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»Happy
Birthday« - den

ganzen Tag

Michael
Schmieder



Noch ein Buch zum Thema Demenz - das war mein ers-
ter Gedanke, als mich Margrit Dobler fiir ein Vorwort
zu dem vorliegenden Werk anfragte. Ein weiteres Buch,
dessen Thema nicht in den oberflichlichen Mainstream
passt. Wieder ein Buch, das sich mit Abgriinden einer
Erkrankung befasst, die so total quer in unserer Welt
steht.

Das sind zwei Griinde von vielen, warum es genau
dieses Buch braucht. Menschen mit einer Frontotem-
poralen Demenz leiden, sie leiden sehr. Und Angehori-
ge dieser Erkrankten leiden nicht weniger. Vor meinem
inneren Auge steigen Bilder aus meiner Berufszeit auf,
als ich einem Menschen begegnete, der sich nicht hin-
legen konnte, der deshalb immer in Bewegung blieb, bis
er im Stehen einschlief, vorniiber stiirzte und mit dem
Gesicht aufschlug, aufstand und weiterlief. Oder ein
Mensch, der »Happy Birthday« sang, jeden Tag den gan-
zen Tag, oder zu Hause das Auto vollstopfte mit Kleidern
und Gegenstianden, bis unters Dach. Bei dem amerikani-
schen Schauspieler Bruce Willis, vor allem bekannt als
stets siegreicher Action-Held, steht die Sprachlosigkeit
als als sichtbares, nein, als »nicht mehr horbares Zei-
chen« im Vordergrund. Dass sich dahinter noch so viel
anderes verbirgt, das ldsst sich aus den Aussagen, vor al-
lem seiner Tochter, nur erahnen.

Eine Diagnose, aber so viele Krankheitsgesichter wie
es Menschen gibt, die daran erkranken. Es hat mich im-
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mer wieder fasziniert, wie verschieden sich dementielle
Erkrankungen zeigen. Bei einer Frontotemporalen De-
menz (FTD) zeigt sich diese Verschiedenartigkeit am
deutlichsten: Es gibt wenig bis fast keine gemeinsamen
Zeichen. Vielleicht sind die Veranderungen im sozia-
len Zusammensein, im kommunikativen Bereich, die
starksten Merkmale dieser Erkrankung. Dazu der Hang
zu Enthemmung, zu unangebrachtem, oft sozial gedchte-
tem Verhalten. Die Auswirkungen im sozialen Bereich
sind fiir die Angehorigen oft das Herausforderndste in
solchen Momenten, wenn ein Verhalten fiir einen selbst
noch erkldrbar ist, aber es Auflenstehenden nicht mehr
vermittelt werden kann, was da gerade abgeht.

In diesem Buch werden Geschichten erzahlt, die
wahr sind, die real sind, die es wirklich gibt. Diese Schick-
sale geben einen Einblick, wie verschiedenartig die Krank-
heit verlaufen kann und verlauft, wie verschiedenartig
auch die Ansatze sein miissen, um mit diesen Menschen
im Kontakt sein zu kénnen. Dieses Buch ist aber auch
Zeuge davon, wie wenig wir als Gesellschaft mit An-
dersartigkeit umgehen konnen und wie schwer es fiir
Angehorige sein muss, Teil einer Gesellschaft zu sein,
die keine Strategien kennt, um Menschen an gemeinsa-
men Aktivititen teilhaben zu lassen, die sich oft jenseits
der geltenden gesellschaftlichen Normen bewegen. Wir
wollen keinen Spiegel vorgehalten bekommen, wie eine
normverlierende Welt in ihrer letzten Konsequenz aus-
sehen konnte. Genau damit miissen wir uns aber aus-
einandersetzen, wenn wir mit Menschen zu tun haben,
die diese geltenden Normen als fiir sie nicht giiltig ver-
stehen. Nicht weil sie das nicht wollen, sondern weil sie
das nicht kénnen. Der innere Kompass, was man tut und
was nicht, was gilt und was nicht, was man sagt und
was nicht, all das geht verloren. Und diese Menschen



spiiren oft, dass sie etwas Wichtiges verlieren, aber sie
konnen sich nicht dagegen wehren.

Deshalb braucht es dieses Buch von Margrit Dobler.
Wir nehmen Teil an verschiedenen Krankheitsverliufen
und deren Auswirkungen; wir erhalten Einblicke in die
Not der Kranken und der Angehdrigen und wir werden
auf extreme Weise damit konfrontiert, was es bedeutet,
zunehmend die Normen zu verlieren, die unser aller Zu-
sammenleben regeln. Hinter den einzelnen Schicksalen
das Grundsitzliche sehen, und hinter dem Grundsatzli-
chen dem einzelnen Menschen mit seinem Schicksal Re-
spekt und Wiirde zukommen lassen, das ist die Intenti-
on, mit der Margrit Dobler dieses Buch geschrieben hat.
Herzlichen Dank dafiir. Dank auch an Anne Riiffer, die
sich immer wieder auf Projekte einlidsst, die Menschen
eine Stimme geben, die wir sonst nicht horen wiirden.
Das ist nicht selbstverstiandlich.

Wetzikon im August 2024
waw.demenzworld.com
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Weshalb
es dieses Buch

braucht

Margrit Dobler




Seit 1998 leite ich Gesprachsgruppen fiir Angehodrige von
Menschen mit einer Demenz. Als drei Personen in die
Gruppe kamen, deren Partner oder Partnerin von ei-
ner FTD betroffen waren, realisierte ich, dass diese Form
der Krankheit etwas ganz anderes ist als eine Alzheimer-
Demenz. Selbst ich als erfahrene Fachperson im Bereich
Demenz, hatte keine Ahnung von FTD.

Literatur im deutschsprachigen Raum gab es prak-
tisch nicht, Alzheimer Schweiz (ALZ CH) hatte ein In-
foblatt, Alzheimer Deutschland eine Broschiire verfasst.
Weiterbildungen existierten lange Zeit in der Schweiz kei-
ne. Deshalb habe ich diverse Weiterbildungen in Deutsch-
land besucht. An dieser Stelle ein herzliches Dankeschon
an die Alzheimer Gesellschaft Deutschland fiir ihr inno-
vatives Engagement.

In Chur griindete ich 2013 eine FTD-Angehorigengruppe.
Durch die Teilnahme an einem Symposium ergab sich
die Zusammenarbeit mit dem FTD-Spezialisten Prof. Dr.
med. Marc Sollberger, heutiger Leiter ad Interim der Me-
mory Klinik Basel am Felix Platter Spital. Nach einem
halben Jahr eroffnete ich zusammen mit ALZ CH zwei
Gruppen in Olten, danach mit ALZ ZH zwei in Ziirich
und dann noch eine mit der Stiftung Basler Wirrgarten
in Basel.

Dank der Initiative von Nadia Leuenberger, Geschafts-
fiihrerin von Alzheimer Solothurn (ALZ SO), organisier-
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ten wir zusammen mit ALZ CH Schulungstage fiir An-
gehorige. Diese finden einmal jdhrlich statt und wur-
den iiber die letzten Jahre weiterentwickelt. Mittlerweile
gibt es auch eine Broschiire iiber FTD von Alzheimer
Schweiz.

Die Angehorigen sind mir ein grofies Anliegen, denn sie
werden im ganzen Prozess oft vergessen. Man fragt nach,
wie es den Betroffenen geht, aber nicht, wie den An-
gehorigen. In diesem Buch geht es mir deshalb vor al-
lem um die Angehorigen. Es soll aufgezeigt werden, was
es ganz konkret heifdt, einen lieben Menschen an die-
se Krankheit zu verlieren. Sie sprechen offen dariiber,
welchen Belastungen sie ausgesetzt sind, was sie alles
zu stemmen haben und wie viel Pionierarbeit sie letzt-
endlich leisten. Oft haben selbst Fachleute, im Gesund-
heitswesen wie in der Offentlichen Verwaltung, wenig
Ahnung vom vielschichtigen Krankheitsbild einer FTD.
Das Buch soll ihnen helfen, mehr Verstindnis fiir Be-
troffene und Angehorige zu entwickeln.

An dieser Stelle ein herzliches Dankeschon an alle
Angehorigen fiir das entgegengebrachte Vertrauen. Am
meisten gelernt habe ich von euch. Und ich bin immer
wieder tief beeindruckt, iber euer grofies Engagement.

Uber all die Jahre, in denen ich mich nun dem Thema
FTD widme, habe ich bemerkt, dass es vermehrt Zusam-
menhdnge gibt zwischen FTD und Autismus Spektrum
Storungen (ASS). Da ich selbst in der Familie damit kon-
frontiert bin, verstehe ich Einiges besser und die Ange-
horigen konnen daran teilhaben.

Einen herzlichen Dank mochte ich ALZ CH, ALZ ZH und
Wirrgarten Basel fiir die regelmafige Unterstiitzung der



Gruppen sowie an ALZ SO, die mir 2018 den Fokus-
preis verliehen haben, aussprechen. Ein weiterer Dank
geht an Michael Schmieder, der mich stets unterstiitzt
und ermutigt hat und nun das Vorwort fiir dieses Buch
verfasst hat. Ebenfalls danke ich Prof. Dr. med. Marc
Sollberger fiir die gute Zusammenarbeit in all den Jah-
ren sowie fiir sein Fachwissen, dass er uns grofziigig
fuir dieses Buch zur Verfligung gestellt hat. Nicht zuletzt
danke ich Marianne Pletscher und Dr. med. Irene Bopp,
die mich seit langer Zeit immer wieder unterstiitzen und
ermutigen.

Moge dieses Buch den Menschen eine hilfreiche Beglei-
tung bieten.

August 2024
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Was macht
eine Fronto-
temporale
Demenz (FTD)

so besonders?

Margrit Dobler



Pauline: Nun hat mein Mann die Diagnose Frontotemporale
Demenz erhalten.

Petra: Ah ja, mein Grofivater war auch dement.

Pauline: Mein Mann ist aber erst 51 und nicht iiber 8o.

Petra: Du wirst sehen, er wird bald alles vergessen und dich
und die Kinder nicht mehr kennen.

So verlaufen Gespriache meist, wenn die Rede von ei-
ner Demenz ist, denn viele gehen davon aus Demenz =
Alter = Vergessen = Alzheimer. Doch eine FTD unter-
scheidet sich in einigen Punkten von anderen Demenz-
Formen.

Das oft junge Alter bei einer FTD

Die meisten der an FTD erkrankten Menschen sind un-
ter 60 Jahren alt. Haufig stehen sie noch mitten im Be-
rufsleben, haben oft Kinder oder Jugendliche, die bei ih-
nen zu Hause wohnen und miterleben miissen, wie ihre
Mutter, ihr Vater sich immer mehr verdndert und ihnen
fremd wird.

Aufgrund der sich anbahnenden Arbeitsunfahigkeit
entstehen zudem oft finanzielle Probleme, denn bis eine
exakte Diagnosestellung erfolgt und die IV zahlt, verge-
hen oft lange Monate der Ungewissheit. Der/die gesun-
de Partner:in arbeitet meist noch und sieht sich nun mit
einer Mehrfachbelastung konfrontiert: Beruf, Betreuung
des Erkrankten, Begleitung der Kinder, Haushalt, admi-
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nistrativer Aufwand, Verhandeln mit Arzten und Am-
tern. Flir das eigene Leben bleibt kaum mehr Kapazitat.
Freunde, Verwandte, Nachbarn ziehen sich zuruck, da
die erkrankte Person oft nur schwer erklarbare Verhal-
tensverdnderungen zeigt.

Beispiel: Frau A., 43, stets sehr aktiv und unterneh-
mungslustig, war plotzlich immer mude, hatte kein In-
teresse mehr, auch nicht an ihrem 4-jahrigen Kind. Sie
vergaf} teilweise Termine, holte das Kind nicht im Kin-
dergarten ab. Zunichst vermutete man eine Eisenman-
gelandmie, dann eine Depression, doch beides traf nicht
zu. Nach diversen Abklarungen stellte sich heraus, dass
Frau A. an einer Mischform von FTD und Alzheimer litt.
Nun musste moglichst rasch vieles geregelt werden, und
zwar solange die betroffene Person aus juristischer Sicht
noch handlungsfahig ist: ein Vorsorgeauftrag musste er-
stellt werden, eine Patientenverfiigung sowie ein Ehe-
und Erbvertrag verfasst werden. Zudem war es in dieser
Situation wichtig, dass auch das Kind fachliche Betreu-
ung erhalt.

Personlichkeitsveranderung

Menschen mit einer FTD vergessen kaum etwas oder
erst im spateren Verlauf der Erkrankung. Auffallend ist
vor allem, dass sich ihre Personlichkeit stark verdandert:
es interessiert sie nichts mehr, sie sind apathisch oder
reagieren extrem getrieben, ihr Empfinden fiir Hygie-
ne lasst nach. Viele der Betroffenen werden verbal sehr
ausfallig, schimpfen grundlos massiv und verhalten sich
ohne Anlass gegeniiber anderen aggressiv. Ebenfalls zei-
gen viele von ihnen ein heftiges Suchtverhalten, sie be-
nehmen sich vollig enthemmt, stehlen in Geschaften
oder in privater Umgebung.



Der Frontallappen ist quasi unser Zivilisationsorgan; wenn
er erkrankt und Zellen absterben, dann dufdert sich das
in den oben genannten Verhaltensanderungen. Fur An-
gehorige ist das alles sehr schwer zu ertragen und oft
mit grofler Scham verbunden. Wenn eine sehr gepfleg-
te Dame wildfremde Manner auf der Strafle anspricht
und fragt, ob sie gut im Bett seien, dann ist das fiir ihren
Partner schwierig zu handhaben. Kommen die Betroffe-
nen mit dem Gesetz in Konflikt, weil sie beim Stehlen
erwischt werden, wird meist ein Betretungsverbot aus-
gesprochen, an das sich in der Regel die wenigsten von
ihnen halten: Eine Frau hat ganz gezielt in ihre Jacken
kleine Sacke eingendht und das Diebesgut darin ver-
schwinden lassen, weshalb sie seltener ertappt wurde.

Oftmals konnen sich die Erkrankten noch sehr gut
ausdriicken oder sich im aufleren Umfeld angepasst be-
nehmen. Doch zu Hause gelingt das kaum mehr: sie wer-
fen mit Beleidigungen um sich, fluchen ausufernd und
traktieren ihre Angehorigen mit Vorwiirfen bis hin zu
korperlichen Angriffen.

Hygiene

Menschen mit einer FTD vernachlassigen oft ihre kor-
perliche Pflege, sie duschen nicht mehr, waschen sich
nur selten, wechseln ihre Kleider nur, wenn die Ange-
horigen mit Nachdruck darauf bestehen. FTD-Betroffe-
ne lassen sich nichts sagen, schon gar nicht von ihren
Nachsten, was diese hilflos zuriicklasst. Gerade die man-
gelnde Hygiene der Betroffenen ist fiir die Familie mit
Scham behaftet, was dazu fiihrt, dass man nicht mehr
ausgeht, niemanden mehr einladt und auch keine Einla-
dungen mehr annimmt. Vereinsamung und Erschopfung
sind nicht selten die Konsequenz.
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Exzessives Verhalten

Die Suchtproblematik ist ein weiteres, schwieriges The-
ma. FTD-Betroffene haben sehr oft ein enormes Verlan-
gen nach Siilem und essen alles, was ihnen in die Han-
de fallt. Eine Alkohol- oder Medikamentenabhangigkeit
ist bei dieser Erkrankung ebenfalls nicht selten. Das be-
deutet fiir die Angehorigen: moglichst wenig Siifles zu
Hause haben, keinen Alkohol einkaufen, Medikamente
nicht offen herumliegen lassen. Solange jedoch die Be-
troffenen noch selber einkaufen konnen, beschaffen sie
sich ihren »Stoff« selbst. Eine Frau versteckte gar ent-
lang ihrer Wohnstrafle in den Strauchern verschiedene
Alkoholflaschen. Kein Wunder, dass die Nachbarschaft
iiberzeugt war, dass diese Frau ein Alkoholproblem hat;
die Nachbarn wissen in der Regel nichts von der Erkran-
kung und konnen mangels Kenntnisse tiber die FTD die
Symptome auch nicht richtig einschdtzen.

Beispiel 1: Herr J. ist Messersammler und bestellte
Messer im Ausland mit der Kreditkarte seiner Ehefrau.
Am Zoll wurde entdeckt, dass diese Messer nicht ohne
Waffenschein in die Schweiz eingefiihrt werden dur-
fen. Da der Kauf iiber die Kreditkarte der Frau getitigt
wurde, bekam sie eine Aufforderung, sich bei der Poli-
zei an ihrem Wohnort zu melden. Sie erklarte dort, dass
ihr Mann eine FTD habe, und dass er sehr viele Messer
besitze. Die Polizei besuchte daraufthin den Mann und
beschlagnahmte alle nicht erlaubten Messer. Die Frau
musste eine neue Kreditkarte bestellen und dafir sor-
gen, dass diese fiir ihren Mann nicht zuganglich ist.

Beispiel 2: Herr B. bestellt reihenweise verschiedene
Werkzeuge iiber das Internet oder kauft sie im Laden. Alle
Werkzeuge besitzt er in x-facher Ausfithrung. Darunter
sind auch Sachen, die er gar nie benutzt.



Beispiel 3: Frau L. besteht darauf, immer noch selbst einzu-
kaufen. Jedes Mal bringt sie eine grofde Packung WC-Pa-
pier mit nach Hause. [hr Ehemann: »WC-Papier haben
wir fiir die nachsten 20 Jahre genug.«

Autofahren

Das Aufgeben des Autofahrens ist fiir Betroffene duflerst
schwierig. Jemand mit einer Alzheimer-Demenz fihrt oft
eher verhalten, hat einige Beulen und Kratzer am Auto,
was ihm oder ihr jedoch egal ist. Eine Person mit ei-
ner FTD hingegen fahrt eher unbeherrscht, z.B. mit 100
km/h durch ein Dorf oder bei Rot tiber die Kreuzung.
Da die Krankheit auch bei den abklirenden Arzten und
dem Stralenverkehrsamt zu wenig bekannt ist, kommt
es nicht selten zu grotesken Situationen. Die Betroffenen
diirfen noch fahren und die Angehorigen sind in standi-
ger Sorge und Angst, dass ihre Partner moglicherweise
schwere Unfille verursachen.

Beispiel: Herr M. durfte schon seit drei Jahren nicht
mehr Autofahren und hat sich auch daran gehalten. Doch
eines Tages, als die Ehefrau nach Hause kam, war der
Ehemann weg, Autoschliissel und Auto fehlten ebenfalls.
Sie suchte ihn in der ndheren Umgebung, jedoch ohne
Erfolg. Kurze Zeit spater erhielt sie einen Anruf der Po-
lizei, sie konne ihren Mann auf dem Polizeiposten abho-
len. Er sei mit dem Auto in eine Seitengasse gefahren
und konnte weder vorwarts noch riickwdrts rangieren.
Die Konsequenzen: Die Ehefrau musste entweder CHF
2000 bezahlen oder vier Tage Haft absitzen. Der Ehe-
mann war schuldunfihig. Da sie wusste, dass er nicht
mehr fahren durfte, war sie dafiir verantwortlich, dass
der Schliissel fir ihn nicht zugénglich ist.

Es wiare sehr wichtig, dass der Arzt personlich der/
dem Betroffenen mitteilt, dass sie nicht mehr fahren
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durfen und dies nicht der Partnerin oder dem Partner
uberlasst.

Diagnostik
Da viele FTD-Betroffenen noch sehr jung sind, manche
nicht einmal 40, und nicht die typischen Anzeichen ei-
ner Alzheimerdemenz zeigen, ist die Diagnostik schwie-
rig. Mehr als die Halfte von ihnen erhalten zundchst die
Diagnose Burnout oder Depression, besonders dann, wenn
sie sich apathisch verhalten. In den iiblichen Demenz-
Tests schneiden sie meistens noch sehr gut ab, diese sind
jedoch fur die Abklarung einer Alzheimer-Demenz ent-
wickelt worden und nicht fiir die FTD.

Es lohnt sich, fiir die Diagnostik einer FTD einen er-
fahrenen Spezialisten zu konsultieren und/oder eine
Zweitmeinung einzuholen.

Krankheitsuneinsichtigkeit

Eine Person, die an einer Alzheimerdemenz erkrankt ist,
bemerkt oft ihre Vergesslichkeit. Demgegeniiber realisiert
eine Person mit einer FTD nicht, dass sie krank ist und
dass sich ihr Verhalten verindert hat. Zwar erzihlte ein
Mann allen, dass er eine FTD-Diagnose erhalten hat; aber
auf die Frage, was das fiir ihn bedeutet, meinte er, gar
nichts. Er sah nicht ein, dass er sich verandert hatte und
er verstand auch nicht, dass er nur noch zwei Stunden
im Betrieb »arbeiten« darf, weil die sehr verstindnisvol-
le Arbeitgeberin bereit war, den geschatzten Mitarbeiter
weiterhin im Rahmen seiner reduzierten Moglichkeiten
zu beschaftigen.

Hilfestellungen
Leider sind bisher noch keine wirksamen Medikamen-
te auf dem Markt. Bei grofer Unruhe oder iibermafligem



sexuellen Getriebensein, hilft manchmal ein arztlich ver-
ordnetes Beruhigungsmittel. Viele Betroffene entwickeln
im spateren Verlauf schwerwiegende Schluckstorungen,
weshalb eine frithzeitige Verordnung von Logopadie sehr
hilfreich ist, denn dadurch bleibt die Sprache linger er-
halten und die Schluckreflexe werden geférdert. Auch Phy-
siotherapie kann durchaus gut sein fiir die gesamte Mo-
torik.

Weiterhin konnte der regelmafiige Besuch einer Ta-
gesstruktur zur Entlastung der Angehdrigen beitragen.
Leider gibt es bisher fiir Menschen mit einer FTD kaum
oder nur ganz vereinzelt geeignete Angebote in der
Schweiz, da sie mehrheitlich eine 1:1-Betreuung brauch-
ten, die von den Pflegeeinrichtungen jedoch nicht zur
Verfiigung gestellt werden kann.

Eine fachliche Beratung und Begleitung ist fiir An-
gehorige sehr wichtig; erwdhnt wird auch immer wie-
der die zentrale Bedeutung von Gesprachsgruppen. Der
Austausch mit den Angehorigen anderer FTD-Betroffe-
ner wird als ausgesprochen unterstiitzend empfunden:
Man muss sich nicht erklaren, alle verstehen, wovon man
spricht. Es ist entscheidend, den Angehorigen gut zuzuho-
ren und ihnen Wertschatzung und Empathie entgegen zu
bringen. Zuhause finden sie zwar stets die gleiche Situa-
tion vor, doch sie kommen gestarkt und ermutigt zurtick.

Hilfreich ist zudem das Einfithren von Ritualen und
eine gewisse Routine, das gibt dem Alltag der Betroffenen
ein Stiick weit Struktur. Dazu gehort immer zu denselben
Zeiten zu essen, oder zu denselben Zeiten aufzustehen.

Solange der Betroffene noch handlungs- und urteils-
fahig ist, sollte unbedingt ein Vorsorgeauftrag aufge-
setzt sowie eine Patientenverfiigung und eventuell ein
Ehe- und Erbvertrag erstellen werden. Bei diesen The-
men sind z.B. die Alzheimervereinigungen der ortlichen
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Sektionen behilflich oder Pro Senectute und Pro Infir-
mis sowie das Schweizerische Rote Kreuz.

Nach Moglichkeit sollten frithzeitig auflenstehen-
de Personen beigezogen werden, denn die Angehorigen
konnen nicht alles stemmen. Zudem ist es wichtig, dass
sich die Betroffenen frithzeitig an andere Personen ge-
wohnen konnen - seien dies Mitarbeiter:innen der Spi-
tex, des Entlastungsdienstes, freiwillige Helferinnen und
Helfer, oder das Team des Pflegepersonals aus Tagesstat-
ten, sofern solche vorhanden und gut erreichbar sind.

Einmal jahrlich bietet Alzheimer Schweiz Schulungs-
tage fir Angehorige an, die neu mit der Diagnose einer
FTD konfrontiert sind. Es ist sehr zu empfehlen, eine
solche Schulung moglichst bald zu besuchen. Dadurch
konnen diverse Hilfestellungen vermittelt werden, um
besser mit der Situation umgehen zu konnen.

Sozialversicherungen

Es gibt verschiedene Moglichkeiten der Unterstiitzung:
eine [V-Rente, ein Assistenzbeitrag, Betreuungsgutschrif-
ten, Hilflosenentschiadigung (unabhidngig vom Einkom-
men und den Vermogensverhiltnissen) oder Ergidnzungs-
leistungen. Wichtig ist, sich diesbeziiglich von einer Fach-
person beraten zu lassen; fiir unter 65-Jahrige ist Pro
Infirmis zustdndig, fiir tiber 65-Jahrige Pro Senectute.
Auch die Mitarbeiter:innen in den Ortlichen Sektionen
der Alzheimervereinigung verfiigen uiber entsprechende
Fachkenntnisse.






Man darf ihre Namen nennen,
denn Bernadette und Franz Inauen
sind froh dariiber, dass dieses Buch
entsteht; es ist ihnen ein Anliegen
etwas dazu beizutragen, dass die
FTD in der Offentlichkeit bekannter
wird und die Betroffenen mehr Ver-
stdndnis erfahren. Bevor die Krankheit
auftrat, wirkte der Theologe Franz
Inauen als Seelsorger. »Ein richtiger
Seelsorger, der sich um die Menschen
gekiimmert hat«, wie seine Frau
betont. Franz Inauen hat eine Pfarrei
im Raum Luzern geleitet und war
am Schluss als Seelsorger in einem
Blindenheim tdtig.



Wann und woran haben Sie bemerkt, dass sich etwas bei Th-
rem Mann verdndert?

Einiges an Vergesslichkeit gehort zur Personlichkeit
meines Mannes; er ist ein bisschen schusselig und erin-
nert dadurch auch gewisse Dinge nicht oder bemerkt et-
was nicht. Der Ubergangsmoment zur wirklichen Er-
krankung ist deshalb schwierig zu definieren. Mir ist
aber um 2005 aufgefallen, dass mir Leute von der Ge-
meinde vermehrt berichtet haben: »Der Franz hat das
und jenes vergessen.« Das haben sie allerdings nur mir
gesagt, nicht ihm. Richtig kritisch wurde es im Herbst
2012; damals hat unsere mittlere Tochter einmal mo-
niert: »Papi, ich erzdhle dir jetzt nichts mehr, es interes-
siert dich ja doch nicht.« Er hat nicht mehr addquat re-
agiert und auch nicht mehr gewusst, was sie erzahlt hat,
und das hat uns alle ziemlich erschiittert.

Wobei, das ist auch Franz: Er hat immer gehandelt,
war sehr aktiv und hat manchmal nicht so genau hinge-
hort. Aber da hat sich etwas mit meinen Vermutungen
gedeckt und ich habe zu ihm gesagt: »Das kann nicht
das Verhalten in unserer Familie sein. Wir miissen das
abkldren, denn ich glaube, da steckt noch etwas anderes
dahinter.«

Mein Mann war mit der Abklarung einverstanden,
doch dem kam ein Zwischenfall zuvor. Wir saflen im Fe-
bruar 2013 abends zusammen bei einem Glas Wein und
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ich habe ihm erliutert, was ich noch vor den Ferien er-
ledigen wollte. Plotzlich sagt er: »Aber ...«, und danach
nichts mehr. Wir sind daraufhin ins Spital gefahren, denn
es hatte ja, was wir vermutet haben, ein kleiner Schlag-
anfall sein konnen.

Was hat man im Spital herausgefunden?

Dort wurde sofort das Gehirn untersucht und gesagt,
es konnte eine Streifung gewesen sein, doch sie miissten
das genauer abklaren. Sie haben daraufhin verschiedene
Tests mit ihm gemacht und kamen nach sechs Tagen zu
ihm ans Bett mit der Anweisung: »Sie konnen nun nach
Hause gehen; Sie haben eine demenzielle Entwicklung.«
Mein Mann war ganz verunsichert: »So wie ich mich
jetzt gerade fiihle, sehe ich nicht, dass ich wieder in mei-
nen Beruf einsteigen kann.« Daraufhin meinte der Arzt:
»Wenn Sie das nicht mehr schaffen, dann beantragen Sie
halt eine IV-Rente.«

Wie alt war Ihr Mann zu diesem Zeitpunkt?

2013 war er 63 Jahre alt. Damals habe ich noch nicht
gewusst, was Atrophie bedeutet. Und die haben dort auf
der internistischen Abteilung einfach mit diesen Wortern
um sich geworfen. Als ich nachhakte, was Atrophie fiir
uns bedeutet, hief es blo3 »Abnahme der Gehirntatig-
keit«. Doch was soll man als Laie damit anfangen?

Sie haben offenbar keine Unterstiitzung seitens der Mediziner
erfahren, obwohl man 2013 schon recht viel iiber die Erkran-
kung wusste. Was waren Ihre ndchsten Schritte?

Wir sind nach Hause gefahren und haben uns ge-
fragt: »Was kommt blofR auf uns zu?« Dann haben wir es
den Kindern - die waren damals 27, 30 und 32 - und auch
meiner Schwester erzdhlt. Sie kannte einen Neurologen,



der sehr empathisch sei, und empfahl uns, mit ihm ei-
nen Termin zu vereinbaren, um zu erfahren, was das al-
les beinhaltet und auf was wir uns einstellen miissen.

Wie haben Ihre Kinder auf die Mitteilung reagiert?

»Mami, denkst du wirklich, dass das stimmt?« Vor al-
lem der Sohn hat so reagiert, die mittlere Tochter war sehr
zuriuickhaltend, die Jiingste hat sich am meisten darauf ein-
gelassen. Sie hatte gerade eine Ergotherapie-Ausbildung
absolviert und ist fiir medizinische Themen offen gewesen.

Was hat Sie damals innerlich wie dufSerlich am meisten be-
schdftigt?

Nattrlich habe ich aufgeatmet, dass das Verhalten
meines Mannes nun einen Namen erhielt. Ich hatte so et-
was ja schon seit Jahren vermutet, obwohl der Hausarzt
um 2005 nicht weiter auf meine Bedenken eingegangen
ist. Zum Gliick hatte ich meine Freundin, ihr konnte ich
das alles erzahlen; sie hat alles mitbekommen und an al-
lem Anteil genommen.

Schdmt man sich, dass so etwas passiert oder ist Scham kein
Thema zu diesem Zeitpunkt?

Ich habe mich nicht geschamt, denn es ist eine Krank-
heit, und wenn diese Krankheit auftritt, dann soll man sie
auch so bezeichnen. Mein Mann und ich haben nach der
Diagnose von Anfang an vereinbart, dass wir das nicht
vertuschen.

Konnten Sie vor der Diagnose mit ihm iiber sein Verhalten reden?
Ich habe es schon probiert, aber mehr durch die Blu-
me. Einmal sagte er: »Ich wiinsche mir nur eines: dass
mir das nicht zustofdt.« Und ich vermute, er hat von De-
menz gesprochen, doch er hat das nicht klar benannt.
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Was hat diese Diagnose mit Ihnen gemacht?

Ich war immer fiir sehr vieles in unserer Familie zu-
standig und habe mir zum Gesundheitszustand von Franz
einige Gedanken gemacht. Daher hat mich die Diagnose
nicht speziell erschreckt. Das Schlimmste war fiir mich
eher der Gedanke: ich verliere meinen Partner, meinen
Gesprachspartner. Und was dann?

Kurz danach haben wir bei dem Neurologen, den
meine Schwester empfohlen hatte, eine Zweitmeinung
eingeholt. Er hat die MRI-Bilder angeschaut und sie
sehr professionell analysiert. Mein Mann hatte ein paar
Termine bei ihm, im Sinn einer Begleitung. Und dann ist
Folgendes passiert: Franz kann wirklich sehr dramatisch
von seinem Defizit und seinem Leiden erzdhlen. Darauf-
hin meinte der Arzt: »Sie reden immer vom halb leeren
Glas, aber Sie haben doch noch ein halb volles Glas.«
Diese Aussage war fiir meinen Mann eine Katastrophe.
Er fiihlte sich total unverstanden und ich konnte ihn nicht
mehr dazu bewegen, weiterhin zu diesem Arzt zu gehen.

Also hat sich Ihr Mann auch nicht ernst genommen gefiihlt?
Richtig; das, was mit einem geschieht, wird durch
solche Reaktionen marginalisiert.

Viele Menschen fiirchten sich vor Begegnungen mit Betroffe-
nen, weil sie nicht wissen, was sie sagen sollen. Man miisste
den Mut haben zu sagen: »Haltet die Zeit mit diesem Men-
schen in Ruhe aus, seid einfach still bei ihm oder bei ihr.«
Dies ist wohl eine grofde Kunst, die auch ich erst mal
lernen musste. In solchen Momenten ist man wirklich
oft alleine, und zwar beide - mein Mann und ich auch.

Hatten Sie nach dem Termin bei diesem Neurologen endlich
Klarheit oder wie ging es medizinisch fiir Sie beide weiter?



Es war eine regelrechte Odyssee; ein kurzer Abriss die-
ser »Reise«:

2013 waren wir wegen der Zweitmeinung bei dem Neu-
rologen; dort war bereits die Rede von einer ischa-
mischen Attacke und auf den Bildern wiirde man ei-
nen »Normaldruck-Hydrocephalus« (Wasserkopf) er-
kennen.

Im Juni 2013 gab es auf der Neurologie im Kantons-
spital Luzern eine neuropsychologische Untersuchung,
bei der eine mittelschwere kognitive Minderleistung
festgestellt wurde; im Bericht heifdt es »erschwert in-
terpretierbar«.

Im Juli 2014 erneute Untersuchung auf der Neuro-
logie; im Bericht steht: »Aufgrund der reduzierten
Selbststandigkeit im Alltag erachten wir die Krite-
rien flr ein leichtes demenzielles Syndrom als er-
fiillt.« Und: »Eher untypisch fiir einen Normaldruck-
Hydrocephalus ist die zunehmende Speicherstorung
im episodischen Gedichtnis. Eventuell zusitzlicher
neurodegenerativer Prozess. Die Arbeitsfahigkeit ist
nicht mehr gegeben. Es kann IV beantragt werden.«

Parallel dazu musste er im November 2013 eine schwe-
re Herzoperation mit mehreren Bypassen durchmachen.
Am Neujahrstag 2014 ist er zusammengebrochen, muss-
te erneut ins Spital und bekam noch einige Stents.

Hat sich sein Verhalten im Alltag in dieser Zeit auch verdndert?

Ja, sehr. Doch man wusste nie, ist das seine Per-
sonlichkeit oder ist das die Krankheit? Fir Franz ist es
schon immer schwierig gewesen, wenn er etwas Her-
ausforderndes erlebt hat, auch schon friiher, in jiungeren
Jahren.
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Ende 2013 habe ich ihm ein Malbuch geschenkt, also ein
leeres Buch und Farbe: »Uber vieles konnen wir nicht
reden, oder du kannst es eventuell nur schwer ausdrii-
cken. Vielleicht magst du malen.« Und er hat dann in
Bildern dargestellt, wie es ihm geht, wie es in ihm aus-
sieht, und er hat zu jedem Bild einen Text geschrieben.
Er hatte das Bediirfnis, jedes Bild mit mir anzuschauen
und zu besprechen.

Weil wir beide in der Offentlichkeit standen - er als
Pfarreileiter, ich als Primarlehrerin und Kirchenmusike-
rin -, wurden wir auch beobachtet. Im Laufe der Jahre
habe ich mich immer mehr in der kirchlichen Arbeit en-
gagiert. So kam es zu einem Interview im Luzerner Pfar-
reiblatt, in dem auch seine Bilder gezeigt wurden. Durch
diesen Artikel kam ein Verleger auf uns zu und es ent-
stand im Jahr 2015 ein schones Buch mit seinen Bildern.
Wir haben schliefllich einer Geschichte mit der ganzen
Familie in der »Schweizer Illustrierte« zugestimmt.

Haben Sie irgendwann zuhause gemeinsam entschieden: Jetzt
sagen wir es?

Ziemlich schnell, schon 2013. Das war mir wichtig,
ich hitte es gar nicht ertragen, wenn plotzlich jemand
gesagt hatte: »Franz wird komisch.« Das hatte mich sehr
verletzt, darum dachte ich: Besser, man weifd es, und
Franz war damit einverstanden. Viele Menschen kamen
auf uns zu und sagten: »Ihr macht uns Mut, von dem zu
reden, was ist.«

Haben Sie auch negative Reaktionen bekommen?

Es gab merkwiirdige Reaktionen, und das ging tber
Jahre so, zum Teil noch bis heute. Da hie es zum Bei-
spiel: »Ja, das ist doch nicht so schlimm.« - »Das ist doch
sicher eine Fehldiagnose.« - »Franz ist ja so lustig und



er spricht immer noch und er ist ja noch selbstidndig un-
terwegs.« Das war wirklich schlimm fiir mich: wieder
einmal nicht ernst genommen zu werden. Wahrschein-
lich ist dies ja eine Form der Abwehr von dem, was man
nicht sehen und nicht wahrhaben will. Und es ist ver-
stindlich, denn mein Mann ist von Natur aus den Men-
schen sehr zugewandst, er stellt ihnen viele Fragen, er ist
charmant, ist frohlich und kann sich geben, als wenn
nichts wire.

Kann er auf die Antworten noch addquat reagieren?

Kaum mehr, doch es gibt relativ wenig Menschen,
die sehr genau zuhoren. Fiir sie stimmt es, vis-a-vis ei-
nem frohlichen Typ wie mein Mann einer ist zu sitzen,
der sie prachtig unterhalt und den Anschein vermittelt, sie
zu mogen. Das genuigt ihnen vollig.

Wann und durch wen haben Sie die definitive medizinische
Bestdtigung erhalten?

Im Juli 2014 wurde festgehalten, dass die Arbeits-
fahigkeit nicht mehr gegeben sei. Zu dieser Zeit hat er
70 % gearbeitet, und das noch bis zum November. Ich
habe mich immer gefragt, ob am Arbeitsplatz keiner et-
was bemerkt hat. Als Franz dann iiber seine Situation
informiert hat, ist vielen einiges bewusst geworden und
es kam zu einer Frithpensionierung.

Ebenfalls im Juli 2014 wurde die Diagnose »progre-
diente mittelschwere bis schwere kognitive Stérung un-
klarer Atiologie« gestellt, und man gab ihm ein Medi-
kament, das bei der Alzheimer-Erkrankung eingesetzt
wird. Im Januar 2015 war er wieder zu einer Kontrolle auf
der Neurologie und man stellte eine schwergradige Ein-
schrankung des episodischen Gedachtnisses und der ba-
salen Geschwindigkeit sowie Stimmungsschwankungen,
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Konzentrationsschwierigkeiten und motorische Unruhe
fest. Ich habe mir damals notiert, wie schwierig es fiir
mich ist, dass wir keine klare Diagnose haben. Dies vor al-
lem wegen der Reaktionen von Aufienstehenden, die alles
flir harmlos hielten, was es fiir mich tberhaupt nicht war.

Wieso ist es denn fiir Sie nicht harmlos gewesen?

Immer, wenn ich etwas einwandte, meinte Franz:
»Du weifdt ja, ich vergesse es halt«, deshalb konnte ich
vieles gar nicht mehr sagen oder ansprechen. Von da an
musste ich fiir Zwei denken, planen, entscheiden. Zum
Gluck habe ich ein gutes Umfeld und die Kinder sind
immer hinter uns, hinter mir gestanden. Sie miissen je-
doch bis heute ihre je eigenen Prozesse im langsamen
Abschied vom Vater durchstehen.

Es gibt einen Punkt, der Ihre Geschichte so besonders macht.
Man hort sonst immer von emotionalen Abgrenzungsmecha-
nismen, dass mit den Erkrankten kaum Beriihrungen mehr
moglich sind, von verbalen Ausfdlligkeiten, der verlorenge-
gangenen Impulskontrolle. Das scheint bei Ihrem Mann alles
nicht der Fall gewesen zu sein.

Im Lauf der Zeit ist Franz anfilliger geworden fiir jede
Form von ihn Infragestellen. Wenn das vorkam, hat er ge-
schwiegen, war beleidigt und hat gemauert. Das war auch
frither schon der Fall und hat sich intensiviert. Er ist jedoch
nie, auch nicht mit Worten, aggressiv gegen mich gewesen.

Man hatte uns eine Psychotherapie empfohlen und
die hat Franz gemacht; ich wurde auch einmal zu einer
Therapiesitzung eingeladen. Danach habe ich ebenfalls ei-
ne ldngere Psychotherapie gemacht, und das ist eine gro-
e Hilfe gewesen.

Der Therapeut hatte selbst einen an Demenz erkrank-
ten Vater und wusste genau, wovon man spricht. Vor al-



lem habe ich dort gelernt, besser auf mich zu hoéren und
mir zuzugestehen, dass ich mich auch um mich kim-
mern darf. Das hat mir sehr geholfen und das hat mir
der Franz nie erschwert, er hat mir schon immer viel
Freiheit gelassen und mich eigentlich nirgends einge-
schriankt. Und das ist bis heute so.

Seitdem Ihr Mann seine Arbeit aufgegeben hat, ist er stets
daheim gewesen.

Am Anfang hat er noch an einem Gartenprojekt in
Schiipfheim teilgenommen. In diesem Haus werden Men-
schen in schwierigen Lebenssituationen fiir kiirzere oder
langere Zeit aufgenommen. Dort hat er noch ein paar Jah-
re im Garten gearbeitet, und das hat ihm einen gewissen
Sinn vermittelt. Eine Weile lang hat er in diesem Haus so-
gar zwei Nachte pro Woche verbracht, bis er wegen seiner
korperlichen Beschwerden nicht mehr gartnern konnte.

Und Sie sind weiterhin auf die Suche gegangen, um Klarheit
tiber den Zustand IThres Mannes zu gewinnen?

Im Mai 2016 gab es noch einmal eine Abklarung, das Er-
gebnis lautete: »Progrediente kognitive Storung/Demenz,
am ehesten im Rahmen einer Alzheimer-Demenz.« Das
war ein Tiefpunkt, ich dachte: Jetzt ist es genug. In die-
ser Zeit traf ich Michael Schmieder, der mir nachdriick-
lich empfahl, mich an Dr. Irene Bopp zu wenden, was wir
dann im Mérz 2017 getan haben; sie konstatierte, sie ha-
be noch nie ein solch umfangreiches Dossier gesehen.

Dr. Bopp hat zunichst ein MRI veranlasst; in dem
Bericht stand: »Die Kriterien fiir einen Normaldruck-Hy-
drocephalus sind nicht gegeben.« Sie hat daraufhin eine
Gesamtbeurteilung der Situation vorgenommen; sie hat
Franz genau angeschaut und gesagt: »Er lauft so komisch,
und er hat Faszikulationen (unwillkiirliche, feine Zuckun-
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gen).« Zudem hat sie eine klinische Polyneuropathie und
ein auffallendes Gangbild festgestellt. Und zum ersten Mal
war die Rede von einem Krankheitsbild aus dem Bereich
der FTLD-ALS-Symptomatik. Sie sagte, wir sollen das Alz-
heimer-Medikament reduzieren. Bis zum Mai 2020 hatten
wir mehrere Termine und immer wieder Abklarungen.

Alles, was Sie berichten zeigt, wie viel Kraft und Nerven es
seitens der Angehdrigen braucht.

Im Anschluss an diese Odyssee wurde uns dann
schonend beigebracht, dass es sich um eine Mischform
von Demenz mit FTD und einer Motoneuronerkrankung
(seltene neurodegenerative Erkrankung) handelt.

Wie geht es Ihrem Mann zurzeit, beinahe zehn Jahre nach der
Diagnose?

Er hat oft starke Schmerzen, vor allem in den Mus-
keln. Seine Verfassung ist von Tag zu Tag unterschied-
lich; zum Laufen bendtigt er einen Rollator, die Beine
kann er manchmal kaum mehr anheben. Das Teilnehmen
an Gesprachen wird zunehmend schwieriger, das Kurz-
zeitgedachtnis funktioniert kaum mehr.

Gestern hatte er einen guten Tag, wir haben lustige
Spriiche miteinander gewechselt. Er konnte gut akzep-
tieren, dass ich am Nachmittag nicht da war. Und es gibt
Tage, an denen er kaum reden mag; er ergreift auch nur
sehr selten noch die Initiative fiir etwas.

Kann er einem Gesprdch noch folgen?

Nicht mehr so gut. Wir haben oft Besuche, Franz liebt
nach wie vor den Kontakt mit Menschen, und gleichzei-
tig wird der Austausch immer schwieriger. Im Gesprach
mit einer Person geht es eher, doch ich bemerke zuneh-
mend, dass er es inhaltlich nicht versteht, wenn ich ihm



etwas erzdhle. Auch die Worte zu finden, fallt ihm immer
schwerer.

Die schwierigsten zwei Punkte sind: Ich habe mei-
nen Gesprachspartner verloren und seine fehlende Em-
pathie tut weh. Einer seiner Freunde ist schwer krank,
und er kann kaum mehr darauf eingehen. Er kann viel-
leicht verschreckt reagieren: »Oh, das tut mir aber leid,
dass es dir so geht.« Aber nachher ist das weg. Was frii-
her fiir ihn als Seelsorger eine Bedeutung gehabt hat, die
Weltsituation oder was auch immer, ist wie verschwun-
den, und das finde ich extrem schwierig.

Das zeigt die Verdnderung der Personlichkeit und die Ein-
samkeit, die das fiir die Angehdrigen bedeutet.
Alleine zu zweit.

Sie konnen Ihren Mann offenbar auch ldnger allein zu Hause
lassen.

Ja, das geht. Ich schreibe immer alles genau fir ihn
auf. Zum Beispiel bin ich froh, dass ich immer noch als
Organistin wirken kann. Es funktioniert gut, wenn er
weif}, wo ich bin und wann ich wieder heimkomme. Heu-
te Morgen hat ihn unsere Tochter auf den Bus begleitet,
am Donnerstag ist er immer in einer Tageseinrichtung,
das erlaubt eine gewisse Entlastung.

Was wunderbar ist: Bei uns im Haus wohnt eine
92-jahrige Frau; im Kopf ist sie total fit, aber sie sieht
fast nichts mehr. Sie ist Witwe und seit einem Jahr isst
sie immer am Montag mit uns am Mittag. Sie ist so lie-
benswiirdig und eine echte Hilfe, denn Franz geht seit
ein paar Wochen zum Singen fiir Menschen mit Demenz,
und die Nachbarin hat mir angeboten: »Bernadette, ich
begleite ihn und warte dort, trinke einen Kaffee und
komme wieder mit ihm heim.«
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Ist das nicht rithrend? Da ist eine neue Freundschaft ent-
standen. Der Franz muss ihr manchmal sagen, wo sie sich
befinden, weil sie es nicht mehr genau sieht. Und sie hat
dafiir das Zeitmanagement iibernommen und kennt den
Weg. Das sind zwei, die sich nach ihren Moglichkeiten
gegenseitig unterstiitzen, das ist wirklich grandios.

Es gibt auch ein paar Kollegen von Franz, die kom-
men einmal im Monat zum Jassen. Dann koche ich etwas
Feines zum Mittagessen und alle sind gliicklich.

Kann Ihr Mann dem Spiel noch folgen?

Er ermudet schneller, und ich habe auch schon wahr-
genommen, dass sie frither aufgehort haben, weil es nicht
so gut lief. Aber im Groflen und Ganzen staune ich, wie
gut Franz noch Jassen kann.

Sie selbst gehen auch in eine Gruppe von Angehdrigen.

Gott sei Dank gibt es die Gruppe, das ist auf eine ge-
wisse Art meine Rettung. Ich habe gemerkt, da bin ich
am rechten Ort, da werde ich verstanden, dort muss ich
nichts erkldren. Es entsteht eine Verbindung, weil man
weif3, wovon der oder die andere spricht.

Noch etwas zu den Menschen um uns: Ich glaube, ein
Mensch, der aufmerksam ist realisiert, dass Franz nicht
gesund ist. Manche sind erstaunt, andere freuen sich tiber
seine Freundlichkeit, zum Beispiel im Bus, er steigt ein
und sagt: »Griiezi miteinander«, und wenn er aussteigt,
sagt er: »Danke vielmals, einen schonen Abend.«

Das hat der Pfarrer friiher auch gemacht, nach der Messe ent-
ldsst er seine Schdfchen. Nun macht er im Bus, was er friiher an
der Kirchentiir getan hat: Alle begriifien und alle verabschieden.

Das habe ich mir so noch gar nicht tiberlegt. Vielen
Dank, das ist eine echte Hilfe, denn das gehort tatsach-



lich zu ihm. Das ist sein Berufsstolz, das gehort zu sei-
ner Identitat. Ich muss das unseren Kindern erzihlen, die
werden sich freuen.

Haben Sie sich schon Gedanken dariiber gemacht, ob Sie Ihren
Mann irgendwann in eine Institution geben?

Wir haben offen dartiber gesprochen. Es ware an der
Zeit dafiir, wenn er Korperpflege braucht, wenn er ge-
waschen und gefiittert werden muss. Ich kann und will
nicht die Pflegerin meines Mannes sein. Allen Leuten,
die ihn fragen: »Franz, wie geht es dir?«, antwortet er:
»Ja, weifdt du, so lange ich bei der Bernadette bin, geht es
mir schon gut.«

Ihre Schilderungen zeigen, dass sich Ihr Mann wohlfiihit, ab-
gesehen von den korperlichen Beschwerden. Wie steht es um
Angste, die der Psychiater Christoph Held so eindriicklich be-
schrieben hat, ndmlich dass Menschen mit einer Demenz oft
sehr viel Angst haben, aber diese Angst nicht mehr ausdriicken
konnen?

Mein Mann hat sehr viel Angst, aber ich weif} nicht,
wovor. Doch ich merke, dass er sich ohne mich unglaub-
lich unsicher fithlt. Was mich auch nachdenklich macht,
ist, dass aufgrund seiner religiosen Erziehung, in der viel
von Strafe und Schuld die Rede war, noch einiges an
schwierigen Erlebnissen im Dunkeln lauert. Franz fragt
oft: »Habe ich etwas falsch gemacht?« Wir sind kirch-
lich sozialisiert, das ist ein wichtiger Pol in unserem Le-
ben. Ich bin zwar immer noch Organistin, aber ich fiih-
le mich auch als in der Kirche engagierter Mensch sehr
frei. Bei Franz zeigt sich die Verbundenheit mit der Tra-
dition heute wieder viel stirker. Der regelmifige Got-
tesdienstbesuch ist ihm sehr wichtig.
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Mir fallt auf, dass Franz iiberall die Vorhdnge zuzieht, die
Fenster schlief3t, einfach uiberall zumachen will. Ob sich
darin eine Art von Angst zeigt?
Noch einige Worte und die Frage, was diese bei Ihnen auslo-
sen: Wut.

Ich musste lernen, dass ich Wut haben darf. Aber
jetzt ist nicht die Zeit, Wut zuzulassen.

Freude

Ich kann mich sehr intensiv freuen. Ich freue mich
einfach an ganz viel Gutem, Liebevollem und Schonem
um mich herum.

Trauer

Ich bin oft traurig und lasse die Trauer auch zu, den-
ke aber, dass ich einen Umgang damit gelernt habe. Mir
helfen die Natur, Musik, meine Spiritualitat und die Li-
teratur.

Hoffnung

Hoffnung habe ich, ich suche und lebe in einer Spi-
ritualitat, in der die Hoffnung dominierend ist. Die Hoff-
nung, dass wir vernetzt sind mit etwas viel Grofierem.

Dankbarkeit
Dankbarkeit ist fiir mich wichtig und ich habe Grund,
fiir Vieles zu danken.

Demut

Das Wort Demut kommt von humilitas - Erdverbun-
denheit. Mit dem kann ich sehr viel anfangen. Vielleicht
noch mal das: Fur mich wird immer wichtiger, dass ich
ein Teil von einem groflen Ganzen bin.



Und zum Schluss die Liebe.

Uber die Liebe habe ich mir die letzten Jahre viele
Gedanken gemacht. Was ist Liebe? Fiir mich heifdt Lie-
be dabeibleiben, nicht davonspringen. Danken und hof-
fen. Das entspricht fiir mich dem gelebten »in guten wie
in schlechten Zeiten«.
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