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Zusammenfassung

Acht Ehefrauen nahmen an unserer Bera-
tungsgruppe fiir Angehérige von Patienten
mit frontotemporaler Demenz (FTD) teil, die
in 7 wochentlichen Sitzungen von jeweils

90 min Dauer stattfand. Es stellte sich heraus,
dass die Gruppenmitglieder zum Teil mit
dhnlichen, z.T.aber mit ganz anderen Proble-
men zu kdmpfen haben als die Angehérigen
von Patienten mit Alzheimer-Krankheit (AK).
Fiir diesen Unterschied ist vor allem verant-
wortlich, dass bei der FTD Verdnderungen
der Personlichkeit und des Verhaltens im
Vordergrund des Symptomspektrums stehen
und nicht kognitive Leistungseinschrankun-
gen, die bei der AK dominieren. Gemessen
an der Zufriedenheit der Teilnehmerinnen
war die neuartige Intervention erfolgreich.
Die Teilnehmerinnen konnten in vieler Hin-
sicht voneinander lernen und gegenseitig
Ratschldge annehmen. Gleichzeitig bot die
Gruppe die Méglichkeit, soziale Kontakte zu
kniipfen. Aufgrund unserer Erfahrungen mit
der Gruppe erscheint uns dringend erforder-
lich, Angehdrigengruppen ins Leben zu ru-
fen, die auf die speziellen Bediirfnisse der
Angehdrigen von Patienten mit dieser De-
menzform zugeschnitten sind.
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Die Besonderheiten der
frontotemporalen Demenz
aus dem Blickwinkel einer
speziellen Angehorigengruppe

Die frontotemporale Demenz (FTD)
ist eine Form der fortschreitenden Hirn-
leistungsstorung, bei der friihzeitig
nichtkognitive Symptome auftreten und
iiber weite Strecken des Verlaufs das
Krankheitsbild bestimmen. Eine Atro-
phie des frontalen und/oder temporalen
Kortex fiihrt zu charakteristischen Symp-
tomen, die meist im Prisenium einset-
zen.

Angehdrige von Patienten mit FTD
sind von Anfang an mit ausgeprégten
Verdnderungen der Personlichkeit und
des Verhaltens der Patienten bei meist
gleichzeitig fehlender Krankheits-
einsicht konfrontiert. Die Patienten wir-
ken zunehmend oberfldchlich und un-
bedacht. Viele fallen durch enthemmtes,
taktloses und manchmal auch aggressi-
ves Verhalten auf, wobei es nicht selten
zur Uberschreitung sozialer Normen
kommt. Gr6f3enideen, finanzielle Trans-
aktionen, oder Missachtung von Ver-
kehrsregeln sind hiufig. Bei anderen Pa-
tienten dominiert eine zunehmende An-
triebslosigkeit verbunden mit Desinter-
esse und sozialem Riickzug. Hiufig zei-
gen die Patienten Stereotypien oder Ri-
tuale, an denen sie festhalten. Meist erst
im Verlauf der Krankheit werden Defi-
zite des Gedichtnisses offensichtlich, die
aber lange nicht so ausgeprégt sind wie
bei der Alzheimer-Krankheit [11, 7].

Die Versorgung demenzkranker Pa-
tienten stellt duflerst hohe Anforderun-
gen an die pflegenden Angehdorigen. Vor
allem die stédndige psychische Belastung,
verstirkt durch unzureichende Bewalti-

gungsstrategien, kann zu einer Reihe
von psychiatrischen und psychosomati-
schen Symptomen fiithren. Beispielswei-
se zeigen zwischen 30% und 80% der
pflegenden Angehorigen Demenzkran-
ker ausgeprégte depressive Symptome
[2,3]. Ebenso héufig fithrt die Pflege bei
den Angehorigen zu sozialer Isolierung
und Korperbeschwerden sowie zur ver-
mehrten Einnahme von Beruhigungs-
mitteln [3]. Mehrere Studien kamen zu
dem Schluss, dass die subjektive Belas-
tung und der korperliche Gesundheits-
zustand der Angehorigen stirkere Pri-
diktoren der Institutionalisierung sind
als Patientenvariablen [8, 1]. Fiir die Be-
lastung der pflegenden Angehorigen
sind dabei weniger die kognitiven Be-
eintrachtigungen der Patienten ent-
scheidend als die Verdnderungen in ih-
rem Verhalten [9].

Die Erfahrung in unserem Alzhei-
mer-Zentrum zeigt, dass die Belastung
von Angehorigen von Patienten mit FTD
insbesondere wegen der im Vorder-
grund stehenden Verhaltensauffilligkei-
ten immens ist. Gleichzeitig sehen sich
die Angehorigen von ihren Freunden
und Bekannten, aber auch von anderen
Familienmitgliedern unverstanden und
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Features of frontotemporal dementia
from the perspective of a special
support group

Summary

Eight spouses of patients diagnosed with
frontotemporal dementia (FTD) participated
in a special support group. Seven weekly ses-
sions of 90-min duration were held.This pilot
project provided the opportunity to learn
more about FTD and the specific problems
and needs of caregivers.Their problems are
predominantly due to changes in the pa-
tients’ personalities and behaviour, not to the
cognitive impairment. Furthermore, in con-
trast to Alzheimer’s disease, patients are rela-
tively young, the current state of scientific
knowledge about FTD is unsatisfactory,and
the disease is almost unknown among
physicians. As part of the group activity, care-
givers received information on the typical
symptoms of FTD.This enhanced their un-
derstanding of the alterations in the pa-
tients’ personalities and behaviour and facili-
tated acceptance of the disease. During
group meetings, participants were encour-
aged to express their own needs and to deal
with painful emotions including aggression,
anger, mourning, and guilt. The caregivers
felt relieved by sharing their problems with
others.They were able to learn from each
other and to exchange suggestions and solu-
tions.The group also helped to establish new
contacts and friendships. Participants’evalu-
ations of the novel intervention were very
positive. We conclude from these initial ob-
servations that support groups are needed
for caregivers of patients with FTD which are
tailored to their specific needs.
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von den weiterbehandelnden Arzten oft
nur unbefriedigend betreut. Auch der
Austausch mit Angehorigen von Alzhei-
mer-Patienten oder der Besuch einer
Alzheimer-Angehorigengruppe wird of-
fenbar den Bediirfnissen von Angehori-
gen von Patienten mit FTD nicht ge-
recht, was aufgrund der eben geschilder-
ten Besonderheiten der FTD durchaus
nachvollziehbar ist.

Daher richteten wir an unserem
Zentrum eine Beratungsgruppe fiir An-
gehorige von Patienten mit FTD ein. Un-
sere Ziele waren einerseits, den Angeho-
rigen Informationen, emotionalen
Riickhalt, Verstandnis, Ermutigung so-
wie praktische Ratschldge zu vermitteln
und die Moglichkeit zu Aussprache und
Erfahrungsaustausch zu geben, anderer-
seits aber auch, die speziellen Probleme
und Bediirfnisse der Angehorigen von
Patienten mit FTD ndher kennen zu ler-
nen und ggf. Unterschiede zur Alzhei-
mer-Krankheit heraus zu arbeiten.

Tabelle 1

Eine vergleichbare Gruppe war uns
zu diesem Zeitpunkt nicht bekannt, zu-
mindest fanden sich in der Literatur kei-
ne entsprechenden Publikationen.

Pilotprojekt:
Angehorigengruppe

Von 14 Angehérigen von Patienten mit
FTD aus dem Miinchener Raum, denen
wir die Teilnahme an der Gruppe anbo-
ten, nahmen 8 Ehefrauen zwischen 46
und 69 Jahren die Einladung an. Bei 7
der Patienten, hatten wir unter Einbezie-
hung von strukturellen und bildgeben-
den Verfahren nach den Lund-Manches-
ter-Kriterien [11] (Tabelle 1) eine FTD
diagnostiziert, ein Patient litt an einer
subkortikalen arteriosklerotischen En-
zephalopathie mit ausgepragten fronta-
len Symptomen. Beurteilt an der Fihig-
keit zur selbstdndigen Lebensfiithrung
lagen bei den Patienten alle Schweregra-
de der Demenz vor. Ein Patient war vor

Klinische Merkmale der frontotemporalen Demenz. (Nach Neary et al. [7])

Folgende Merkmale sind fiir die Diagnose erforderlich

o Schleichender Beginn und allmahliche Verschlechterung

o Friih im Verlauf auftretende Vergroberung des sozialen Verhaltens
o Friih im Verlauf auftretende Veranderung der Personlichkeit

o Frith im Verlauf auftretende Verflachung des Affekts

o Friihzeitiger Verlust der Krankheitseinsicht

Folgende Merkmale stiitzen die Diagnose

o Verdnderung des Verhaltens

Ablenkbarkeit und mangelndes Durchhaltevermdgen
Hyperoralitat und Veranderung der Essgewohnheiten

Perseverierende und stereotype Verhaltensweisen

Utilisationsverhalten

o Sprache und Kommunikation

Spachliche Aspontaneitat und verringerte Sprachproduktion

Rededrang

Spachliche Stereotypien, Echolalie, Perseverationen

Mutismus

o Korperlicher Befund
Primitivreflexe
Inkontinenz
Akinesie, Rigiditat und Tremor
Niedriger und labiler Blutdruck

o Neuropsychologische und technische Untersuchungsbefunde

Deutliche Storungen in Tests von Frontalfunktionen in Abwesenheit von schwerer Amnesie, Aphasie
oder Wahrnehmungsstorung

EEG normal trotz klinisch eindeutiger Demenz

Strukturelle und/oder funktionelle Bildgebung zeigt vorherrschende frontale und/oder anterior
temporale Auffalligkeiten
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Tabelle 2
Struktur der Angehorigengruppe

Sitzung Gegenstand

Wissenswertes {iber die FTD

Maglichkeiten der Entlastung

N O LA W N =

Tabelle 3

Vorstellungsrunde; Ziele, Grenzen, Erwartungen
Frithstadium: individuelle Probleme, emotionale Belastung, Losungsmaglichkeiten
Verlauf: individuelle Probleme emotionale Belastung, Losungsmaglichkeiten

Sozialpadagogin: finanzielle, rechtliche und soziale Fragen

Besuch der beschiitzten Einrichtung eines Behindertenheims

Gemeinsamkeiten und Unterschiede zwischen den Belastungen von Angehorigen
von Alzheimer-Patienten und Patienten mit FTD

Gemeinsamkeiten

Unterschiede

Erleben von Krankheit, Verdnderung und Verlust
Trauer

Rollenwechsel

Soziale Isolierung

Finanzielle Schwierigkeiten

einem Jahr auf der geschlossenen Abtei-
lung eines Behindertenheims unterge-
bracht worden, alle anderen Patienten
lebten noch zu Hause.

Die Gruppensitzungen fanden fort-
laufend einmal wochentlich tiber einen
Zeitraum von 7 Wochen statt. Der Zeit-
rahmen war auf eineinhalb Stunden be-
grenzt. Alle Teilnehmer nahmen an jeder
Sitzung teil. Die Gruppe wurde von einer
Arztin in psychiatrischer Weiterbildung
geleitet, als Komoderator wirkte ein Arzt
mit neurologischer Weiterbildung mit.
Um der Gruppe eine Struktur zu geben
und um zu gewdhrleisten, dass wichtige
Themen nicht tibersehen werden, legten
wir einen groben ,,Stundenplan® vor Be-
ginn der ersten Sitzung fest (Tabelle 2).

Ergebnisse
Aufklarung gibt Sicherheit

Im Rahmen der Gruppe wurde rasch of-
fensichtlich, dass durch die andersarti-
ge Symptomatik der FTD zum Teil ganz
andere Probleme auftreten, als bei der
Alzheimer-Erkrankung. Da die Wesens-
verdnderung der Patienten gerade zu

Vergleichsweise junges Alter der Patienten

Friih auftretende Personlichkeitsveranderungen
Mangelnde Krankheitseinsicht

Ungeniigender Informationsstand der Arzte
Riickstand der Forschung

Fehlende Therapiemdglichkeiten

Unkenntnis, fehlende Akzeptanz der Gesellschaft

Beginn der Erkrankung meist im Wider-
spruch steht zu zahlreichen unbeein-
trichtigten Fahigkeiten, zweifeln Ange-
horige nicht selten am tatsdchlichen
Vorliegen einer Erkrankung. Es wurde
deutlich, wie wichtig eine ausfiihrliche
Aufkldrung ist. Unsicherheiten und
Fehleinschdtzungen der Krankheit kon-
nen zu unberechtigten Hoffnungen, aber
auch zu unbegriindeter Resignation bei-
tragen. Griindlichere Kenntnisse iiber
die Krankheit sind unerlisslich, um sol-
che Fehleinschitzungen zu korrigieren,
ein besseres Verstindnis der Patienten
zu erreichen und unbegriindete Selbst-
vorwiirfe zu vermeiden. Als hilfreich er-
wies es sich, den Angehorigen die atro-
phischen Verdnderungen im Kernspin-
tomogramm und die Stoffwechseldefizi-
te im Positronenemissionstomogramm
(letztere scheinen auf medizinische Lai-
en den grofiten Eindruck zu machen) zu
zeigen. Diese Bilder fithrten den Ange-
horigen vor Augen, dass die Patienten
tatsdchlich an einer organischen Hirn-
krankheit leiden und dass die Verhal-
tens- und Wesensverdnderung Sympto-
me und kein boswilliges oder absichtli-
ches Verhalten darstellen.

Den Angehérigen zufolge sind die
Wesens- und Verhaltensverdanderungen
der Patienten wesentliches Merkmal der
FTD.Als besonders belastend wurde ver-
letzendes und egoistisches Benehmen,
Streitsucht, aber auch phlegmatisches
Verhalten und Desinteresse beschrieben.
Besonders bei den Angehdrigen derjeni-
gen Patienten, bei denen Enthemmung
und Taktlosigkeit im Vordergrund des
klinischen Bildes stand, kam es infolge
der stindigen verletzenden Konfronta-
tionen durchaus zu negativen Emotio-
nen wie Aggression und Wut. Diese neu-
en, ungewohnten und unannehmbaren
Gefithle gegeniiber dem Ehepartner
wurden verleugnet, verdringt oder
schuldhaft erlebt. In der Gruppe wurde
ausfiihrlich dariiber diskutiert,ob und in
welchem Ausmaf3 solche Gefiihle statt-
haft sind und ob sie nachvollziehbare
und vielleicht sogar heilsame Reaktio-
nen darstellen. Auf der anderen Seite
wurde betont, wie wichtig es ist, sich klar
zu machen, dass die aus dem Rahmen
des normalen Zusammenlebens fallen-
den Verhaltensweisen der Patienten
Symptome der Erkrankung sind und da-
her nicht als personlicher Angriff gewer-
tet werden diirfen. Wir versuchten, den
Teilnehmerinnen medizinische und psy-
chologische Erklarungsmodelle fiir das
verdnderte Verhalten anzubieten. Bei-
spielsweise war fiir sie neu und sehr hilf-
reich zu erfahren, dass die Patienten hiu-
figkaum aus der Mimik anderer Gesich-
ter lesen konnen. Auch die Versicherung,
dass viele der Verhaltensauffilligkeiten
medikamentos beeinflussbar sind, wirk-
te entlastend, zumal da dies von den
schon ,erfahreneren“ Angehérigen be-
stdtigt wurde.

Die Personlichkeitsveranderung der
Patienten fiihrte in den meisten Féllen
auch zum Riickzug des ehemaligen
Freundeskreises und damit nicht selten
zur sozialen Isolation der Angehorigen.
Viele Freunde seien durch das veridnder-
te Verhalten der Patienten verunsichert,
aber auch erschreckt oder beleidigt. Da
die Angehorigen gerade in dieser Situa-
tion sehr vom Riickhalt durch Freunde
und Bekannte profitieren kénnen, ist es
besonders wichtig, aktiv auf Freunde
und Bekannte zuzugehen und offen
iiber die Erkrankung zu sprechen, um
Unsicherheiten zu beseitigen und Miss-
verstdndnisse auszurdumen.

Neben der Wesensveranderung stellt
die mangelnde Krankheitseinsicht der
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Patienten mit die grofite Schwierigkeit
dar. Die Uneinsichtigkeit kann Patienten
und Angehorige in sehr unangenehme
Situationen bringen. Die Gruppe be-
schiftigte sich eingehend mit der Frage,
wie Angehorige mit der verminderten
bzw. fehlenden Krankheitseinsicht der
Patienten zurechtkommen kénnen. Ei-
nerseits schafft sie die bereits dargestell-
ten Probleme, andererseits stellt sie fiir
die Patienten auch einen gewissen Schutz
dar. Sie fiihlen sich weitgehend gesund -
anders als Alzheimer-Patienten, die zu-
mindest im leichtgradigen Krankheits-
stadium ihre Defizite bemerken und mit
Beschamung, Depression oder Verzweif-
lung darauf reagieren.

Viele der Angehérigen haben im
Lauf der Zeit Strategien entwickelt, mit
der mangelnden Krankheitseinsicht um-
zugehen. Es hat sich als zwecklos erwie-
sen, den Patienten tiberzeugen zu wollen,
er sei krank. Weiter kommt man offen-
sichtlich mit Vorwénden: Der Besuch
beim Nervenarzt wird beispielsweise als
Routineblutuntersuchung deklariert.
Wichtig ist fiir die Angehorigen, sich we-
gen des Gebrauchs von Unwahrheiten
kein schlechtes Gewissen einzureden.

Ausgleich und Regeneration beugen
Depressionen vor

Die meisten Teilnehmerinnen gaben an,
sich im Rahmen der Gruppe zum ersten
Mal iiber ihre eigenen Gefiihle klar ge-
worden zu sein und damit auseinander-
gesetzt zu haben. Fast alle Angehorigen
nutzten die Gelegenheit, in der Gruppe
iiber ihre Gefiihle im Zusammenhang
mit der Erkrankung zu sprechen. Im
Vordergrund stand dabei die Trauer
iiber den Verlust und die Hoffnungslo-
sigkeit, aber auch Gefiihle wie Aggressi-
on und Wut iiber das z. T. unverstandli-
che Verhalten des Patienten.

Im Rahmen der Gruppe wurde
durch die stindige Auseinandersetzung
mit der Krankheit den verstindlichen
Abwehr- und Verdringungsmechanis-
men entgegengearbeitet. Dazu gehorten
vor allem, die Krankheit nicht wahrha-
ben zu wollen und die Suche nach alter-
nativen Erkldrungen fiir die Verhaltens-
dnderungen der Patienten.

Ein wichtiges Ergebnis der Angeho-
rigengruppe war, dass die Teilnehmerin-
nen sich bewusst wurden, wie wichtig es
ist, auf seelischen Ausgleich und Rege-
neration zu achten. Um einen Anhalts-
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punkt iiber das aktuelle psychische Be-
finden der Teilnehmerinnen zu erhalten,
baten wir die Teilnehmerinnen, das
Beck-Depressions-Inventar (BDI) aus-
zufiillen. Die Ergebnisse iiberraschten
nicht und unterstrichen die zuvor er-
wihnten Studienergebnisse: Bei der
Mehrzahl der Angehorigen lagen zu-
mindest mittelgradige Symptome einer
Depression vor. Dennoch standen die
meisten Teilnehmerinnen dem Vor-
schlag, eine regelméflige verhaltensthe-
rapeutisch orientierte Psychotherapie zu
beginnen, anfangs sehr ablehnend ge-
geniiber. Diese Einstellung lief§ sich aber
nach einer ausfiihrlichen Diskussion re-
vidieren, in der die Angehdrigen lernten,
ihre gegenwirtige Lebenssituation als
hingezogene Trauerreaktion bei anhal-
tender Belastung zu betrachten.

Um sich Auszeiten zu genehmigen
oder sozialen Aktivitdten nachzugehen,
war iiber die Hélfte der Teilnehmerin-
nen auf die Verfiigbarkeit von anderen
Aufsichtspersonen angewiesen. Versu-
che, Hilfe von auflen zu organisieren
(ambulanter Dienst, Tagesstétten, Be-
schiftigungstherapie) scheitern aller-
dings hédufig an den Patienten. Bei typi-
scherweise fehlender Krankheitseinsicht
lehnen sie solche Moglichkeiten haufig
von vornherein ab.

Beratung - Stammtisch -
Selbsthilfegruppe

Nach Abschluss der Gruppe baten wir
die Teilnehmerinnen, einen kurzen Be-
urteilungsbogen auszufiillen und ohne
Nennung des Namens per Post zurtick-
zusenden. Die Gruppe wurde von allen
Teilnehmerinnen ausnahmslos positiv
beurteilt. Die Frage ,Wovon haben Sie
am meisten profitiert? wurde zu glei-
chen Anteilen beantwortet mit

D ,Zusammentreffen mit Menschen,
die dhnliche Probleme haben“ und
D ,,Austausch von Problemen und Sor-

«

gen®

Daher verwunderte nicht, dass die Teil-
nehmerinnen ohne Motivation durch
die Gruppenleitung einen ,,Stammtisch“
griindeten und sich seitdem kontinuier-
lich treffen. Wir wurden gebeten, die ent-
sprechende Information an Angehorige
von Patienten mit FTD weiterzugeben,
tiir die eine Selbsthilfegruppe niitzlich
sein kénnte.

Diskussion

Vor dem Hintergrund unserer langjahri-
gen Erfahrungen mit Angehérigengrup-
pen bei der Alzheimer-Krankheit [6] be-
richten wir iiber eine Beratungsgruppe
fiir Familienmitglieder von Patienten mit
frontotemporaler Demenz (FTD). Unse-
re Erwartung war, dass diese Angehori-
gen als indirekt Betroffene zwar ebenso
unter der Krankheit leiden, wie wir es bei
der Alzheimer-Krankheit kennen, dass
fiir ihre Belastung aber andersartige Fak-
toren verantwortlich sein kénnten als bei
der hiufigsten Demenzform. Es wurde
deutlich, dass viele Schwierigkeiten und
Belastungen der Angehérigen von Pati-
enten mit FTD sich nicht von denen un-
terscheiden, die pflegende Familienmit-
glieder bei der Alzheimer-Krankheit auf-
sichnehmen. Die Verdnderung eines ge-
liebten Menschen mitzuerleben, Krank-
heit und Verlust hinzunehmen, Trauer-
arbeit zu leisten, einem tiefgreifenden
Rollenwechsel unterworfen zu sein - das
sind Probleme, die den Angehorigen al-
ler Demenzkranken begegnen. Auch Ver-
bitterung und Enttduschung tiber das ei-
gene Schicksal, die unaufhoérlichen
Schwierigkeiten im Zusammenleben mit
dem Kranken, der Riickzug von Freun-
den und Bekannten und die damit ver-
bundene Vereinsamung sowie finanziel-
le N6te sind vielen Angehorigen von De-
menzpatienten unabhingig von der Ur-
sache der Krankheit gemeinsam. Zusétz-
lich zu diesen bei jeder Demenz auftre-
tenden Problemen haben die Angehori-
gen von Patienten mit FTD nach unseren
Erfahrungen mit spezifischen Schwierig-
keiten zu kdmpfen. Sie hdngen damit zu-
sammen, dass im Unterschied zur Alz-
heimer-Krankheit bei der FTD Person-
lichkeitsverdnderungen schon zu Beginn
vorherrschen, dass die Patienten meist
relativ jung sind, dass tiber die FTD weit
weniger medizinisches Wissen vorhan-
den ist und dass die Arzte aulerhalb von
spezialisierten Zentren diese Form der
Demenz kaum kennen (Tabelle 3).

Ganz besonders machen den Ange-
horigen die Wesensverdnderungen der
Patienten zu schaffen, die bei der FTD
schon zu Beginn der klinischen Symp-
tomatik auftreten. Wie bereits Talerico
[10] und Hall [5] dargestellt haben, tre-
ten die grofiten Schwierigkeiten bei den-
jenigen Patienten auf, die zur Aggressi-
vitdt, Enthemmtheit und Taktlosigkeit
neigen und denen jegliche Krankheits-



einsicht fehlt. Davon abgesehen konnen
diese Patienten sich selbst und ihre An-
gehorigen durch ihr Verhalten in unan-
genehme und sogar gefahrliche Situatio-
nen bringen. Die Verdnderung einer ge-
liebten Person hin zu einen ,,unsympa-
thischen, nicht mehr liebenswerten
Menschen ruft bei den betroffenen An-
gehorigen nicht nur Verlustgefiihle und
Trauer hervor, sondern hédufig auch Ag-
gressionen, Zweifel und Ablehnung. We-
gen der ausgeprigten Diskrepanz zwi-
schen der Personlichkeitsverdnderung
und den meist lange relativ gut erhalte-
nen kognitiven Fahigkeiten féllt es nach
unserem Eindruck den Angehorigen bei
der FTD noch schwerer als bei der Alz-
heimer-Krankheit, sich auf das Vorlie-
gen einer hirnorganischen Erkrankung
einzustellen.

Die FTD betrifft in der Regel im
Vergleich zur Alzheimer-Krankheit rela-
tiv junge Patienten und ist keine Alters-
krankheit im eigentlichen Sinne. Eine
degenerative Hirnerkrankung stellt im
Présenium einen noch grofleren Schick-
salsschlag dar als im hoheren Alter. Die
Patienten stehen bei Ausbruch der Er-
krankung meist noch im Berufsleben
und sind langfristige finanzielle Ver-
pflichtungen eingegangen. Zum Teil ha-
ben sie Kinder, fiir deren Ausbildung sie
aufkommen miissen. Deswegen entste-
hen durch die Erkrankung auch in fi-
nanzieller Hinsicht grofle Probleme. An-
gehorige von Patienten mit FTD treffen
auf Unverstidndnis in der Offentlichkeit,
denn als Ursache von Hirnleistungssto-
rungen und Verhaltensdnderungen im
Alter kennen medizinische Laien bes-
tenfalls die Alzheimer-Krankheit. Viel-
fach ziehen sich Freunde und Bekannte
zuriick, abgeschreckt von der Person-
lichkeitsverdnderung des Patienten.
Auch von vielen Arzten fiihlen sich die
Angehdrigen schlecht beraten, weil die-
se hdufig nur unzureichend tiber die
FTD informiert sind.

Zum Teil liegt es an der vergleichs-
weise niedrigen Prévalenz der FTD, dass
die medizinische Forschung bei weitem
nicht den Stand erreicht hat, iiber den
sie heute auf dem Gebiet der Alzheimer-
Krankheit verfiigt. Die Folge davon ist,
dass auch Spezialisten viele Fragen nicht
beantworten kénnen, insbesondere las-
sen sich kaum Prognosen iiber den Ver-
lauf abgeben. Wegen der angefiihrten
Unterschiede kann eine Alzheimer-An-
gehorigengruppe den Bediirfnissen von
Angehorigen mit FTD nur z. T. gerecht
werden. Weil davon auszugehen ist, dass
mangelndes Wissen iiber die Krankheit,
unzureichende Bewiltigungsstrategien
und fehlende Unterstiitzung wesentlich
zu einer frithzeitigen Heimunterbrin-
gung von Patienten mit FTD beitragen,
ist die Einrichtung von Gruppen wiin-
schenswert, die den speziellen Proble-
men und Bediirfnissen der pflegenden
Angehorigen bei dieser Krankheit Rech-
nung tragen. Allerdings diirfte die
Prévalenz der FTD vielerorts zu gering
sein, um spezielle Angehorigengruppen
einzurichten. In diesen Fillen sollten zu-
mindest Zusatzangebote fiir Angehori-
ge von Patienten mit FTD im Rahmen
von Alzheimer-Angehérigengruppen
angeboten werden.

Die Erfahrungen mit unserem Pi-
lotprojekt legen allerdings nahe, dass
eine Angehorigengruppe lingerfristig
angelegt werden sollte. Sieben Treffen
reichen nicht aus, um den Teilnehmern
Lernprozesse zu ermoglichen und dau-
erhafte Verhaltensumstellungen in Gang
zu bringen. Auch blieb im Rahmen der 7
Treffen nur wenig Platz fiir die Erarbei-
tung von einzelfallorientierten Losungs-
strategien. In langerfristig konzipierten
Gruppen ist vermutlich auch die einge-
hendere Kldrung emotionaler Probleme
und die Behandlung von Tabuthemen
wie Gewalt oder Sexualitdt moglich. Das
Ziel kontrollierter Studien sollte es sein,
Angehorigengruppen bei FTD darauf-
hin zu priifen, ob sie die subjektive Be-
lastung der Teilnehmer verringern, die
Tragfdhigkeit des familidren Versor-
gungssystems erhohen und Heimunter-
bringungen verzégern konnen.
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