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Leben mit Frontotemporaler Demenz

Seminar fur Angehorige

von Menschen mit FTD

Die Frontotemporale Demenz (FTD) ist eine Form
der Demenz, die durch einen Nervenzelluntergang
im Stirnlappen (Frontallappen) und dem Schldfen-
lappen (Temporallappen) des Gehirns verursacht
wird. Im Vordergrund der Symptomatik stehen —
im Gegensatz zur Alzheimer Demenz — nicht der
zunehmende Verlust des Geddchtnisses, sondern
Verdnderungen der Personlichkeit und des Verhal-
tens.

Die ersten Symptome treten normalerweise fru-
her auf als bei der Alzheimer Demenz: Das durch-
schnittliche Erkrankungsalter liegt zwischen 50
und 60 Jahren, wobei die Spanne sehr grofs ist (20
bis 85 Jahre).

Die FTD ist insgesamt viel seltener als die Alz-
heimer Demenz. Man schatzt, dass ca. 3—9 % aller
Demenzkranken an der FTD leiden (zum Vergleich:
ca. 70 % aller Demenzen werden durch die Alzhei-
mer Demenz verursacht).
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Fiir Angehdrige ist eine FTD-Erkrankung in aller
Regel extrem belastend: Oft stehen Erkrankte noch
mitten im Berufsleben, es leben noch minderjahrige
Kinder mit im Haushalt. Wegen ihres vergleichs-
weise seltenen Auftretens ist die Erkrankung in der
Offentlichkeit, aber auch bei Medizinerinnen oft
nicht so bekannt. Entlastungs- und Unterstiitzungs-
angebote flir diesen speziellen Personenkreis fehlen
fast ganzlich.

Die Alzheimer Gesellschaft Baden-W(irttemberg
hat deshalb vom 12.—13. Juli 2019 in Zusammen-
arbeit mit der Diakonie, Verband Ulm/Alb-Donau,
ProjektDEMENZ Ulm im Bildungsforum Kloster
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V.l.n.r.: Die Referentinnen Christine Metzger und
Alexandra Werkmann von der Diakonie Ulm sowie
Cathleen Schuster und Ute Hauser, beide AGBW.

Untermarchtal ein zweitdgiges Seminar zum The-
ma »Leben mit Frontotemporaler Demenz« veran-
staltet. Gefordert wurde dieses Angebot durch die
AOK Baden-Wiirttemberg.

Rund 30 Angehdrige aus ganz Baden-Wiirttem-
berg nahmen an diesem intensiven Wochenende
teil. Zwei Teilnehmerinnen schildern ihre Eindrlicke:

Die verkannte Demenz
Debora Haux

Ich habe an diesem Seminar teilgenommen und
mochte auf diesem Weg dazu beitragen, dass die-
ses Krankheitsbild mehr Aufmerksamkeit von Arz-
ten, Fachdrzten und auch Krankenkassen erhalt.
Nur wenn es gelingt, dass niedergelassene Neuro-
logen, Psychologen und Hausarzte wissen, wie
schleichend, facettenreich, vielfaltig und unter Um-
standen kurios sich diese Art der Demenz zeigt




Zum Gliick gibt es Angebote wie diese,
die einem den steinigen Weg erleichtern.

Teilnehmerin

und entwickelt, ist gegebenenfalls eine schnellere
Diagnose moglich.

Jedem ist wahrscheinlich die Alzheimer Demenz
bekannt, die vorwiegend mit fortschreitendem
Gedachtnisverlust einhergeht. Ganz anders verhalt
es sich mit der FTD, die Veranderungen der Person-
lichkeit mit sich bringt, was daher oft zu einer fal-
schen oder gar keiner Diagnose fuhrt.

Ich war zutiefst betroffen, dass der geringe Be-
kanntheitsgrad dieser Krankheit, auch unter Medi-
zinern, dazu fuhrt, dass vormals intakte Familien
zerbrechen, weil die an FTD erkrankten Vater, Mit-
ter, Ehemanner und/oder sogar erwachsenen Kin-
der sich bisweilen Uber Jahre unerkannt krankhaft
verhalten.

Die Betroffenen selbst verlieren mit der Zeit
oft jegliche Empathie und kognitive Fahigkeiten.
Als Angehoriger entschuldigt man zunachst viele
Situationen mit schlechter Laune oder Stress-
Symptomatik. Erst nach und nach entfremdet sich
der Patient immer mehr von seinem Ich und da-
mit von seinen nachsten Verwandten und Freun-
den. Eine schleichende Personlichkeitsveranderung
flhrt in manchen Fallen zur totalen Vereinsamung,
auch der Partner.

In der Gemeinschaft dieses Seminars wurde
mir bewusst, dass FTD-Patienten sich und ihre
Familien in existenzgefahrdende, ruinose bis hin
zu lebensbedrohliche Situationen bringen konnen.

Uns Angehorigen hat dieses Seminar insofern
geholfen, dass wir wissen, dass es Leidensgenos-
sen gibt, die verstehen, was es heit, mit einem
FTD-Patienten in hauslicher Gemeinschaft zu le-
ben und welche Hilfestellungen durch die Pflege-
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versicherung, Betreuungsdienste, Nachbarschafts-
hilfen oder andere Institutionen moglich sind.

Vielleicht wire es von Vorteil, wenn auch Arzte
und Sachbearbeiter der gesetzlichen und privaten
Krankenkassen/Pflegeversicherungen an solchen
Seminaren teilnahmen, um eine Vorstellung da-
von zu erlangen, wie vielfaltig die Symptome einer
FTD sein konnen.

Ich bin allen Mitarbeiterinnen der Diakonie Ulm
und der Alzheimer Gesellschaft Baden-Wurttem-
berg sehr dankbar, dass sie diese Veranstaltung
moglich gemacht haben.

Sich angenommen ftihlen,
ohne grofS erkldren zu miissen
Melanie Liebsch

Mit einer kleinen Kennenlern-Runde wurde gleich
zu Beginn flr eine heitere Atmosphare angesichts
der doch mitunter bedrlckenden Thematik ge-
sorgt. Der Kreis der Teilnehmenden war durch
eine bunte Mischung hinsichtlich Altersstruktur
und personlicher Beweggriinde gekennzeichnet,
aber schnell wurde deutlich, dass uns alle sehr
ahnliche Fragen und Themen in Bezug auf das
Leben mit FTD umtreiben.

In den Vortragen von Dr. Sarah Anderl-Straub
und Dr. Zeljko Uzelac von der Neurologischen
Klinik der Universitat Ulm wurde auf die psycho-
logischen und medizinischen Grundlagen und
Auswirkungen eingegangen, die mit der Fronto-
temporalen Demenz einhergehen. Unsere Fragen
wurden dabei sehr kompetent und ausfihrlich
beantwortet. An dieser Stelle ein groBes Lob und
Dankeschon an die Vortragenden der Universitat
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Fortsetzung

Leben mit Frontotemporaler Demenz —

Seminar ftir Angehdrige von Menschen mit FTD
12.—13. Juli.2019

Ulm fur den informativen und verstandlichen
Input! Im weiteren Verlauf des Seminars kamen
rechtliche Themen zur Sprache, wann beispiels-
weise Uber eine Vorsorgevollmacht nachgedacht
werden sollte und welche Erleichterungen und
Leistungen im Rahmen der Pflegeversicherung
den Erkrankten als auch den Angehorigen
zuteilwerden kénnen.

Wahrend der beiden Seminartage war ebenso
Raum flr den offenen Austausch vorgesehen.
Ware noch mehr Zeit gewesen, wir hatten sie
sicherlich zu fillen gewusst, musste doch die ein
oder andere Kaffeepause diszipliniert beendet
werden, um den Ablauf einhalten und alle vorge-
sehenen Themen unterbringen zu kénnen.

Wir teilten uns in kleinere Gruppen auf, die
dann mit einzelnen Themenfeldern und teilweise
ganz speziellen Fragen tiefer in die Thematik ein-
stiegen. Es wurde deutlich, dass viele von uns vor
allem die Frage beschaftigt, wie ein wertschatzen-
des und liebevolles Miteinander zwischen Betrof-
fenen und Angehorigen trotz aller Herausforde-
rungen, die die FTD alltaglich mit sich bringt, ge-
wahrleistet werden kann. Der Gesprachsrahmen
lud zum ehrlichen und authentischen Erfahrungs-
austausch ein, das gegenseitige Verstandnis und
das Nachempfinden von Situationen anderer An-
gehoriger wurde in der Gemeinschaft sehr pra-
sent und spurbar. In erheblichem Mal3e trugen
die vier Referentinnen zu einer stets wertschatzen-
den und angenehmen Seminaratmosphare bei,
sie gingen mit hoher Kompetenz und viel Einfiih-
lungsvermogen auf alle Fragen und Anliegen ein.
Ganz herzlich mochte ich mich im Namen aller

14 | alzheimeraktuell 03|2019

Es war anstrengend, aber gleichzeitig sehr
informativ. Der Austausch mit anderen Betroffenen
tat mir personlich ausgesprochen gut, auch wenn
mich viele Schicksale sehr tief beriihrt haben.

Teilnehmerin

Teilnehmenden fur die gelungene Organisation
bei Ute Hauser, Cathleen Schuster (beide AGBW),
Alexandra Werkmann und Christine Metzger (bei-
de Diakonie UIm) bedanken!

Viele von uns Teilnehmenden haben eine jahre-
lange Odyssee hinter sich, bis sie iberhaupt wuss-
ten, was mit ihren betroffenen Angehorigen los
ist, und einige stehen noch ganz am Anfang des
Weges, der mit allerlei Herausforderungen gespickt
sein wird. Wir alle durften in Untermarchtal die
Erfahrung machen, dass ein Austausch unter
Gleichgesinnten ein sofortiges Gefuihl von Ange-
kommen- und Aufgenommen-Sein vermittelt,
ohne sich groRartig erklaren zu mussen, und dass
es einen Rahmen bietet, auch mal allen Emotionen
freien Lauf zu lassen. Das Leben mit Frontotempo-
raler Demenz bleibt eine bestandige Herausfor-
derung und ist oft genug Uberforderung, aber wir
bekamen durch den lebendigen Erfahrungsaus-
tausch Wissen und Werkzeuge an die Hand, wie
Alltagliches erleichternder gestaltet werden kann
und an welche Stellen wir uns bei Fragen und
Anliegen wenden kdnnen.

FTD aktuell

+ Hiittenwochenende im Schwarzwald
flr Menschen mit Frontotemporaler Demenz
und deren Angehorige vom 27.—29.09.2019
Weitere Informationen unter
www.alzheimer-bw.de
— Veranstaltungen — In Baden-Wiirttemberg



