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Diese Broschiire entstand aus der Erfahrung
eines Betroffenen.

Als ich die Diagnose Frontotemporale Demenz
erhielt, suchte ich nach Informationen die mir
und meiner Familie helfen wirden, die
Erkrankung besser zu verstehen. Vieles, was ich
fand, bezog sich jedoch auf Alzheimer und
spiegelte meine eigene Situation nur
unzureichend wider.

Diese Broschiire soll Betroffenen und
Angehorigen Orientierung geben, Verstandnis
fordern und Mut machen. Sie ersetzt keine
medizinische Beratung, mochte aber dabei
helfen, die Erkrankung besser zu verstehen und
den gemeinsamen Weg mit Frontotemporaler
Demenz zu erleichtern.

Denn niemand sollte nach einer Diagnose das
Gefthl haben, alleine zu sein.



\orwort

Liebe Betroffene, liebe Angehorige,

wenn Sie diese Broschire in den Handen halten,
sind Sie wahrscheinlich mit einer Diagnose
konfrontiert worden, die viele Fragen aufwirft:
Frontotemporale Demenz.

Vielleicht haben Sie die Diagnose selbst
erhalten. Vielleicht begleiten Sie einen
Menschen, den Sie lieben. Vielleicht suchen Sie
nach Antworten, Orientierung oder einfach nach
dem Gefuhl, mit Ihren Sorgen nicht allein zu
sein.

Als ich die Diagnose Frontotemporale Demenz
erhielt, begann fur mich ein neuer
Lebensabschnitt. Der Weg dorthin war geprégt
von Unsicherheit, vielen Untersuchungen und
der Suche nach einer Erklarung fir die
Veranderungen, die ich bei mir bemerkte.

Nach der Diagnose suchte ich nach
Informationen. Doch vieles, was ich fand,
beschrieb vor allem Alzheimer. Ich las Uber
Geddachtnisverlust und Vergesslichkeit, erkannte
mich darin aber nur teilweise wieder. Die



Herausforderungen einer Frontotemporalen
Demenz, insbesondere einer primar progressiven
Aphasie, wurden kaum erwéhnt.

Damals wurde mir bewusst: Demenz ist nicht
gleich Demenz.

Genau deshalb ist diese Broschtre entstanden.

Sie soll Betroffenen und Angehérigen
verstandliche Informationen Gber
Frontotemporale Demenz vermitteln. Sie soll
helfen, die Erkrankung besser zu verstehen,
Angste abzubauen und Wege aufzeigen, wie man
mit den Veranderungen im Alltag umgehen
kann.

Vor allem aber soll sie eines vermitteln:
Sie sind nicht allein.

Viele Menschen gehen diesen Weg. Viele
Familien stehen vor ahnlichen
Herausforderungen. Und obwohl
Frontotemporale Demenz das Leben verdndert,
nimmt sie uns nicht unsere Wirde, unsere
Personlichkeit und unseren Wert als Menschen.



Ich hoffe, dass diese Broschiire Ihnen
Orientierung, Verstandnis und vielleicht auch ein
wenig Zuversicht schenken kann.

Mit herzlichen GrilRen

Raimund Oberschmid

Autor von
,,Mein Leben mit Frontotemporaler Demenz — Ich verliere
Worte, aber nicht meine Stimme



Kapitel 1 — Wenn Demenz
anders beginnt

Als ich zum ersten Mal die Diagnose
Frontotemporale Demenz horte, war mein erster
Gedanke nicht die Krankheit selbst.

Mein erster Gedanke war:
»Das hat meine Familie nicht verdient.*

Der Begriff Frontotemporale Demenz war mir
zwar nicht vollig unbekannt. Ich hatte erstmals
davon gehort, als Gber die Erkrankung von Bruce
Willis berichtet wurde. Damals dachte ich, es sei
einfach eine andere Form von Alzheimer.

Erst spater wurde mir bewusst, dass
Frontotemporale Demenz, kurz FTD, eine ganz
eigene Erkrankung ist.

Genau deshalb beginnt diese Broschiire mit einer
wichtigen Botschaft:

Demenz ist nicht gleich Demenz.



Was ist Frontotemporale Demenz?

Frontotemporale Demenz (FTD) ist eine
Erkrankung des Gehirns. Dabei werden
Nervenzellen in bestimmten Bereichen des
Gehirns nach und nach geschédigt und gehen
verloren.

Betroffen sind vor allem:

« die Stirnlappen (Frontallappen)
« die Schlafenlappen (Temporallappen)

Diese Bereiche sind unter anderem fiir Sprache,
Verhalten, Geflhle, Personlichkeit,
Entscheidungen und soziale Fahigkeiten
zustandig.

Daher zeigen Menschen mit FTD oft andere
Symptome als Menschen mit Alzheimer.



FTD ist nicht Alzheimer

Wenn Menschen das Wort Demenz horen,
denken die meisten zuerst an Vergesslichkeit.

Genau deshalb wird Demenz haufig automatisch
mit Alzheimer gleichgesetzt.

Bei Alzheimer stehen Gedachtnisprobleme meist
im Vordergrund.

Menschen vergessen Termine, Namen oder
Erlebnisse und haben Schwierigkeiten, sich neue
Informationen zu merken.

Bei Frontotemporaler Demenz sieht das oft
anders aus.



Viele Betroffene erinnern sich lange Zeit gut an
Ereignisse und Termine. Dafiir treten andere
Veranderungen auf:

Probleme beim Sprechen oder Verstehen
von Wortern

Veranderungen der Personlichkeit
Schwierigkeiten im sozialen Umgang
ungewohnliches Verhalten
Antriebslosigkeit oder Enthemmung

Deshalb erkennen sich viele Menschen mit FTD
in allgemeinen Demenzbroschiren nicht wieder.



Die verschiedenen Gesichter der
FTD

Frontotemporale Demenz ist keine einzelne
Erkrankung.

Es gibt verschiedene Formen.

Bei manchen Menschen stehen
Verhaltensédnderungen im Vordergrund.

Bei anderen beginnt die Erkrankung mit
Sprachproblemen.

Zu diesen sprachlich dominierten Formen gehort
die sogenannte Primér Progressive Aphasie
(PPA).

,,Primir bedeutet, dass die Sprachprobleme im
Mittelpunkt stehen.

,Progressiv‘ bedeutet, dass sich die
Veranderungen im Laufe der Zeit entwickeln.

,»Aphasie“ bedeutet Sprachstorung.



Viele Betroffene merken zun&chst, dass ihnen
Worter fehlen, Gespréache anstrengender werden
oder die Bedeutung von Wortern verloren geht.

Gerade deshalb wird die Erkrankung haufig erst
spat erkannt.

Warum Aufklarung so wichtig ist

Fir viele Betroffene beginnt nach der Diagnose
eine schwierige Zeit.

Man sucht Informationen.
Man mochte verstehen, was passiert.

Man mochte Antworten fir sich selbst und fur
die Familie finden.

Doch viele Informationen Uiber Demenz
beschaftigen sich fast ausschlieBlich mit
Alzheimer.

Menschen mit FTD stellen dann oft fest:
»Das beschreibt gar nicht meine Situation.*

Dabei ist Verstandnis besonders wichtig.



Wer versteht, was hinter den VVerdnderungen
steckt, kann besser damit umgehen.

Das gilt fiir Betroffene genauso wie fiir
Angehorige.

Das Wichtigste zuerst

Eine Diagnose Frontotemporale Demenz
verandert vieles.

Aber sie verandert nicht den Wert eines
Menschen.

Hinter jeder Diagnose steht weiterhin ein
Mensch mit Gefiihlen, Winschen, Erinnerungen
und Hoffnungen.

Diese Broschiire soll dabei helfen, die
Erkrankung besser zu verstehen und den
gemeinsamen Weg mit Frontotemporaler
Demenz ein Stiick leichter zu machen.

Denn niemand sollte diesen Weg alleine gehen
massen.



Kapitel 2

Die verschiedenen Formen
der Frontotemporalen
Demenz

Wenn Menschen von Frontotemporaler Demenz
sprechen, entsteht oft das Bild einer einzigen
Erkrankung.

Doch FTD hat viele Gesichter.

Nicht jeder Betroffene erlebt dieselben
Veranderungen. Manche Menschen bemerken
zuerst Probleme mit der Sprache. Andere fallen
durch Veranderungen ihres Verhaltens auf.
Wieder andere zeigen Merkmale aus mehreren
Bereichen.

Deshalb ist es wichtig zu wissen: Es gibt
verschiedene Formen der Frontotemporalen
Demenz.



Die Verhaltensvariante (bvFTD)

Die Verhaltensvariante ist die hufigste Form der
Frontotemporalen Demenz.

Hier stehen Veranderungen der Personlichkeit
und des Verhaltens im Vordergrund.

Angehorige bemerken oft zuerst, dass sich der
betroffene Mensch veréndert.

Mogliche Anzeichen sind:

« weniger Einfihlungsvermdgen

« unangemessene Bemerkungen

« Verlust sozialer Hemmungen

. starke Gleichgultigkeit

« Ruckzug von Familie und Freunden

. aufféllige Gewohnheiten oder Rituale

Viele Betroffene selbst nehmen diese
Verénderungen zundchst gar nicht wahr.

Fir Angehorige kann dies besonders belastend
sein, weil sie oft das Geflihl haben, dass sich der
vertraute Mensch verandert.



Die Priméar Progressive Aphasie
(PPA)

Bei dieser Form stehen Sprachprobleme im
Mittelpunkt.

Die Betroffenen bemerken haufig zuerst:

« Schwierigkeiten, passende Worter zu
finden

« Probleme beim Verstehen von Sprache

« Veranderungen beim Lesen oder
Schreiben

« zunehmende Schwierigkeiten in
Gesprachen

Das Gedachtnis kann dabei oft lange Zeit gut
erhalten bleiben.

Gerade deshalb wird diese Form der Demenz
h&ufig nicht sofort erkannt.

Viele Menschen erleben zundchst eine lange Zeit
voller Unsicherheit, bevor die richtige Diagnose
gestellt wird.



Die semantische Variante

Bei der semantischen Variante verlieren Worter
nach und nach ihre Bedeutung.

Betroffene horen oder lesen ein Wort und wissen
plotzlich nicht mehr genau, was es bedeutet.

Manche erkennen Gegenstande noch, kdnnen sie
aber nicht mehr richtig benennen.

Auch bekannte Begriffe kdnnen mit der Zeit
fremd werden.

Die nichtflUssige Variante

Bei dieser Form wird das Sprechen zunehmend
anstrengender.

Satze werden kiirzer.
Warter kommen schwer heraus.
Die Sprache wirkt oft stockend oder mihsam.

Viele Betroffene wissen genau, was sie sagen
mdchten, kénnen die Worte aber nicht mehr
flissig aussprechen.



Die logopenische Variante

Auch diese Form fihrt zu
Wortfindungsstorungen und
Gespréachsproblemen.

Sie wird jedoch meist nicht der klassischen
Frontotemporalen Demenz zugerechnet, sondern
tritt haufiger im Zusammenhang mit Alzheimer-
Veranderungen auf.

Da sie ahnliche Sprachprobleme verursachen
kann, wird sie hier erwéhnt.

Keine FTD gleicht der anderen
Jeder Mensch erlebt seine Erkrankung anders.
Manche Veranderungen treten frih auf.
Andere entwickeln sich erst spéter.

Manche Menschen zeigen Gberwiegend
Sprachprobleme, andere vor allem

Verhaltensédnderungen.

Deshalb sollten Betroffene und Angehorige sich
nicht mit anderen vergleichen.



Es gibt keinen ,,typischen Verlauf.

Wichtig ist vor allem zu verstehen, welche
Veranderungen die Erkrankung bei der eigenen
Person verursacht.



Eine gemeinsame Erfahrung

So unterschiedlich die verschiedenen Formen der
Frontotemporalen Demenz auch sind, eines
haben sie gemeinsam:

Betroffene und Angehorige stehen oft vor vielen
Fragen.

Sie missen lernen, mit Verdnderungen
umzugehen, die sie vorher nicht kannten.

Dabei helfen Verstandnis, Geduld und gute
Informationen.

Niemand muss diesen Weg alleine gehen.



Kapitel 3 — Der Weg zur
Diagnose

Fir viele Menschen mit Frontotemporaler
Demenz beginnt die Erkrankung lange vor der
eigentlichen Diagnose.

Oft sind die ersten VVeranderungen unscheinbar.
Manche werden als Stress, Uberlastung oder
normale Vergesslichkeit abgetan. Andere lassen
sich nur schwer in Worte fassen.

Auch bei mir begann alles lange bevor ich
wusste, was hinter den Verénderungen steckt.

Die ersten Anzeichen
Rickblickend gab es viele Hinweise.

Ich hatte Schwierigkeiten, Gesichter zu erkennen
oder Dinge richtig zu benennen. Worter fielen
mir nicht mehr ein. Damals schenkte ich dem
jedoch keine besondere Bedeutung.

Viel starker bemerkte ich eine zunehmende
Verwirrtheit.



Ich zog mich immer mehr zurlck. Ich wollte
alleine sein. Gespréche wurden anstrengend und
ich hatte immer weniger das Bedurfnis zu
sprechen.

Dabei war etwas sehr Merkwiurdiges: Die
Antworten auf Fragen waren oft noch in meinem
Kopf vorhanden. Ich wusste, was ich sagen
wollte. Ich hatte die Antwort im Kopf bereits
formuliert. Aber sie kam nicht mehr aus meinem
Mund heraus.

Fur Aullenstehende ist das oft schwer
nachvollziehbar.

Fur Betroffene kann es sehr belastend sein.

Veranderungen, die andere zuerst
sehen

Die Verhaltensédnderungen selbst nahm ich
zunéchst kaum wahr.

Meine Frau hingegen bemerkte sie deutlich.
Sie fragte mich manchmal:

,Liebst du mich tiberhaupt noch?*



Oder:
,,Was ist mit dir los?

Auch meine Kinder spirten, dass etwas anders
war.

Sie fragten:
,Was ist mit Papa?“

Heute weil ich, dass solche Situationen bei
Frontotemporaler Demenz h&ufig vorkommen.

Die Betroffenen erleben die Veranderungen oft
anders als ihre Angehorigen.

Deshalb ist es wichtig, dass beide Seiten gehort
und ernst genommen werden.

Ein langer Weg bis zur Diagnose

\on den ersten Symptomen bis zum ersten
Arztbesuch verging bei mir etwa ein Jahr.

Von dort bis zur endgiltigen Diagnose vergingen
fast zwei weitere Jahre.

Zunéachst suchte ich meinen Hausarzt auf.



Danach wurde ich von einem Neurologen
untersucht. Dort wurde ein Vitamin-B12-Mangel
als mogliche Ursache vermutet.

Da sich meine Beschwerden jedoch nicht
besserten, flhrte mich mein Weg wieder zuriick
zum Hausarzt und schlie3lich in eine
Gedéachtnisambulanz.

Dort stand zunachst eine andere
Verdachtsdiagnose im Raum: Epilepsie.

Erst als sich mein Zustand nicht verbesserte und
einige Symptome deutlicher wurden, folgten
weitere Untersuchungen.

Diese fuhrten schlie3lich zur Diagnose:

Frontotemporale Demenz — semantische
Variante.



Warum FTD oft spat erkannt wird

Ein Grund fur die spéte Diagnose ist, dass viele
Menschen bei Demenz zuerst an
Gedé&chtnisprobleme denken.

Auch Arzte orientieren sich haufig zunachst an
klassischen Ged&chtnistests.

So war es auch bei mir.

Die (blichen Gedachtnistests beim Neurologen
bestand ich ohne groRere Schwierigkeiten.

Das fuhrte zundchst nicht zur richtigen Diagnose.

Erst in der Gedachtnisambulanz wurden
speziellere Untersuchungen durchgefiihrt, die die
tatsdchliche Ursache meiner Beschwerden
sichtbar machten.

Deshalb ist es wichtig zu wissen:

Ein guter Gedéachtnistest schliel3t
Frontotemporale Demenz nicht aus.

Gerade bei den sprachlich dominierten Formen
konnen Gedachtnisleistungen lange Zeit relativ
gut erhalten bleiben.



Die Diagnose

Als die Diagnose schliel3lich feststand, brachte sie viele
Geflihle mit sich.

Da war Angst.
Da war Unsicherheit.

Vor allem aber waren da Schuldgefiihle
gegeniber meiner Familie.

Mein erster Gedanke war:
»Das hat meine Familie nicht verdient.*

Gleichzeitig war die Diagnose auch eine
Erklarung fur vieles, was vorher unverstandlich
gewesen war.

Die Veranderungen hatten endlich einen Namen.



Was Betroffene wirklich brauchen

Rickblickend hatte ich mir vor allem zwei Dinge
gewunscht:

Bessere Informationen.

Und mehr Wissen iber Frontotemporale
Demenz.

Ich hatte das Gliick, auf einfiihlsame Arzte zu
treffen. Mein Hausarzt und die Fachleute in der
Gedachtnisambulanz haben mich auf meinem
Weg gut begleitet.

Trotzdem stand ich nach der Diagnose vor einem
Problem, das viele Menschen mit FTD kennen.

Ich suchte nach Informationen ber meine
Erkrankung.

Doch vieles, was ich fand, beschaftigte sich vor
allem mit Alzheimer oder allgemein mit
Demenz. Von Frontotemporaler Demenz war oft
nur am Rande die Rede oder sie wurde tberhaupt
nicht erwahnt.

Dabei unterscheidet sich FTD in vielen
Bereichen deutlich von Alzheimer.



Die Herausforderungen, die Symptome und die
Auswirkungen auf das Leben von Betroffenen
und Angehorigen kdnnen ganz anders sein.

Gerade deshalb hatte ich mir damals eine eigene
Informationsbroschtire Gber Frontotemporale
Demenz gewdinscht.

Eine Broschire, die erklart:

« Was FTD ist.

« Warum FTD nicht Alzheimer ist.

« Welche Veranderungen auftreten kénnen.
« Wie Angehdrige damit umgehen kénnen.
« Wo Betroffene Hilfe finden.



Stattdessen musste ich viele Informationen selbst
Zusammensuchen.

Gerade im Internet findet man jedoch neben
hilfreichen Inhalten auch viele Missverstandnisse
und Fehlinformationen.

Eine Diagnose wirft bereits genug Fragen auf.

Niemand sollte nach einer FTD-Diagnose
zusatzlich das Gefuhl haben, die Antworten
alleine suchen zu mussen.

Genau deshalb ist diese Broschire entstanden.

Sie soll die Broschiire sein, die ich mir selbst
damals gewunscht hatte.



Kapitel 4 — Leben mit
Frontotemporaler Demenz

Eine Diagnose ist nur der Anfang.

Die eigentlichen Herausforderungen zeigen sich
oft erst im Alltag.

Viele Menschen mit Frontotemporaler Demenz

erleben Veranderungen, die fur AuRenstehende

nicht immer sichtbar sind. Oft sieht man uns die
Erkrankung nicht an. Gerade deshalb entstehen

Missverstandnisse.

Wenn sich der Alltag verandert

Mit der Zeit kbnnen Dinge schwieriger werden,
die friiher selbstverstandlich waren.

Manche Menschen verlieren das Interesse an
Hobbys, die ihnen friiher Freude bereitet haben.

Andere ziehen sich zunehmend zuriick oder
vermeiden Gespréche.

Auch bei mir hat sich vieles veréndert.



Gespréche sind oft anstrengender geworden.
H&ufig brauche ich etwas langer, um eine
Antwort zu formulieren. Die Antwort ist
meistens bereits in meinem Kopf vorhanden,
aber sie braucht Zeit, um nach auf3en zu
kommen.

Leider reagieren manche Menschen darauf mit
Ungeduld.

Dann hore ich Sétze wie:
,Hallo? Ich habe dich etwas gefragt!*

Solche Bemerkungen kénnen verunsichern und
verletzen.,

Nicht weil wir die Frage nicht verstanden haben.

Sondern weil wir einfach mehr Zeit brauchen.



Herausforderungen, die andere oft
nicht sehen

Viele Schwierigkeiten bei FTD bleiben fir
AuRenstehende unsichtbar.

Dazu gehtren zum Beispiel:

« Probleme beim Erkennen von Gesichtern

« Schwierigkeiten in Gruppenunterhaltungen

« Uberforderung durch Stress

« Probleme in groReren
Menschenansammlungen

Gerade Gespréche in Gruppen kénnen sehr
anstrengend sein.

Viele Menschen sprechen gleichzeitig. Themen
wechseln schnell. Es fallt schwer, allem zu
folgen.

Auch Stress wirkt sich oft starker aus als friher.

Was andere als normale Alltagssituation erleben,
kann fir einen Menschen mit FTD schnell zur
Uberforderung werden.



Was hilft?

Dennoch gibt es Dinge, die vielen Betroffenen
helfen kénnen.

Fir mich gehoren dazu: Jeder Mensch mit FTD
ist anders.

« die Unterstltzung meiner Familie
« feste Routinen

« ein strukturierter Tagesablauf

« ausreichend Zeit

« Ruhephasen

Manchmal brauche ich einfach einen Moment fur
mich.

Wenn ich mich zuriickziehe, ist das nicht bose
gemeint.

Es bedeutet nicht, dass ich jemanden ablehne
oder nicht mag.

Oft bedeutet es einfach nur:

Ich brauche Ruhe.



Was wir uns von anderen wiunschen

Viele Menschen mit FTD wiinschen sich vor
allem Verstéandnis.

Nicht Mitleid.

Nicht Bevormundung.

Verstandnis.

Ein Satz beschreibt das vielleicht am besten:
,» Wir sind nicht dumm. Wir sind krank.*

Die Erkrankung verandert bestimmte
Fahigkeiten.

Sie nimmt einem Menschen aber nicht seinen
Wert, seine Geflihle oder seine Wiirde.

Geduld kann einen grof3en Unterschied machen.
Ein paar zusétzliche Sekunden kénnen einem

Betroffenen die Mdglichkeit geben, eine Antwort
zu finden.

Was verletzen kann



Menschen mit FTD erleben leider oft
Situationen, die schmerzhaft sind.

Dazu gehoren:

« Ungeduld

. standige Korrekturen

« Bevormundung

« nicht ernst genommen zu werden

Viele Betroffene kdmpfen jeden Tag mit
Herausforderungen, die andere nicht sehen.

Deshalb ist ein respektvoller Umgang besonders
wichtig.

Ein Wort an Angehorige

Wenn ich Angehorigen nur ein einziges Wort
sagen dirfte, wére es:

Danke.
Danke fur die Geduld.
Danke fir die Unterstiitzung.

Danke fiir die Kraft, die Sie jeden Tag
aufbringen.



Angehorige tragen oft eine enorme Last und
stehen dennoch an unserer Seite.

Das verdient Respekt und Anerkennung.

Ein Wort an Betroffene

Und wenn ich anderen Menschen mit FTD etwas
sagen durfte, dann waére es:

Wir sind nicht allein.

Auch wenn sich der Weg manchmal einsam
anfihlt.

Auch wenn andere unsere Schwierigkeiten nicht
immer verstehen.

Es gibt Menschen, die dhnliche Erfahrungen
machen.

Menschen, die wissen, wie es sich anfihlt.

Und Menschen, die bereit sind, diesen Weg
gemeinsam zu gehen.



Kapitel 5 — Angehorige
verstehen und begleiten

Frontotemporale Demenz betrifft nicht nur den
Menschen mit der Erkrankung.

Sie betrifft die ganze Familie.

Partnerinnen und Partner, Kinder, Freunde und
andere nahestehende Menschen erleben oft
Veranderungen, die schwer zu verstehen sind.

Viele Angehorige stehen plotzlich vor einem
Menschen, den sie lieben, und haben das Gefihl,
ihn nicht mehr richtig zu erkennen.

Das kann Angst machen.
Es kann traurig machen.

Und manchmal kann es sogar Zweifel auslosen.



Wenn sich ein geliebter Mensch
verandert

Bei Frontotemporaler Demenz verandern sich
héaufig Verhalten, Sprache, Gefiihle und soziale
Fahigkeiten.

Fir Angehdrige ist das oft besonders schwer.

Auch meine Frau bemerkte Veranderungen lange
bevor ich sie selbst wahrnahm.

Ich zog mich immer mehr zurtick.

Ich sprach weniger.

Ich wollte haufiger alleine sein.

Fir meine Frau war das schwer zu verstehen.
Sie fragte mich oft:

,Liebst du mich iiberhaupt noch?*

Oder:

,, Willst du dich von mir trennen?*

,,Habe ich etwas falsch gemacht?*



Solche Fragen sind verstandlich.

Denn wenn sich ein Mensch verandert, suchen
Angehorige oft zuerst die Ursache bei sich selbst.

Die Krankheit spricht oft lauter als
die Geflhle

Eine der wichtigsten Botschaften dieser
Broschiire lautet:

Wenn sich ein Mensch mit FTD zuriickzieht,
weniger spricht oder Gefihle anders zeigt,
bedeutet das nicht automatisch, dass die Liebe
verschwunden ist.

Ich liebe meine Frau Uber alles.

Doch manchmal fallt es mir schwer, das zu
zeigen,

Viele Menschen mit FTD empfinden ihre
Geflhle weiterhin.

Sie kdnnen sie jedoch nicht immer so ausdriicken
wie friher.



Deshalb ist es wichtig zu wissen:

Nicht alles, was die Krankheit zeigt, entspricht
dem, was der Mensch wirklich fihlt.

Auch erwachsene Kinder bleiben
Kinder

Eine Diagnose betrifft die ganze Familie.

Auch meine erwachsenen Kinder hat die
Erkrankung getroffen.

Sie wussten zundchst nicht, was Frontotemporale
Demenz (berhaupt ist.

Wir mussten gemeinsam lernen, was die
Diagnose bedeutet.

Dabei wurde mir bewusst:

Egal wie alt Kinder sind — sie bleiben immer
Kinder.

Auch erwachsene Kinder sorgen sich um ihre
Eltern.

Auch sie haben Angste, Fragen und Sorgen.



Deshalb sollten sie in Gespréache und
Informationen einbezogen werden.

Was Angehdrigen helfen kann
Viele Angehorige berichten, dass Wissen hilft.

Wer versteht, was die Erkrankung verursacht,
kann viele VVeranderungen besser einordnen.

Hilfreich sind oft:

« Informationen Uber die Erkrankung
« Gesprache mit Fachpersonen

« Austausch mit anderen Angehorigen
o Geduld

. feste Strukturen im Alltag

Vor allem aber hilft etwas, das unbezahlbar ist:
Da zu sein.

Die Unterstiitzung meiner Familie bedeutet mir
mehr, als Worte ausdriicken kdnnen.



Was Menschen mit FTD ihren
Angehdrigen sagen méchten

Wenn ich Angehorigen etwas sagen durfte, ware
es:

Bitte seid nicht bdse auf uns.
Wir tun vieles nicht mit Absicht.
Die Veranderungen sind Teil der Erkrankung.

Wir wissen, dass manche Situationen verletzend
sein konnen.

Wir wissen, dass Angehorige oft leiden.

Doch hinter all dem stehen weiterhin Geflhle.
Liebe.

Dankbarkeit.

Verbundenheit.



Vergessen Sie sich selbst nicht
Angehorige kiimmern sich oft um alle anderen.
Dabei vergessen sie manchmal sich selbst.

Doch niemand kann dauerhaft helfen, wenn die
eigenen Krafte erschopft sind.

Deshalb ist Selbstfursorge kein Egoismus.
Sie ist notwendig.

Nehmen Sie sich Zeit fur sich selbst.
Pflegen Sie Freundschaften.

Tun Sie Dinge, die Ihnen Kraft geben.

Nur wer auch auf sich selbst achtet, kann
langfristig fur andere da sein.



Die wichtigste Botschaft

Zum Abschluss mdchte ich Angehdrigen noch
eine Botschaft mitgeben:

Es ist immer noch derselbe Mensch, in den Sie
sich verliebt haben.

Es ist immer noch derselbe Vater, dieselbe
Mutter, dieselbe Freundin oder derselbe Freund.

Die Krankheit verandert vieles.

Aber sie verandert nicht den Wert eines
Menschen.

Und vieles von dem, was wir tun oder nicht mehr
tun kénnen, sind Folgen der Erkrankung.

Nicht unseres Herzens.
Nicht unseres Willens.
Nicht unserer Liebe.

Denn hinter der Frontotemporalen Demenz
stent immer noch derselbe Mensch.



Kapitel 6 —
Kommunikation bel FTD
Sprache ist mehr als Worte.

Sprache bedeutet Verbindung.

Wir sprechen, um zu erkldren, zu fragen, zu
trosten, zu streiten, zu lachen und Liebe zu
zeigen,

Wenn sich durch Frontotemporale Demenz die
Sprache verandert, verandert sich deshalb auch
der Alltag mit anderen Menschen.

Wenn Worte fehlen

Bei vielen Menschen mit FTD, besonders bei
sprachlich dominierten Formen wie der Primar
Progressiven Aphasie, werden Gesprache
schwieriger.

Worter fehlen.
Antworten dauern langer.

Manchmal versteht man das Gesagte nicht
richtig.



Es kann sich anfiihlen, als wirde jemand
plotzlich in einer fremden Sprache sprechen.

Der andere meint es vielleicht ganz normal.

Aber im eigenen Kopf kommt es nicht mehr
richtig an.

Das ist flr Betroffene sehr verunsichernd.

Wenn andere ungeduldig werden

Viele Menschen sehen uns die Krankheit nicht
an.

Deshalb verstehen sie oft nicht, warum wir nicht
sofort antworten.

Dann kommen Satze wie:
,,Hallooo, ich rede mit dir!*
Oder:

,Ich habe dich etwas gefragt!“
Solche Satze verletzen.

Nicht, weil wir nicht antworten wollen.



Sondern weil wir manchmal nicht sofort kdnnen.
Die Antwort braucht Zeit.

Und manchmal brauchen auch die Worte Zeit,
um den Weg nach auf3en zu finden.

Was beim Verstehen hilft

Fir mich ist es wichtig, die Person direkt
anzuschauen, die mit mir spricht.

Wenn jemand in einem anderen Zimmer spricht,
verstehe ich gar nichts.

Auch Nebengerdusche, mehrere Stimmen oder
Stress kdnnen das Verstehen sehr erschweren.

Hilfreich ist:

« langsam sprechen

. einfache Worte verwenden

« kurze Satze bilden

. Blickkontakt halten

« nicht aus einem anderen Raum sprechen
« Zeit zum Antworten geben



Das klingt einfach.

Aber es kann im Alltag einen grofen
Unterschied machen.

Was Betroffene selbst tun kdnnen

Auch Betroffene kénnen Wege finden, um
Gespréche leichter zu machen.

Manchmal hilft es, ein Wort zu umschreiben.

Wenn einem ein bestimmter Begriff nicht
einfallt, kann man erklaren, was man meint.

Zum Beispiel statt eines Wortes eine
Beschreibung verwenden.

Das kann helfen, ohne dass es dem Gegenlber
sofort auffallt.

Wichtig ist auch, offen mit Angehdérigen zu
sprechen.

Sie merken ohnehin, dass sich etwas verandert.

Wenn wir erkl&ren, was in uns passiert, konnen
sie uns besser verstehen.



Was Angehorige vermeiden sollten

Gut gemeinte Hilfe kann manchmal Druck
erzeugen.

Nicht immer hilft es, sofort einzugreifen oder
jedes fehlende Wort zu ergénzen.

Vermeiden Sie moglichst:

« Druck zu machen

« ungeduldig zu werden

« alles zu hinterfragen

« standig zu korrigieren

« zuviel Mitleid zu zeigen

« Betroffene zu sehr zu bemuttern

Viele Menschen mit FTD brauchen
Unterstltzung.

Aber sie brauchen auch Wirde.
Hilfe ist gut, wenn sie starkt.

Hilfe wird schwer, wenn sie einem das Gefihl
gibt, nichts mehr selbst zu kdnnen.



Einfache Sprache hilft
Komplizierte Satze kénnen tberfordern.
Besser sind klare, einfache Worte.
Nicht kindlich.

Nicht herablassend.

Sondern verstandlich.

Sprechen Sie ruhig und direkt.

Geben Sie Zeit.

Warten Sie einen Moment.

Manchmal kommt die Antwort spater.

Und manchmal sagt ein Blick mehr als viele
Worte.



Eine Botschaft an Angehdrige
Nehmen Sie nicht alles personlich.

Wenn ein Mensch mit FTD nicht antwortet, sich
zurlickzieht oder anders reagiert, steckt nicht
immer Ablehnung dahinter.

Oft ist es die Krankheit.

Nicht der Mensch.

Eine Botschaft an Betroffene

Sprechen Sie offen mit Ihren Angehdrigen, so
gut es moglich ist.

Sie haben es verdient zu verstehen, was in Ihnen
vorgeht.

Und Sie selbst haben es verdient, verstanden zu
werden.

Kommunikation verandert sich.

Aber Verbindung bleibt moglich.



Kapitel 7 — Unterstltzung
und Hilfen in Osterreich

Eine Diagnose Frontotemporale Demenz wirft
viele Fragen auf.

Was passiert jetzt?
Wer kann helfen?
Wo finde ich Unterstiitzung?

Viele Betroffene und Angehdrige fiihlen sich
nach der Diagnose zun&chst allein gelassen.

Dabei gibt es Hilfen und Angebote, die den
Alltag erleichtern kdnnen.

Wichtig ist jedoch zu wissen:

Nicht jede Unterstiitzung passt zu jedem
Menschen.

Jeder Weg ist individuell.



Die Familie als wichtigste Stiitze

Fur viele Betroffene ist die Familie die
wichtigste Unterstiitzung.

Auch fur mich war und ist die Unterstiitzung
meiner Familie von unschatzbarem Wert.

Menschen mit FTD verlieren nicht nur
Fahigkeiten.

Sie verlieren oft auch ein Stick Sicherheit.

Familienmitglieder geben Halt, Orientierung und
Né&he.

Deshalb verdienen Angehdrige nicht nur
Dankbarkeit, sondern auch selbst Unterstiitzung.



Fachliche Begleitung

Neben der Familie kdnnen Fachpersonen
wichtige Begleiter auf dem Weg mit FTD sein.

Dazu gehdoren:

« Hauséarztinnen und Hausérzte

« Neurologinnen und Neurologen

« Gedachtnisambulanzen

« Logopéadinnen und Logopaden

« Psychologinnen und Psychologen
« Sozialberatungsstellen

Ich selbst hatte das Gliick, auf einen sehr
einfihlsamen Neurologen in einer
Gedéachtnisambulanz zu treffen.

Ein Arzt, der zuh0rt, Verstandnis zeigt und die
Erkrankung kennt, kann flr Betroffene und
Angehorige einen grofRen Unterschied machen.

Warum Logopadie wichtig ist
Gerade bei sprachlich dominierten Formen der

Frontotemporalen Demenz spielt die Logopadie
eine wichtige Rolle.



Sie kann helfen,

« vorhandene Fahigkeiten moglichst lange
zu erhalten,

« Kommunikationsstrategien zu entwickeln,

« Angehdrige im Umgang mit
Sprachproblemen zu unterstutzen.

Wichtig ist dabei, wenn mdoglich eine Logopadin
oder einen Logopéden zu finden, die oder der

Erfahrung mit Primar Progressiver Aphasie
(PPA) oder Frontotemporaler Demenz hat.

Nicht jede Sprachstorung ist gleich.

Spezialisiertes Wissen kann daher besonders
hilfreich sein.

Psychologische Unterstlitzung

Manchen Menschen hilft der Austausch mit einer
Psychologin oder einem Psychologen.

Andere erleben dies anders.
Auch hier gilt:

Jeder Mensch ist unterschiedlich.



Mir personlich hat psychologische Unterstiitzung
nicht entscheidend geholfen.

Das bedeutet jedoch nicht, dass sie fur andere
Betroffene oder Angehdrige nicht wertvoll sein
kann.

Wichtig ist, den eigenen Weg zu finden.

Austausch mit anderen Betroffenen

Selbsthilfegruppen und der Kontakt zu anderen
Betroffenen kdnnen hilfreich sein.

Manche Menschen finden dort Verstandnis und
Unterstltzung.

Andere profitieren weniger davon.

Ich habe fur mich festgestellt, dass mir solche
Kontakte personlich nicht immer geholfen haben.

Gleichzeitig habe ich oft erlebt, dass andere
Betroffene von diesen Gesprachen profitiert
haben.

Deshalb lohnt es sich, solche Angebote
auszuprobieren.



Was ich mir nach der Diagnose
gewulnscht hatte

Ruckblickend hatte ich mir vor allem eines
gewdinscht:

Richtige Informationen.
Nicht allgemeine Informationen tber Demenz.

Nicht Broschiren, in denen Frontotemporale
Demenz kaum erwahnt wird.

Sondern Informationen, die zu meiner
Erkrankung passen.

Denn Menschen mit FTD haben oft andere
Fragen als Menschen mit Alzheimer.

Deshalb ist eine gezielte Aufkl&rung so wichtig.



Mein Rat an neu diagnostizierte
Betroffene

Wenn mich heute jemand fragen wiirde:
,Was soll ich nach der Diagnose tun?*
Dann wirde ich antworten:

Sage deinen Liebsten, wie sehr du sie liebst.

Verbringe Zeit mit den Menschen, die dir
wichtig sind.

GenieRe die schonen Momente.
Und lebe dein Leben.
Eine Diagnose verandert vieles.

Aber sie nimmt uns nicht die Moglichkeit,
schone Erinnerungen zu schaffen, Liebe zu
zeigen und gemeinsame Zeit zu geniefen.

Gerade deshalb sind diese Momente so
wertvoll.



Kapitel 8 — Pflegegeld und
soziale Unterstltzung

Viele Menschen verbinden Pflegebedurftigkeit
mit korperlichen Einschrankungen.

Bei Frontotemporaler Demenz ist das oft anders.

Viele Betroffene wirken lange Zeit korperlich fit
und selbststandig. Sie kénnen gehen, sprechen,
einkaufen oder bestimmte Aufgaben erledigen.

Trotzdem bendtigen sie hufig Unterstiitzung im
Alltag.

Genau deshalb stehen viele Betroffene und
Angehorige vor einer besonderen
Herausforderung:

Der tatsachliche Unterstiitzungsbedarf ist fir
Aulenstehende oft nicht sofort sichtbar.



Wenn Hilfe gebraucht wird, obwohl
man korperlich fit ist

Menschen mit FTD kodnnen Schwierigkeiten
haben:

« Gesprachen zu folgen

« Entscheidungen zu treffen

« den Alltag zu organisieren

« soziale Situationen einzuschatzen
« Termine einzuhalten

« Gefahren richtig zu erkennen

. Veranderungen zu bewaéltigen

Bei sprachlich dominierten Formen kénnen
zusatzlich erhebliche Kommunikationsprobleme
entstehen.

Diese Herausforderungen kosten Kraft — sowohl
Betroffene als auch Angehdrige.

Deshalb ist es wichtig zu wissen:

Pflegebedirftigkeit bedeutet nicht nur
korperliche Hilfe.

Auch kognitive, sprachliche und soziale
Einschrankungen kdnnen einen hohen
Unterstltzungsbedarf verursachen.



Pflegegeld

Das Pflegegeld soll Menschen unterstiitzen, die
aufgrund einer Erkrankung regelmaRig Hilfe
benotigen.

Es gibt mehrere Pflegegeldstufen, die sich nach
dem tatsachlichen Unterstlitzungsbedarf richten.

Viele Angehorige zogern zunéchst, Pflegegeld zu
beantragen.

Manche glauben:
,Daflir sind wir noch nicht krank genug.*
Doch genau dafur ist das Pflegegeld gedacht.

Es soll helfen, notwendige Unterstiitzung zu
organisieren und Angehorige zu entlasten.



Die besondere Situation bei FTD

Menschen mit Frontotemporaler Demenz fallen
héaufig durch das Raster klassischer
Vorstellungen von Demenz.

Sie wirken oft jlnger.
Sie wirken haufig korperlich gesund.

Und viele bestehen sogar einfache
Gedachtnistests.

Trotzdem kénnen die Auswirkungen der
Erkrankung den Alltag massiv beeinflussen.

Deshalb ist es wichtig, bei Begutachtungen die
tatsachlichen Schwierigkeiten zu schildern:

« Kommunikationsprobleme

« Verhaltensédnderungen

« Orientierung im Alltag

« Unterstltzungsbedarf bei Planung und
Organisation

. Belastungen fur Angehorige

Nicht nur das, was sichtbar ist, zahlt.



Auch das, was den Alltag erschwert, sollte
angesprochen werden.

Unterstutzung flr Angehorige
Angehorige leisten oft jeden Tag Enormes.
Sie organisieren Termine.

Sie erklaren die Erkrankung Freunden und
Verwandten.

Sie begleiten Arztbesuche.
Sie geben Sicherheit.

Dabei geraten ihre eigenen Bedurfnisse leicht in
den Hintergrund.

Niemand sollte sich daftr schamen, Hilfe
anzunehmen.

Unterstlitzung kann bedeuten:

- Beratungsgespréche
« Angehdrigengruppen
. Entlastungsangebote
 soziale Dienste

« Pflegegeldleistungen



Hilfe anzunehmen ist kein Zeichen von
Schwache.

Es ist ein Zeichen von Verantwortung.

Der Behindertenpass

Je nach Auspréagung der Erkrankung kann auch
ein Behindertenpass in Frage kommen.

Er kann verschiedene Nachteilsausgleiche und
Unterstltzungen ermdglichen.

Informationen dazu erhalten Betroffene bei den
zustandigen Behdérden sowie bei
Beratungsstellen.

Fruh informieren lohnt sich

Viele Unterstiitzungsangebote werden erst
genutzt, wenn die Belastung bereits sehr groR
geworden ist.

Dabei ist es oft hilfreich, sich friihzeitig zu
informieren.

Auch wenn man manche Hilfen zunachst noch
nicht bendtigt.



Wer vorbereitet ist, kann spater leichter
Entscheidungen treffen.

Hilfe anzunehmen bedeutet nicht
aufzugeben

Viele Betroffene haben Angst, durch einen
Antrag oder eine Unterstutzung ihre
Selbststandigkeit zu verlieren.

Doch Hilfe anzunehmen bedeutet nicht,
aufzugeben.

Im Gegenteil.

Die richtige Unterstlitzung kann dazu beitragen,
Selbststandigkeit moglichst lange zu erhalten.

Sie kann Angehdrige entlasten.

Und sie kann mehr Raum schaffen fur das, was
wirklich zahlt:

Gemeinsame Zeit.
Gemeinsame Erlebnisse.

Und Lebensqualitat.



Eine wichtige Botschaft

Frontotemporale Demenz ist nicht immer
sichtbar.

Doch die Herausforderungen sind real.

Deshalb sollten Betroffene und Angehdrige nicht
zogern, Unterstitzung in Anspruch zu nehmen.

Niemand muss diesen Weg allein bewéltigen.

Hilfe anzunehmen ist kein Zeichen von
Schwaéche.

Es ist ein Schritt, der den Alltag oft leichter
machen kann.



Kapitel 9 — Haufige
Missverstandnisse beli FTD

Viele Menschen mit Frontotemporaler Demenz
erleben nicht nur die Herausforderungen der
Erkrankung selbst.

Sie erleben auch Missverstandnisse.

Das liegt oft daran, dass FTD fiir viele Menschen
unsichtbar ist.

Man sieht uns die Erkrankung meist nicht an.

Deshalb werden Veranderungen haufig falsch
interpretiert.

Nicht aus Bosheit.

Sondern aus Unwissenheit.

» Was ist denn mit ihm heute los?*

Viele Menschen mit FTD ziehen sich zeitweise
zurick.

Sie suchen Ruhe.



Sie mochten fur einen Moment alleine sein.
AuRenstehende verstehen das oft nicht.
Dann hort man Bemerkungen wie:

,,Was ist denn mit thm heute los?*

Dabei steckt dahinter hdufig keine schlechte
Laune.

Keine Ablehnung.
Kein Desinteresse.

Oft braucht das Gehirn einfach eine Pause.

»Hallo! Ich rede mit dir!*

Gesprache konnen fir Menschen mit FTD
anstrengend sein.

Manchmal dauert es langer, bis eine Antwort
kommt.

Manchmal fehlen Worte.

Manchmal muss das Gesagte erst verarbeitet
werden.



Doch Aulienstehende sehen nur die Stille.
Dann fallen Sétze wie:

,,Hallo! Ich rede mit dir!*

Fir Betroffene kann das verletzend sein.
Denn sie haben die Frage oft gehort.

Sie brauchen nur etwas mehr Zeit.
»Kannst nicht griflen?*

Einige Menschen mit FTD entwickeln
Schwierigkeiten bei der Gesichtserkennung.

Dieses Symptom wird auch Gesichtsblindheit
oder Prosopagnosie genannt.

Dabei kann es passieren, dass man bekannte
Menschen nicht erkennt.

Nicht weil sie vergessen wurden.
Nicht weil sie unwichtig sind.

Sondern weil das Gehirn das Gesicht nicht mehr
richtig zuordnen kann,



Fur AuRenstehende wirkt das manchmal
unhoflich.

Dann kommen Bemerkungen wie:
,Kannst nicht griiBen?*

Dabei steckt dahinter keine Absicht.

,»,Geht's noch?*

Bei manchen Formen der FTD kénnen
Verhaltensanderungen auftreten.

Betroffene sagen manchmal Dinge, die
unpassend wirken.

Oft bemerken sie selbst gar nicht, dass ihre
Aussage andere verletzt oder irritiert.

AuRenstehende reagieren dann mit
Unverstandnis.

Zum Beispiel:
,,Geht's noch?*

Fir Angehorige und Freunde kann das schwer
sein.



Doch auch hier gilt:

Nicht jede Handlung spiegelt die Absicht des
Menschen wider.

Oft spricht die Krankheit lauter als die Person
selbst.

»Du siehst doch gesund aus.*

Vielleicht eines der haufigsten Missverstandnisse
Uberhaupt.

Viele Menschen mit FTD wirken korperlich
gesund.

Sie kénnen gehen.

Sie kdnnen sprechen.

Sie kdnnen lachen.

Deshalb horen sie oft:

,Du siehst doch gar nicht krank aus.*
Doch nicht jede Krankheit ist sichtbar.

Die Schwierigkeiten spielen sich hdufig im
Inneren ab.



In der Sprache.

Im Denken.

Im Verhalten.

In der Reizverarbeitung.

In der Kommunikation.

Was Angehdrige und Freunde
wissen sollten

Die meisten Missverstandnisse entstehen nicht
aus bosem Willen.

Sie entstehen, weil Menschen die Erkrankung
nicht kennen.

Deshalb hilft Aufklarung.

Je mehr Menschen tber Frontotemporale
Demenz wissen, desto leichter wird das
Zusammenleben.

Nicht jedes Schweigen bedeutet Ablehnung.

Nicht jeder Riickzug bedeutet mangelnde Liebe.



Nicht jede ungewdhnliche Bemerkung ist
Absicht.

Und nicht jedes Nichterkennen ist VVergessen.

Die wichtigste Erkenntnis

Viele Menschen mit FTD wiinschen sich keine
Sonderbehandlung.

Sie winschen sich Verstandnis.
Manchmal gentigt schon ein wenig Geduld.

Manchmal geniigt die Bereitschaft, nachzufragen
statt zu urteilen.

Denn hinter vielen Verhaltensweisen steckt nicht
Unhoflichkeit.

Sondern eine Erkrankung.

Und hinter der Erkrankung steht immer noch ein
Mensch.



Kapitel 10 — Hoffnung,
Mut und Zukunft

Eine Diagnose Frontotemporale Demenz
veréndert das Leben.

Sie verandert Plane.
Sie verandert Gewohnheiten.

Sie verandert vieles, was man fur
selbstverstandlich gehalten hat.

Doch sie nimmt nicht alles.
Auch mit FTD gibt es Hoffnung.
Auch mit FTD gibt es Freude.

Auch mit FTD gibt es ein Leben.



Was mir Kraft gibt

Wenn Menschen mich fragen, was mir heute
Kraft gibt, dann denke ich zuerst an meine
Familie.

Ihre Unterstiitzung tragt mich durch viele
schwierige Tage.

Zu wissen, dass Menschen an meiner Seite
stehen, macht einen grof3en Unterschied.

Kraft gibt mir auch mein Glaube an Gott.

Gerade in schwierigen Zeiten gibt mir dieser
Glaube Halt, Hoffnung und Vertrauen.

Und Kraft gibt mir die Mdglichkeit, aufzuklaren.
Uber Frontotemporale Demenz zu sprechen.
Menschen zu informieren.

Vorurteile abzubauen.

Wenn ich dazu beitragen kann, dass andere
Betroffene und Angehdrige sich weniger allein
fuhlen, dann hat das einen Wert.



Was ich gelernt habe

Manchmal fragen Menschen, ob eine Krankheit
auch etwas lehren kann.

Die Antwort darauf ist nicht einfach.

Niemand wiinscht sich Frontotemporale
Demenz.

Doch eines habe ich gelernt:
Ich habe gelernt, was wirklich wichtig ist.

Viele Dinge, die friiher bedeutend erschienen,
haben an Wichtigkeit verloren.

Dafir sind andere Dinge wertvoller geworden.
Zeit.

Né&he.

Gemeinsame Momente.

Familie.

Liebe.



Worauf ich stolz bin

Wenn ich auf mein Leben blicke, dann bin ich
vor allem auf meine Familie stolz.

Sie ist mein groRtes Geschenk.

Alles andere, was ich heute tue — mein Buch,
Vortrage, Gesprache und Aufklarungsarbeit —
mache ich in erster Linie, um anderen Menschen
zu helfen.

Vielleicht hilft es auch mir selbst ein wenig.

Aber vor allem wiinsche ich mir, dass andere
Betroffene und Angehorige leichter Antworten
finden, als ich sie gefunden habe.



An Menschen mit einer neuen
Diagnose

Wenn Sie diese Broschire lesen und gerade erst
die Diagnose erhalten haben, mochte ich Ihnen
etwas sagen:

Wir sind viele.

Auch wenn es sich manchmal nicht so anfthilt.
Auch wenn die Diagnose zunachst Angst macht.
Auch wenn Sie sich allein fuhlen.

Es gibt andere Menschen, die ahnliche
Erfahrungen machen.

Menschen, die verstehen, was Sie gerade
durchleben.

Sie sind nicht allein.



Hoffnung flr die Zukunft

Wenn ich an die Zukunft denke, dann denke ich
nicht nur an mich.

Ich denke an die Menschen, die nach uns
kommen.

Meine Hoffnung ist, dass die Forschung
Fortschritte macht.

Dass Frontotemporale Demenz eines Tages
heilbar wird.

Oder dass es gelingt, die Erkrankung frih zu
erkennen und ihr vorzubeugen.

Vielleicht wird mir selbst das nicht mehr helfen.
Aber vielleicht hilft es anderen.

Und auch das ist Hoffnung.



Die wichtigste Botschaft

Zum Abschluss mochte ich Ihnen eine Botschaft
mitgeben, die mich auf meinem Weg immer
begleitet hat.

Menschen mit Frontotemporaler Demenz werden
oft missverstanden.

Ihre Schwierigkeiten werden nicht immer
erkannt.

Ihre Worte fehlen manchmal.

Ihre Reaktionen werden falsch gedeutet.

Deshalb mdchte ich sagen:

Wir sind nicht dumm. Wir sind krank.
Hinter der Erkrankung steht ein Mensch.
Ein Mensch mit Gefhlen.

Mit Erinnerungen.

Mit Hoffnungen.

Mit Wirde.



Und mit dem Wunsch, verstanden zu werden.

Wenn diese Broschire dazu beitragen kann, ein
wenig mehr Verstandnis zu schaffen, dann hat
sie ihr Ziel erreicht.

Denn auch wenn wir manchmal Worte verlieren,

verlieren wir niemals unseren Wert als
Mensch.



Kapitel 11 — Anlaufstellen
und Kontakte

Eine Diagnose Frontotemporale Demenz wirft
viele Fragen auf.

Niemand muss diese Fragen alleine beantworten.

Es gibt Fachpersonen, Organisationen und
Beratungsstellen, die Betroffene und Angehorige
unterstiitzen kénnen.

Scheuen Sie sich nicht, Hilfe in Anspruch zu
nehmen.

Fragen zu stellen ist kein Zeichen von Schwéche.

Es ist ein wichtiger Schritt auf dem Weg zu mehr
Orientierung und Sicherheit.



Medizinische Anlaufstellen
Gedachtnisambulanzen

Gedé&chtnisambulanzen sind haufig die
wichtigste Anlaufstelle fur die Diagnostik und
Begleitung von Menschen mit Demenz.

Hier arbeiten Fachpersonen aus
unterschiedlichen Bereichen zusammen.

Sie kdnnen bei:

. Diagnostik

« Verlaufskontrollen

« Beratung

« Therapieempfehlungen

unterstutzen.

Fragen Sie Ihren Hausarzt oder Neurologen nach
einer geeigneten Gedéchtnisambulanz in Ihrer
Néhe.



Neurologinnen und Neurologen

Neurologinnen und Neurologen sind auf
Erkrankungen des Gehirns und Nervensystems
spezialisiert.

Bei FTD sollten moglichst Fachpersonen mit
Erfahrung im Bereich Demenz und insbesondere
Frontotemporale Demenz eingebunden werden.

Logopadie

Gerade bei sprachlich dominierten Formen der
Frontotemporalen Demenz kann eine
logopéadische Begleitung sehr hilfreich sein.

Wenn madglich, suchen Sie nach Logopadinnen
oder Logopéaden mit Erfahrung im Bereich:

« Primar Progressive Aphasie (PPA)
. Frontotemporale Demenz
« neurologische Sprachstérungen



Beratung und Unterstiitzung

Qsterreichische Alzheimer Gesellschaft
(OAG)

Die Osterreichische Alzheimer Gesellschaft setzt
sich fur Aufklarung, Forschung und
Unterstlitzung von Menschen mit Demenz und
ihren Angehorigen ein.

Informationen:

« Veranstaltungen
« Informationsmaterialien
« aktuelle Entwicklungen

Selbsthilfegruppen

Der Austausch mit anderen Betroffenen oder
Angehorigen kann hilfreich sein.

Viele Menschen erleben es als entlastend, mit
Personen zu sprechen, die ahnliche Erfahrungen
machen.

Auch wenn nicht jede Gruppe fiir jeden
Menschen passt, lohnt es sich, diese Mdglichkeit
kennenzulernen.



Angehdrigenberatung
Angehorige tragen oft eine grofRe Verantwortung.
Beratung kann helfen:

. Belastungen zu erkennen
« Unterstiitzungsmaoglichkeiten zu finden
« neue Kraft zu schopfen

Niemand muss alles alleine tragen.

Soziale Unterstutzung
Informieren Sie sich friihzeitig Uber:

« Pflegegeld

« Behindertenpass

« soziale Unterstuitzungsangebote

« Entlastungsangebote fiir Angehorige

Ihr Hausarzt, Ihre Gedachtnisambulanz oder
Beratungsstellen kénnen Sie dabei unterstitzen.



Notizen und wichtige Kontakte

Hier kdnnen Sie personliche Ansprechpartner
eintragen:

Hausarzt:

Neurologe:

Gedéachtnisambulanz:

Logopédie:

Wichtige Telefonnummern:



Zum Schluss

Wenn Sie diese Broschiire bis hierher gelesen
haben, mdchte ich Thnen noch etwas mitgeben:

Sie missen diesen Weg nicht alleine gehen.
Es gibt Menschen, die helfen kdnnen.

Es gibt Angehdrige, Freunde und Fachpersonen,
die Sie begleiten kénnen.

Und es gibt andere Betroffene, die &hnliche
Erfahrungen machen.

Nehmen Sie Unterstutzung an.
Fragen Sie nach Hilfe.
Und vergessen Sie nie:

Auch mit Frontotemporaler Demenz bleibt jeder
Mensch wertvoll, einzigartig und liebenswert.



»Demenz ist nicht gleich Demenz.*

Frontotemporale Demenz betrifft Sprache,
Verhalten und Persdnlichkeit oft anders als
Alzheimer.

Diese Broschiire entstand aus der Erfahrung
eines Betroffenen — mit dem Wunsch,
Verstandnis zu schaffen, Orientierung zu geben
und Betroffenen wie Angehorigen zu zeigen:

Ihr seid nicht allein.
Raimund Oberschmid
Autor von

,, Mein Leben mit Frontotemporaler Demenz — Ich
verliere Worte, aber nicht meine Stimme “
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Wir sind nicht dumm.
Wir sind krank.

Diese Broschiire ist ein Wegweiser
fir Menschen mit Frontotemporaler Demenz
und ihre Angehdrigen.

Sie soll informieren, starken und Mut machen -
fur mehr Verstandnis, Menschlichkeit und Zusammenhalt.

Raimund Oberschmid

Autor von
»~Mein Leben mit Frontotemporaler Demenz -
Ich verliere Worte, aber nicht meine Stimme*

© Raimund Oberschmid, 2026
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