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Einleitung

Demenz verändert vieles. Sie stellt vertraute Rollen infrage, ver-
schiebt Beziehungsmuster und fordert Betroffene ebenso wie Be-
gleitende heraus – emotional, körperlich und existenziell. Wenn Sie 
einen demenziell veränderten Menschen begleiten, kennen Sie ver-
mutlich das Gefühl, sich oft zwischen gegensätzlichen Polen zu be-
wegen: zwischen Nähe und Abgrenzung, zwischen Fürsorge und 
Erschöpfung, zwischen dem Wunsch zu helfen und der Notwen-
digkeit, sich selbst dabei nicht zu verlieren. Dieses Buch ist aus der 
Überzeugung entstanden, dass Beziehung auch unter den fordern-
den Bedingungen möglich bleibt, die mit Demenz einhergehen. 
Und dass der Mensch unabhängig von kognitiven Fähigkeiten stets 
mehr ist als seine Diagnose.

Verbunden bleiben bei Demenz versteht sich als Kompass. Es will 
nicht den einen »richtigen« Weg weisen, sondern Orientierung in 
einem oft unübersichtlichen Gelände bieten. Wir wollen Ihnen Mut 
machen, Sie entlasten und gleichzeitig stärken, damit Sie in schwie-
rigen Momenten wieder handlungsfähig werden und Ihren eigenen, 
stimmigen und persönlichen Weg finden können.

Dieses Buch richtet sich an alle, die täglich versuchen, den de-
menziell veränderten Menschen bestmöglich zu begleiten: Angehö-
rige, Freundinnen und Freunde, Pflegende oder Fachkräfte. Es wen-
det sich an jene, die Verantwortung tragen, die pflegen, die trösten, 
Entscheidungen treffen, begleiten und die täglich auch mit Belas-
tung, Ohnmacht und Schmerz umgehen, während sie versuchen, 
dabei menschlich und verbunden zu bleiben.
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Unsere Orientierungspunkte auf diesem Weg sind geprägt von 
drei Haltungen, die im Pflege- und Betreuungsalltag vieles möglich 
machen können: Validation, Achtsamkeit und Mitgefühl.

Validation korrigiert und bewertet nicht, sondern versucht, den 
veränderten Menschen in seinem Verhalten anzunehmen, zu wür-
digen und ihn zu begleiten. Menschen mit Demenz werden nicht 
auf ihre Defizite reduziert, sondern in ihrer Einzigartigkeit, mit ih-
rer Geschichte, ihren Gefühlen und ihren inneren Wahrheiten ge-
sehen. Validation hilft dabei, Verhalten als Ausdruck von Bedürf-
nissen zu erkennen und dadurch Verbindung und Verbundenheit 
(wieder) zu ermöglichen.

Der Zugang der Achtsamkeit unterstützt dabei, die Dinge so 
wahrzunehmen, wie sie sind, ohne sich selbst in alltäglichen Dra-
men zu verlieren. Achtsamkeit ermöglicht Ihnen, einen Schritt zu-
rückzutreten und dadurch den eigenen Raum zu vergrößern, in 
dem Sie dann klarer wahrnehmen können, was gerade wirklich los 
ist. So können Sie bewusst entscheiden, wie Sie reagieren möchten.

Mitgefühl ist schließlich eine schützende Kraft. Sie kann Ihnen 
helfen, die Not und den Schmerz des anderen nicht nur wahrzuneh-
men, sondern ihm mit Herzenswärme und fürsorglichem Handeln 
zu begegnen. Gleichzeitig hilft sie Ihnen, sich gewahr zu sein, dass 
auch Sie selbst Unterstützung, Freundlichkeit und das Wahren Ih-
rer Grenzen verdienen.

Mit diesen Qualitäten im Gepäck wollen wir uns gemeinsam auf 
die Reise machen. Unser Ziel ist es dabei, mit dem demenziell ver-
änderten Menschen bis zuletzt ebenso in Verbindung zu bleiben wie 
mit uns selbst.

In den nachfolgenden Kapiteln möchten wir Ihnen zunächst 
eine grundlegende Orientierung zum Thema Demenz geben. Wir 
erläutern, was Demenz bedeutet, warum sich Verhalten verändert 
und welche unerfüllten Bedürfnisse hinter vielen irritierenden Si-
tuationen stehen können.
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K A P I T E L  1

Demenz mit offenem Herzen 
begegnen

Der schleichende Verlust eines geliebten Menschen durch Demenz 
stellt eine tiefgreifende Zäsur im Leben von Angehörigen dar. Ver-
traute Blicke, bekannte Themen und der gemeinsame Alltag be-
ginnen zu verschwinden, lange bevor der Mensch selbst geht. Viele 
Angehörige beschreiben dieses Erleben als Verlust bei gleichzeitiger 
Anwesenheit. Diese Erfahrung kann nachvollziehbarerweise sehr 
schmerzhaft und irritierend sein.

Wenn eine Demenz bei einem Angehörigen diagnostiziert wird, 
richtet sich meist die gesamte Aufmerksamkeit auf die Krankheit. 
Alles, was nicht mehr funktioniert, die Defizite und Mängel rücken 
in den Vordergrund. Angehörige und Pflegende stehen dabei ebenso 
selten im Fokus wie die Beziehungsqualität zum demenziell verän-
derten Menschen. In diesem Buch wollen wir Sie mithilfe eines Per-
spektivenwechsels dabei unterstützen, diese Aufgabe nicht nur zu 
bewältigen, sondern sie auch als Chance für Wachstum und (ge-
meinsame) Entwicklung begreifbar machen. Dabei ist unsere Auf-
merksamkeit nicht nur auf das Wohl des Menschen mit Demenz ge-
richtet, sondern auch auf Ihres.

Wenn Sie gut für sich selbst sorgen, werden nicht nur  
Sie selbst, sondern auch die Beziehung mit dem Menschen  

mit Demenz davon profitieren.
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Der Großteil der Angehörigen startet damit, sich über die Krank-
heit zu informieren, zu recherchieren und Erklärungen zu suchen, 
um in der eigenen Innenwelt durch Wissen und kognitive Prozesse 
wieder Ordnung zu schaffen. Diese Strategie hilft im ersten Schritt, 
um mit unserer eigenen emotionalen Überforderung umzugehen 
und uns innerlich wieder ein wenig besser orientieren zu können. 
Also lassen Sie uns diesen üblichen Start vorerst einmal genauso an-
gehen:

Warum sich das Verhalten  
bei Demenz verändert

Solange die Hintergründe nicht verstanden werden, kann das Ver-
halten von Menschen mit Demenz für Angehörige und Pflegende 
naturgemäß sehr irritierend und verstörend sein.

»Warum vergisst meine Mutter regelmäßig, was wir vereinbart 
haben?«

»Warum ist der sonst so freundliche Großvater auf einmal so un-
wirsch?«

»Warum nennt mich meine Tante beim falschen Namen?«
»Warum beschuldigt Theo das Pflegepersonal, dass sie ihm die 

Uhr gestohlen haben?«
Um zu verstehen, dass dieses »verstörende« Verhalten keiner bö-

sen Absicht entspringt, können verschiedene Perspektiven helfen. 
Wir starten mit einem näheren Blick auf das Geschehen im Gehirn 
und widmen uns dann den Hintergründen, wie diese Veränderun-
gen Gefühle und Verhalten beeinflussen.

Die neurowissenschaftliche Perspektive
Demenz entsteht aufgrund von krankhaften Veränderungen im 
menschlichen Gehirn. Die genauen Ursachen für diese Verände-
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rungen können unterschiedlicher Natur sein und sind noch nicht 
vollständig erforscht.

Typisch ist ein schrittweiser Abbau von Nervenzellen und Syn-
apsen, besonders in Hirnregionen, die für das Gedächtnis, die Ori-
entierung, die Sprache, die Emotionsregulation und das Urteilsver-
mögen wesentlich sind. Damit schwindet eine Reihe von kognitiven 
und sozialen Kompetenzen, was für die Umwelt sehr verstörend 
und für Angehörige schwer einzuordnen sein kann.

Häufige Erkrankungen sind die Alzheimer-Demenz, die Lewy-
Körperchen-Krankheit, frontotemporale Degenerationen (Erkran-
kungen des Stirnhirns) und die sogenannte vaskuläre Demenz, also 
jene Form, die durch die Erkrankungen der Blutgefäße im Gehirn 
entsteht. Letztere wird durch Rauchen, Alkoholmissbrauch, unge-
sunde Ernährung und wenig Bewegung begünstigt, allesamt weit 
verbreitete gesellschaftliche Risikofaktoren. All diese Faktoren er-
klären Zusammenhänge, sie weisen keine Schuld zu.

Auch Mischformen aus Alzheimer und Gefäßkrankheiten sind 
verbreitet. Seltenere Ursachen sind neurologische Erkrankungen, 
Infektionen, Schädel-Hirn-Verletzungen, Stoffwechselkrankheiten, 
Tumoren oder Mangelzustände des Gehirns. Nur in seltenen Fäl-
len sind diese Veränderungen behebbar, meist schreitet die Krank-
heit aber fort.

Unser Gehirn funktioniert nicht als Summe einzelner Areale, 
sondern als vernetztes System. Wenn einzelne Knotenpunkte im 
Netzwerk gestört sind, kann dies das gesamte Verhaltensmuster ei-
nes Menschen destabilisieren. Das Verhalten bei Demenz ist daher 
häufig nicht willentlich steuerbar, sondern Ausdruck solcher »Netz-
werkstörungen«.

Unser Gehirn kann lernen und sich erinnern, weil wir die Ver-
bindung zwischen Nervenzellen (Synapsen) immer wieder anpas-
sen und verändern können. Bei Demenz gehen nun genau diese 
Verbindungen zwischen den Nervenzellen nach und nach verloren. 
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Das Gehirn verliert seine Anpassungs- und Lernfähigkeit: Damit 
kann sich der oder die Betroffene Neues nicht mehr gut merken und 
vergisst zunehmend, was früher gelernt wurde. Die Anpassung an 
neue Situationen wird schwieriger. Namen entfallen, die örtliche 
Orientierung wird komplizierter, Gespräche können überfordern, 
und auch die eigenen Gefühle und Reaktionen können nicht mehr 
gut gesteuert werden. Diese kognitiven Veränderungen betreffen 
nicht nur das Denken, sondern den Menschen in seiner Gesamtheit.

Sie zeigen sich im Sozialverhalten, die Persönlichkeit verändert 
sich, und auch Antrieb und Stimmung können beeinträchtigt sein. 
Je nach Art und Stadium einer Demenz kann der Ausprägungsgrad 
der Krankheit sehr unterschiedlich sein – von geringen Verände-
rungen bis zum völligen Verlust der Selbstständigkeit.

Neben den hirnbiologischen Veränderungen ist es aber vor al-
lem die psychische Dimension, die Demenz so herausfordernd 
macht, und zwar für Betroffene ebenso wie für ihre Angehörigen 
und Pflegenden:

Die psychologische Dimension der Demenz
Demenz erschüttert nicht nur kognitive Funktionen, sondern be-
trifft die gesamte Identität eines Menschen. Über seine Erinnerun-
gen, Kompetenzen, Orientierung, Sprache, seine Bedürfnisse und 
Beziehungen erlebt der Mensch sich üblicherweise selbst und defi-
niert damit auch seine Identität. Wenn nun diese Elemente immer 
weniger greifbar sind, findet eine Entfremdung von sich selbst und 
seiner Umwelt statt, es kommt zu einer Identitätskrise.

Üblicherweise entwickelt sich unsere Identität aus unserem 
Selbstbild, unserer Biografie und unseren sozialen Rollen. Was 
macht uns aus? Was haben wir erlebt? Wer sind wir – für wen? Dabei 
erkennen wir andere Menschen und soziale Gefüge in ihrer Bedeu-
tung für unser Leben. Auch räumliche, zeitliche und örtliche Ori-
entierung helfen uns dabei, uns in unserer Identität zu lokalisieren. 



19

Wo bin ich? Wann findet etwas statt? Wir können Situationen und 
Objekte einordnen und verstehen ihre Bedeutung.

Viele dieser grundlegenden Orientierungen geraten bei De-
menz nach und nach ins Wanken. Verändern sich die kognitiven 
Fähigkeiten, können auch diese Orientierungspunkte allmählich 
verschwinden. Das eigene Ich beginnt immer mehr zu verblassen. 
Dies führt zu einem Gefühl der Bedrohung. Sicherheit schwindet, 
und Betroffene können in einen zutiefst beunruhigenden, inneren 
Alarmmodus versetzt werden.

Wesentliche Pfeiler für unsere Identität sind unsere Bedürf-
nisse nach Liebe, Schutz und Sinn. Bleiben sie unerfüllt, kommt 
der Mensch rasch aus dem inneren Gleichgewicht. Im Zuge der De-
menz gehen viele dieser Orientierungs- und Identitätspfeiler nach 
und nach verloren: Der Mensch verliert Vertrautheit und Sicherheit, 
im Außen ist Verwirrtheit sichtbar, innen machen sich Verunsiche-
rung, Angst, Wut und Trauer oder Rückzug breit.

Dies führt zu für die Demenz typischen Verhaltensweisen:
	– Regression: Häufig fallen demenziell veränderte Menschen in 

frühere Verhaltensweisen zurück (z. B. Verhaltensweisen aus der 
Kindheit, Abhängigkeiten).

	– Ängstlichkeit und Unsicherheit entstehen aufgrund fehlender 
Orientierung.

	– Aggression wird als Ausdruck von Hilflosigkeit, Überforderung, 
Scham oder Angst sichtbar.

	– Wiederholungen wie Fragen oder das ständige Suchen von ver-
trauten Dingen zeugen vom Verlust des Kurzzeitgedächtnisses 
und sind oft der verzweifelte Versuch, um Sicherheit und Schutz 
zu erlangen.

	– Rückzug kann als Reaktion auf die zunehmende Unverständlich-
keit der Außenwelt verstanden werden.

	– Beschuldigungen und verbale Angriffe (oft gegen sorgende An-
gehörige) bringen Schmerz und Verlust zum Ausdruck.
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All diese Verhaltensweisen stellen keinen bösen Willen dar, nichts 
davon geschieht mit Absicht. Doch ohne Erinnerung an die eigene 
Lebensgeschichte können biografische Anker gleichsam wegbre-
chen, Betroffene verlieren ihren inneren Halt. Das Gefühl, das ei-
gene Leben nicht mehr steuern zu können, kommt einem Kontroll-
verlust gleich und löst massive Unsicherheit, Scham und Angst aus.

Verhalten als Ausdruck innerer Bedürfnisse

Der Mensch mit Demenz ist also nicht »absichtlich schwierig«. Er 
greift nicht Sie persönlich an oder macht Ihnen mit Vorsatz das Le-
ben schwer. Die – aus Sicht der Mitwelt oft verstörenden – Verhal-
tensweisen sind vielmehr Ausdruck unerfüllter Bedürfnisse, von 
Unsicherheiten und Ängsten. Sein Verhalten spiegelt seine Wahr-
nehmung und Innenwelt wider und ist oft weit entfernt von seiner 
»früheren« Persönlichkeit oder dem, was wir als seinen »Charakter« 
wahrgenommen haben.

Für Angehörige und Pflegende bedarf dies einer Übersetzung 
der neuen Verhaltensweisen. Wir wollen Sie daher einladen, die da-
hinterliegenden Bedürfnisse besser zu verstehen. Dieses Verständ-
nis kann dazu beitragen, den Betroffenen dabei zu unterstützen, 
diese Bedürfnisse zu erfüllen.

Die folgende Übersicht möchte Ihnen dabei Orientierung geben 
und Sie dazu ermutigen, unter die Oberfläche zu schauen und an-
dere Perspektiven einzunehmen. Bedenken Sie dabei aber, dass dies 
nur mögliche Deutungen sind und keine absoluten Diagnosen.
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