vorsorgevollmacht ist ein gerichtliches Betreuungsverfahren — in
dem durch das Vormundschaftsgericht ein rechtlicher Betreuer eingesetzt wird -
entbehrlich. Dies gilt jedoch nur fir die Bereiche, die ausdriicklich durch die
Vollmacht abgedeckt sind. Sollten sich spater weitere regelungsbedurftige
Bereiche ergeben, welche in der Vollmacht nicht genannt sind, so ist zumindest
daflr ergédnzend ein Betreuungsverfahren erforderlich. Die Vorsorgevollmacht
sollte schriftlich erteilt werden und den Vermerk beinhalten, dass der
Bevollméachtigte nur unter Vorlage des Originals handlungsbefugt ist.

Banken erkennen eine Vollmacht regelmafRig mit einer beglaubigten

Unterschrift an.

Geschaéftsfahigkeit erforderlich

Die Vollmacht kann wirksam nur bei Geschaftsfahigkeit des Betroffenen erstellt
werden. Geschéftsunfahig ist, wer unter einer krankhaften Stérung der
Geistestatigkeit leidet — etwa einer Demenz — und dadurch dauerhaft nicht mehr
in der Lage ist, seine Entscheidungen von verninftigen Erwagungen abhangig
zu machen. Bei beginnender Demenz sind die Betroffenen noch fahig, verninf-
tige Entscheidungen zu treffen, dann liegt Geschaftsfahigkeit vor, mit fortschrei-

tender Krankheit nicht mehr.

Einschrankungen durch den Gesetzgeber
Der Gesetzgeber hat auch bei wirksamer Vollmachtserteilung Einschrankungen
in der Entscheidungsbefugnis des Bevollmachtigten vorgesehen. Bei

risikoreichen medizinischen Eingriffen und bei Mal3hahmen zur Freiheitsen-
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tziehung hat auch der Bevollmachtigte seine Entscheidung durch das Vor-
mundschaftsgericht genehmigen zu lassen. Insofern ist gerade bei diesen
hdchstpersonlichen Entscheidungen eine Selbstbestimmung durch eine
Vorsorgevollmacht eingeschrankt.

Die Erteilung einer Vorsorgevollmacht beinhaltet zudem die Gefahr, dass der
Bevollméachtigte nicht entsprechend den Wiinschen des Demenzkranken
handelt, da er — im Gegensatz zum vormundschaftsgerichtlich bestellten
Betreuer — keiner staatlichen Kontrolle unterliegt. Eine erteilte Vollmacht kann
grundsatzlich, so lange der Demenzkranke geschéaftsfahig ist, von diesem

widerrufen werden, bei Geschéaftsunfahigkeit nicht mehr.

Hinterlegung

Die Vollmacht kann gegen eine geringe Gebuhr bei der Bundesnotarkammer in
Berlin registriert werden. Diese Registrierung bietet die Moglichkeit, dass in
Notfallen dort nachgefragt werden kann, ob eine Vorsorgevollmacht existiert

und wer Ansprechpartner ist.

1. Betreuungsverfigung

Sind Demenzkranke nicht mehr in der Lage, sich selbst zu versorgen und
existiert eine Vorsorgevollmacht nicht, wird ein rechtlicher Betreuer bestellt.
Grundsatzlich hat der durch das Vormundschaftsgericht bestellte Betreuer im
Rahmen seiner Tatigkeit die Wiinsche der Demenzkranken zu respektieren,
soweit sie nicht deren Wohl gefahrden. Kénnen Demenzkranke ihre Wiinsche
nicht mehr &ulRern, sind Betreuer auf Vermutungen angewiesen. Die Entschei-
dungen haben sich dann am Wohl der Demenzkranken zu orientieren.

Dies kann dazu fihren, dass insbesondere bei hdchstpersonlichen
Angelegenheiten wie kinstliche Ernahrung oder Freiheitsentziehenden
Mal3nahmen eine Entscheidung getroffen wird, die zwar dem Wohl, aber nicht

dem Willen der Demenzkranken entspricht.

Betreuungsverfahren nicht entbehrlich
Diesen Willen kénnen Demenzkranke durch eine schriftliche Betreuungs-

verfugung auf3ern und durchsetzen. Sie macht das gerichtliche Betreuungs-
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verfahren nicht entbehrlich, nimmt jedoch erheblichen Einfluss auf den Inhalt

des Verfahrens.

Inhalt

In der Betreuungsverfiigung kénnen Demenzkranke Wiinsche fir die spatere
Lebensgestaltung niederlegen und z. B. bestimmen, wer die Betreuung tber-
nehmen soll, weiterhin der Verbleib in der Wohnung oder der Umzug in ein
Pflegeheim, die Auswahl des Pflegeheims, die Vermdgensverwaltung, welche
Winsche der rechtliche Betreuer bei arztlichen Behandlungen etc. zu beachten
hat. Tritt Betreuungsbedurftigkeit ein, ist die Betreuungsverfiigung bei dem

Vormundschaftsgericht abzuliefern.

lll.  Patientenverfiigung

Fir medizinische MalRnahmen und Eingriffe existiert neben Vorsorgevollmacht
und Betreuungsverfiigung mit der Patientenverfigung eine weitere Moglichkeit
fur Demenzkranke, ihr Selbstbestimmungsrecht durch zu setzen. Jede arztliche
Versorgung bedarf der rechtswirksamen Einwilligung des Patienten, sonst
wiurde sich der Arzt der Korperverletzung strafbar machen. Dies setzt voraus,
dass der Patient in fur ihn verstandlicher Form hinreichend aufgeklart wurde
und dadurch in der Lage war, entsprechend zu entscheiden.

Unterlasst der Arzt bei Einwilligungsunfahigkeit eine gebotene Malinahme,
kann er sich wegen unterlassener Hilfeleistung strafbar machen. Der Arzt
befindet sich daher bei Patienten mit fortgeschrittener Demenz héufig in einer

Konfliktsituation. Eine Entscheidungshilfe gibt die Patientenverfiigung:

Inhalt der Patientenverfiigung

In diesem Dokument gibt der Patient Anweisungen, welche Mal3Bhahmen der
Arzt bei Eintritt eines lebensbedrohlichen Zustandes zu ergreifen oder zu
unterlassen hat, z. B. die Erlaubnis zur Flussigkeitszufuhr, aber die
Unterlassung der kiinstlichen Ernédhrung. Hierbei sollten die entsprechenden
Maflnahmen sehr konkret beschrieben werden, damit der Arzt eine genaue
Handlungsanweisung erhalt. Eine wirksame Patientenverfiigung kann nur im

Zustande der Einwilligungsfahigkeit errichtet werden.
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Einwilligungsfahigkeit erforderlich

Dies bedeutet, dass Demenzkranke ihren Willen noch auf3ern und den Verlauf
der Demenz mit den dadurch verbundenen Auswirkungen noch tbersehen
kdnnen mussen, was oft zu einer sehr belastenden Situation fuhrt. Grundséatz-
lich hat der behandelnde Arzt eine Patientenverfigung zu beachten, wobei
diese Verpflichtung bei langer zurick liegenden Verpflichtungen umstritten ist,
da zwischenzeitlich ein Sinneswandel bei dem Patienten eingetreten oder bei
aktueller Verfugung eben die erforderliche Einwilligungsfahigkeit des Demenz-

kranken zweifelhaft sein konnte.

Insofern sollten Demenzkranke die mdgliche Vorsorge so friih wie moglich
treffen, da bei fortschreitender Erkrankung die Wirksamkeit der jeweiligen

Dokumente in Frage gestellt werden kdnnte.

Testament

Weitere Vorsorge sollte in Form eines Testamentes getroffen werden. Haufig
wird in jungen Jahren nicht dartiber nachgedacht, welche Regelungen fir den
Fall des Versterbens lber das dann vorhandene Vermdégen getroffen werden
sollen. Oder es wird dartiber nachgedacht, aber nicht konkret zur Tat
geschritten, da ,es ja noch Zeit hat". Bei der Diagnose Frontotemporale
Demenz ist keine Zeit zu verlieren. Denn ein wirksames Testament kann nur

von testierfahigen, also geschéftsfahigen Personen errichtet werden.

Wird ein Testament durch eine testierunfahige Person errichtet, ist es nicht
wirksam und kann spater durch andere Angehdrige, die sich benachteiligt
fuhlen, angefochten werden. Sollte die Testierfahigkeit in Frage stehen, ist es
sinnvoll, einen Notar hinzuzuziehen und das Testament notariell beurkunden zu

lassen.

Hausrat- und Haftpflichtversicherung

Die eingangs geschilderte Befurchtung des Ehemannes, was passieren kann,
wenn seine erkrankte Ehefrau mal wieder vergisst, den Backofen auszumachen
oder die Zigarette auf dem Boden weiter brennen lasst, ist berechtigt. Hierdurch

kdnnen erhebliche Schaden entstehen, die eine Familie unter Umstanden
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finanziell ruinieren kann. Es ist anzuraten, eine Haftpflichtversicherung
abzuschliel3en, mit der die ganze Familie vor Schadensersatzanspriichen
geschutzt wird. Allerdings ist wichtig, dass die Versicherung bei Abschluss des
Versicherungsvertrages ausdricklich tber das Bestehen der Demenz-Krankheit
informiert wird und dass sie sich ausdrticklich bereit erklart, die Betroffene bzw.
den Betroffenen mitzuversichern. Ist dies der Fall, haftet das Versicherungs-

unternehmen fir die vertraglich versicherten Schaden.

Ha&ufig existieren bereits Gber Jahre hinweg so genannte Familienversiche run-
gen. Diese sind ebenfalls Uber das Vorliegen der Demenz-Krankheit zu infor
mieren. Durch die Erkrankung liegt eine nach Abschluss des Versicherungs-
vertrages eingetretene nachtragliche Gefahrerhéhung vor. Eine solche Gefahr-
erhohung muss der Versicherung gemeldet werden. Ist dies nicht der Fall
gewesen, kann die Versicherung im Schadensfall den Vertrag fristlos kiindigen
und die Leistung verweigern, es sei denn, der Schadensfall tritt innerhalb eines
Monats nach Bekannt werden der Krankheit ein.
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