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Gesprich mit Lynn Jackson, die mit einer Frontotemporalen Demenz lebt

Eine Diagnose ist wichtig

Vom 20.-23. Mai 2004 fand in Prag unter dem Motto ,,From Understanding to Solutions* die 14. Konferenz von Alzhei-
mer Europe statt. Neben vielen namhaften Experten aus verschiedenen europdischen Landern waren die Referate der
selbst von einer Demenz betroffenen Menschen besonders eindrucksvoll. Nachfolgend haben wir mit Lynn Jackson aus
Kanada, die in Prag einen sehr anriihrenden Vortrag hielt, tiber ihr eigenes Erleben gesprochen.

Wie bemerkten Sie lhre Krankheit
und wie lautete Ihre Diagnose?

Hzu Beginn meiner Krankheit hatte ich
ungewdhnliche Ausbriiche von Arger
und Aggressionen gegen meine Kol-
legen. Ich wurde reizbar, angstlich,
erregt und ohne erkennbaren Grund
geflhlsmaBig labil. Ich traf unbe-
sonnene Entscheidungen, die sich
auf meine Karriere und meine Art zu
leben auswirkten. Das war ebenfalls
sehr uncharakteristisch fir mich.
Dann kam ich schnell durcheinander
bei einer Arbeit, die ich eigentlich gut
kannte. Als klar wurde, dass ich bei
meiner Arbeit versagte und irgendet-
was nicht stimmte, wurde ich in das
Massachusetts General Hospital in
Boston geschickt. Dort wurde ich in
einem Zeitraum von einem Jahr meh-
rere Male untersucht. Im Januar 1999
bekam ich die endgtiltige Diagnose:
frontotemporale Demenz. Ich musste
meine Berufstétigkeit aufgeben und
wurde in Rente geschickt.

Wie war Ihre erste Reaktion nach
der Diagnose?

H Mir wurde spater erzahlt, dass ich
eine ,Null-Reaktion“ hatte, nachdem
mir die Diagnose mitgeteilt wurde.
Das heiBt, dass ich mich in keiner
Weise um das gekimmert habe, was
mir die Arzte mitgeteilt hatten. Ich
verstand die Zusammenhange um
diese Krankheit nicht, weil ich mich
nicht gut fihlte. Ich war in einem
Zustand, den ich das ,Land der De-
menz“ nenne. Ich kam erst zurlick
in die Realitat, nachdem ich begann
eine Kombination von Medikamenten
zu nehmen. Erst dann begriff ich,
was die Arzte mir erzahlt hatten. Ich
wurde sehr depressiv und trauerte
ungefahr ein Jahr. Erst als ich etwas
Unterstiitzung bekam, flhlte ich mich
etwas besser.

K Wie sah diese Unterstiitzung aus?

H Zunachst fand ich Hilfe im Internet.
Ich traf dort eine kleine Gruppe von
Menschen von Uberall her auf der
Welt, die mit verschiedenen De-
menzformen diagnostiziert waren.
Wir griindeten eine Gruppe mit dem
Namen ,,Dementia Advocacy and
Support Network (DASN) Internatio-
nal“. Wir sind eine E-Mail-Gemeinde
und haben einen Chat-Raum, in dem
wir uns treffen, um Informationen
und Sorgen auszutauschen und uns
gegenseitig zu unterstitzen. Unsere
Website lautet:
www.dasninternational.org
Zu der Zeit, als ich von meiner Krank-
heit erfuhr, gab es bei der Alzheimer
Gesellschaft in meiner Gegend keine
Gruppe fUr Frihbetroffene. Ich fragte,
ob sie eine solche Gruppe ins Leben
rufen kdnnten. Das taten sie und
ich wurde mit einem Mitarbeiter der
Alzheimer Gesellschaft zusammen
Gruppenleiterin. Fir mich ist es sehr
wichtig, Unterstiitzung durch meine
Selbsthilfegruppen zu haben.

Glauben Sie, dass es wichtig ist,
eine richtige Diagnose zu bekom-
men und warum?

H Ja, das ist sehr wichtig. Es ist so frus-
trierend, ein Leben zu leben, von dem
du weiBt, dass mit dir etwas nicht
stimmt. Du weiBt, dass etwas falsch
ist, aber kannst nicht erkennen, war-
um du durcheinander bist, dich selt-
sam verhaltst oder einfach nicht du
selbst bist. Ich glaube, dass es bes-
ser ist, die Diagnose zu wissen und
eine entsprechende Behandlung zu
bekommen. Es gibt viele Medikamen-
te (nicht nur die, die nur fur die Alz-
heimer-Krankheit entwickelt wurden),
die Menschen, die an einer Demenz
erkrankt sind, helfen kdnnen. Und
vielen Menschen helfen sie tatsach-
lich. Wenn ein Medikament nicht hilft,
sollte man ein anderes probieren.
Auch fir die Familienmitglieder ist die
Diagnose eine Erleichterung. Sie wis-
sen und verstehen dadurch, warum
ihre Angehdrige sich seltsam verhal-
ten hat. Sie kdénnen hoffentlich mehr
von den Problemen verstehen, die
auftauchen, wenn sie wissen, dass
es daflir einen ernsten medizinischen
Grund gibt.

Wie leben Sie mit der Krankheit?

H Meine Familie und meine Freunde
sind meine groBten Unterstitzer. Oh-
ne sie ware ich verloren. Sie wissen,
welchen Effekt die Krankheit auf mich
hat, und haben gelernt, meine Eigen-
arten und Probleme zu akzeptieren.
Sie helfen mir so gut wie nétig und
lassen mich auf der anderen Seite so
unabhangig wie méglich. Das ist sehr
wichtig. Wenn eine Person das Ge-
fihl bekommt, behindert und krank
Zu sein, wird sie auch so handeln.

Mit meinem Arzt arbeite ich als Team.
Das ist sehr wichtig fir mein Wohl-
geflhl. Er gibt mir das Geflihl, dass

ich wirklich teil habe an den Ent- >
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Eine neue Herausforderung

Hilfen fiir Demenzkranke im frithen Stadium

c mmer mehr Menschen erhalten
bereits in einem frihen Stadium
die Diagnose einer demenziellen
Erkrankung. 5% aller Anrufer des Alz-
heimer-Telefons im Jahr 2004 waren
Betroffene, die entweder im friihen
Stadium diagnostiziert worden waren
oder beflirchteten, an Alzheimer oder
einer anderen Demenz erkrankt zu sein.
Zu Beginn nehmen Demenzkranke die
Beeintrachtigung ihrer kognitiven Leis-
tungsféhigkeit und die damit einherge-
henden Verluste haufig sehr bewusst
wahr. Dies fuhrt neben seelischen
Belastungen und depressiven Verstim-
mungen nicht selten zu sozialem Ruck-
zug und zu Vermeidungsverhalten. Es
ist deshalb wichtig, die Betroffenen und
ihre Angehdrigen so friih wie méglich zu
unterstitzen.
Um einen ersten Uberblick tber die
Hilfemoglichkeiten flir Demenzkranke
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scheidungen, die fiir mich getroffen
werden. Das ist gut fir meine Selbst-
achtung.

Auch meine Selbsthilfegruppe ist
sehr wichtig. Zu wissen, dass es an-
dere gibt, die &hnliche Probleme und
Schwierigkeiten haben, gibt mir Ru-
he. Erfahrungen und Ideen zu teilen
ist sehr hilfreich und flihrt dazu, Ka-
meradschaft und Freundschaften zu
starken. Ich fuhle, dass ich mir selbst
helfe, wenn ich fahig bin, andere zu
unterstitzen.

Meine 6rtliche und nationale Alz-
heimer Gesellschaft ist ebenfalls
hilfreich, wenn es darum geht, Of-
fentlichkeit zu schaffen und sich da-
flr einzusetzen, dass Menschen mit
Demenz ein so normales Leben wie
maoglich fihren kénnen.

Lynn Jackson, vielen Dank, dass Sie
diese Erfahrungen mit uns geteilt
haben!

Das Interview fuhrte Sabine Jansen,
Berlin
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im frihen Stadium zu erhalten, haben
wir im Dezember letzten Jahres Frage-
bégen an die Mitgliedsgesellschaften
der Deutschen Alzheimer Gesellschaft
verschickt. Insgesamt erhielten wir 24
Bogen zuriick und méchten uns dafir
ganz herzlich bedanken. Neun der 24
teilnehmenden Gesellschaften bieten
spezielle Hilfen fliir Demenzkranke im
frihen Stadium an. Das Spektrum reicht
von Férder- und Betreuungsgruppen
(bei finf Gesellschaften: Berlin, Bo-
chum, Disseldorf-Mettmann, Braun-
schweig, Hannover) tUber Gesprachs-
kreise (bei drei Gesellschaften: Soest,
Lineburg, Pinneberg) bis zu einer Paar-
gruppe fur jingere Demenzkranke und
Partnerlnnen (Bochum) und einem Tai
Chi-Kurs fir Menschen mit Gedachtnis-
stérungen (Hattingen/Sprockhdvel). In
Minchen besteht eine Projektinitiative
zu einer Gruppengriindung fir jingere
Demenzkranke. Die Zielgruppe bilden
Demenzkranke im friihen Stadium und
h&ufig auch jungere Erkrankte. Zwei
der Gesellschaften weisen darauf hin,
dass ihre bestehenden Angebote fir
Demenzkranke und deren Angehdrige
auch Betroffenen im friihen Stadium
offen stehen.

Die ubrigen Alzheimer Gesellschaften
bieten noch keine Unterstitzungsmdég-
lichkeiten speziell flir Betroffene im
frlhen Stadium an, berichten aber tber
vermehrte Anfragen, meist im letzten
Jahr und auch mit zunehmender Be-
kanntheit der Gesellschaft. Fiir wichtig
gehalten werden die Aufklarung der
Bevolkerung (Hemmschwelle reduzie-
ren), Beschaftigungs- und Betreuungs-
gruppen, fast im Sinne von ,Arbeit“,
langfristig aber auch Gesprachs- und
begleitete Selbsthilfegruppen. Nur
vier der Befragungsteilnehmer sehen
keinen Bedarf an Angeboten in ihrem
Wirkungskreis. Als ein Problem bei
der Griindung spezieller Gruppen wird
beschrieben, dass die meisten Betrof-
fenen bzw. deren Angehdrige erst in
einem fortgeschrittenen Stadium Hilfe
suchen. Ein weiteres Problem ist das
groBe Zusténdigkeitsgebiet einiger Alz-
heimer Gesellschaften und die geringe
Dichte an Anfragen aus landlichen Ge-
genden.

Ute Hauser, Berlin
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=» Weitere Informationen:
Adressen und weitere Informationen
zu den Angeboten fir Frihbetroffene
erhalten Sie in der Geschéftstelle der
Deutschen Alzheimer Gesellschaft.
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