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Vorwort 

 
Der hier vorliegende Tagungsband fasst die Präsentationen der Veranstaltung 
„Herausforderung Frontotemporale Demenz (FTD)“ am 8. November 2010 an der Universität 
Witten/Herdecke zusammen. Aufgrund der bundesweit beeindruckenden Resonanz auf die 
Vorjahresveranstaltung zum selben Thema hatten wiederum als Veranstalter das Dialog- 
und Transferzentrum Demenz (DZD) an der Universität Witten/Herdecke, die Deutsche 
Alzheimer Gesellschaft e.V. Selbsthilfe Demenz und das Demenzservicezentrum Köln und 
das südliche Rheinland zu dieser Fachtagung geladen. Die Tagung richtete sich erneut an 
Angehörige, Pflegende und Mediziner und hatte neben der Vermittlung des derzeitigen 
„Stand der Künste“ in Diagnostik und Pflege/Versorgung und echt den Austausch zwischen 
diesen Gruppen zum Ziel. Auch im Jahr 2010 konnten namhafte Wissenschaftler sowie 
Praktiker und Angehörige aus dem In- und Ausland gewonnen werden. So wurden neben 
Grundlagenvorträgen ein „Best-Practice-Modell“ präsentiert. Zudem kamen auch die 
Angehörigen zu Wort. Insgesamt wurde eine große Breite an Wissen und Innovationen 
dargestellt. Dies kann allerdings nicht darüber hinwegtäuschen, dass es noch immer viel zu 
wenig Wissen über das Spezifische der Versorgung und Betreuung von Menschen mit einer 
Frontotemporalen Demenz gibt. 
 
Demenz wurde oft als die „Krankhit der Angehörigen“ beschrieben. In besonderer, oft 
dramatischer Ausprägung gilt des für Frontotemporale Demenzen oder besser: 
Degenerationen (FTD). Ehefrauen mit Kindern gelten als die am meisten belastete Gruppe 
der Angehörigen. Es gibt wenig Unterstützung und wenig Verständnis: die Krankheit ist kaum 
bekannt und das Verhalten der betroffenen Personen lädt nicht zum Mitgefühl ein, der Grad 
der Stigmatisierung ist hoch. Der abrupte Einbruch der Krankheit ins Leben wirkt trauma-
tisierend für die Familie. Insgesamt aber kommt die Forschung zu dem Resultat: die 
objektive und primäre Belastung ist weniger entscheidend für das Belastungserleben als das 
Vorhandensein oder Fehlen eines guten Unterstützungssystems. 
 
Ähnlich wie in den ersten Jahren nach der „Wiederentdeckung“ der Diagnose Alzheimer in 
den späten 70er Jahren (Katzman) steht zurzeit das Leiden der Angehörigen im Mittelpunkt 
der Diskussion. Eine Person mit Demenz gab jüngst in einem Interview zu Protokoll: „Sie 
fangen an, über die Unterstützung von Angehörigen zu reden, wenn ihnen die Ideen 
ausgegangen sind, wie man den betroffenen Personen selber helfen kann: dabei ist die 
beste Hilfe eben die, dass die Kranken bekommen, was sie brauchen.“ (Tim Darlington, dt. 
Übersetzung CMH) Über das Erleben der Menschen mit FTD wissen wir sehr wenig. Es gibt 
einige überzeugende Ideen, warum sich das Verhalten der Personen ändert, welche 
Zwänge, Kontrollvorstellungen, Bedrohtheitsgefühle entstehen, wie sie versuchen durch 
Einfordern alter Gewohnheiten Sicherheit herzustellen. Um diese Erkenntnisse herum, 
gruppieren sich einige vorsichtige Empfehlungen für den Umgang, die allerdings eher unser 
Nichtwissen offenbaren als Einsicht in die innere Welt der Kranken belegen. Diese innere 
Welt der Personen zu erschließen, verständlich zu machen, und die Bandbreite der dem 
Verhalten zugrunde liegenden Bedürfnisse zu erschließen, dürfte eine der Hauptaufgaben 
der Pflegewissenschaft in diesem Feld darstellen. Erst auf dieser Grundlage ist es möglich, 
Empfehlungen für den Umgang zu entwickeln, die über das Vermeiden von Konflikten und 
das „Beruhigen“ (Vermeidung und Anästhesie) hinausgehen.  
 
Die Tagung stellte einen der ersten Versuche dar, vorhandenes Wissen einem breiteren 
Publikum zugänglich zu machen und erste Erfahrungen in der Versorgung von Menschen mit 
FTD vorzustellen. Da inzwischen über das Erleben und Erfahren sowie über den Umgang 
mit Menschen mit Demenz (in der Regeln vom vaskulären und Alzheimer Typus) viel Wissen 
vorliegt, ist zu hoffen, dass sich Forschende vermehrt den so genannten „atypischen“ 
Demenzen zuwenden und in den nächsten Jahren einschlägige Erkenntnisse vorliegen 
werden. 
 
Wir hoffen, dass Sie im Nacharbeiten der Präsentation Nützliches finden und freuen uns 
über Nachfragen oder auch kritische Anmerkungen. 
 
Das Team des Dialog- und Transferzentrums Demenz (DZD)  
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