Von grauen und pinken Tagen

Erst als die Krankheit voranschritt,
zeigte mein Vater mir seine Zuneigung

Melanie Liebsch

Der Vater von Melanie Liebsch erkrankte mit Mitte
50 an Frontotemporaler Demenz. Die Krankheit
begleitete sie seit ihrer friihen Jugend bis zu seinem
Tod im Alter von 75 Jahren.

Die leuchtend pinke Dahlie stach mir im Oktober
2020 im Garten des Pflegeheims ins Auge, in dem
mein Vater seit knapp einem Jahr lebte. Zu diesem
Zeitpunkt wusste ich noch nicht, dass dies mein
letzter »richtiger« Besuch bei ihm sein wiirde.

Mittlerweile stellt die Blite fir mich sowohl ein
Sinnbild der Krankheit dar als auch die sich wan-
delnde Beziehung zu meinem Vater. Der Alltag er-
schien grau, verblasst und beschwerlich, als ich mit
allen Herausforderungen der Frontotemporalen
Demenz (FTD) gleichzeitig konfrontiert war. Und
hin und wieder floss die Farbe ins Blitenblatt und
somit neue Zuversicht in mich, wenn ich trotz der
Krankheit einen berihrenden Moment mit meinem
Vater erleben durfte.

Auffalligkeiten hinsichtlich seines Verhaltens wur-
den das erste Mal vor ungefahr 20 Jahren erkenn-
bar. Ich war gerade aufs Gymnasium gekommen
und hatte einen Papa, der teilnahmslos, gleichgtiltig

und manchmal aggressiv reagierte — gegenuber
allen Familienangehdrigen sowie jeglicher Aktivitat.
Viele Jahre arztlicher Behandlung erbrachten sowohl
firihn als auch fir unsere Familie weder Erklarung
noch Besserung, viele Diagnosen unterschiedlicher
psychiatrischer Krankheitsbilder wurden gestellt
und viele verschiedene Medikamente verschrieben.

Als Jugendliche versuchte ich ihn bestandig aus
der Reserve zu locken, ich probierte es mit viel Ver-
standnis, mit unzahligen Fragen und auch mit for-
dernden Ansagen, aber nichts fiihrte zur Aufkla-
rung seines Verhaltens. Ich empfand Hilflosigkeit
und Scham, weil ich scheinbar nichts an der Situa-
tion andern konnte und weil ich mir so sehr einen
Vater gewtiinscht hatte, der aktivam Prozess mei-
nes Erwachsenwerdens teilnimmt. Die Diagnose
»behaviorale Variante der FTD« sollte erst Uber zehn
Jahre spater und nach einigen Arztwechseln gestellt
werden.

Viele Jahre hindurch bewaltigten wir alle Heraus-
forderungen innerhalb des hauslichen Umfelds,
mitgetragen durch Unterstutzungsangebote wie
einen ambulanten Pflegedienst und eine Tages-
pflege. Die Nachte wurden immer herausfordern-
der, da sein Schlaf- und Wachrhythmus umgedreht
war, und durch eine zusatzliche Parkinson-Erkran-
kung kamen einige motorische Ausfalle hinzu.
Eines Abends beim Ins-Bett-bringen —ich hatte
mir zum Ritual gemacht, ihn begleitet von einem
»Ich hab’ dich lieb« zuzudecken — entgegnete er mir:
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»lch dich auch. Auch wenn es nicht danach aus-
sieht.« Beinahe dreiRig Jahre musste ich auf ein
solches Zeichen der Zuneigung meines Vaters
warten. Und je mehr seine Krankheit voranschritt,
desto eher blitzten Dankbarkeit und Wohlwollen
in ihm auf—fir mich ein Paradoxon seiner FTD.

SchlieBlich wurde der Umzug ins Heim durch
den hohen pflegerischen Aufwand unvermeidlich,
unsere Familie war mit ihren Kraften am Ende.
RegelmaRig besuchte ich ihn, und immer mehr
spurte ich in meinem tiefsten Inneren, dass die
Zeichen auf Abschied gestellt werden. Mein Vater
redete kaum noch etwas, immer ofter suchte er
nach den passenden Worten. Wenn er die Augen
offnete, schien es, als blickte er durch einen hin-
durch, und er verlie8 das Bett nur noch selten.
Insgesamt gewann ich mit der Zeit den Eindruck,
dass der geregelte Tagesablaufim Pflegeheim zu
seinen Bedurfnissen passte. Eine Pflegefachkraft
erzahlte uns, dass sie einmal von ihm als >Engel«
betitelt wurde. Wieder zeigte sich einer seiner sanf-
ten Momente. Bei meinen Besuchen war es mir
immer wichtig, ihm zu vermitteln, dass ich weiter-
hin fir ihn da bin, dass ich ihn begleite und an ihn
denke. Manchmal war es nur ein kurzer Besuch
und eine kleine Geste. Ich berihrte seine Hand,
um ihn meine Prasenz spuren zu lassen.

Im Frithling 2020 kamen zunachst die Besuchs-
verbote und schlieflich die vielen Einschrankungen
im Zuge der Corona-Pandemie. Wochenlang konn-

te ich nicht personlich zu ihm und auch Videotele-
fonate waren aufgrund seiner Verfassung nicht
moglich. Wenige Tage nach dem Fotografieren der
Dahlie ereilte unsere Familie die Nachricht, dass es
im Wohnbereich meines Vaters zu einem Corona-
Ausbruch gekommen war, und schlieBlich wurde
auch er positiv auf das Virus getestet.

Ich bin dankbar daftir, dass ich unter gewissen
SchutzmaRnahmen die Mdglichkeit bekam, ihn ein
letztes Mal zu sehen. Ich setzte mich zu ihm ans
Bett und nahm seine Hand. Ich weild es nicht, ob er
mich noch bewusst wahrnahm; ich hoffe, dass er
meine Nahe splren konnte. Es war fuir mich eine
unwirkliche Situation fernab jeglicher vorstellbaren
Realitat. Mit Melodien von Schlafliedern erfullte ich
die beklemmende Atmosphare des Zimmers und
sagte ihm, dass es nun in Ordnung sei, loszulassen
und zu gehen.

Ungefahr 20 Jahre meines Lebens begleitete
mich die FTD meines Vaters. Mal denke ich voller
Wehmut, Trauer und Verargerung an all die immen-
sen Herausforderungen des Familienalltags zurtick.
Dann flihle ich mich wie eine verkiimmerte Dahlie
in Schwarz-Weifls. Und immer, wenn ich mir die
sanften Momente seiner letzten Krankheitsphase
vor Augen flhre, entfalten sich die pinken Bluten-
blatter aufs Neue.

Weitere Informationen und Unterstiitzungsange-
bote zum Thema Frontotemporale Demenz unter
www.alzheimer-bw.de — Hilfe vor Ort = FTD





