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Demenz verdndert vieles. Sie stellt vertraute Rollen infrage, ver-
schiebt Beziehungsmuster und fordert Betroftene ebenso wie Be-
gleitende heraus — emotional, korperlich und existenziell. Wenn Sie
einen demenziell veranderten Menschen begleiten, kennen Sie ver-
mutlich das Gefiihl, sich oft zwischen gegensitzlichen Polen zu be-
wegen: zwischen Nahe und Abgrenzung, zwischen Fiirsorge und
Erschopfung, zwischen dem Wunsch zu helfen und der Notwen-
digkeit, sich selbst dabei nicht zu verlieren. Dieses Buch ist aus der
Uberzeugung entstanden, dass Beziehung auch unter den fordern-
den Bedingungen moglich bleibt, die mit Demenz einhergehen.
Und dass der Mensch unabhéngig von kognitiven Fahigkeiten 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 uniibersichtlichen Geldnde bieten. Wir wollen IThnen Mut
machen, Sie entlasten und gleichzeitig stirken, damit Sie in schwie-
rigen Momenten wieder handlungsfihig werden und Ihren eigenen,
stimmigen und persoénlichen Weg finden konnen.

Dieses Buch richtet sich an alle, die tédglich versuchen, den de-
menziell verdnderten Menschen bestmdoglich zu begleiten: Angeho-
rige, Freundinnen und Freunde, Pflegende oder Fachkrifte. Es wen-
det sich an jene, die Verantwortung tragen, die pflegen, die trdsten,
Entscheidungen treffen, begleiten und die tdglich auch mit Belas-
tung, Ohnmacht und Schmerz umgehen, wéhrend sie versuchen,
dabei menschlich und verbunden zu bleiben.



Unsere Orientierungspunkte auf diesem Weg sind geprigt von
drei Haltungen, die im Pflege- und Betreuungsalltag vieles moglich
machen konnen: Validation, Achtsamkeit und Mitgefiihl.

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

Der Zugang der Achtsamkeit unterstiitzt dabei, die Dinge so
wahrzunehmen, wie sie sind, ohne sich selbst in alltdglichen Dra-
men zu verlieren. Achtsamkeit erméglicht Thnen, einen Schritt zu-
riickzutreten und dadurch den eigenen Raum zu vergroflern, in
dem Sie dann klarer wahrnehmen kénnen, was gerade wirklich los
ist. So kénnen Sie bewusst entscheiden, wie Sie reagieren mochten.

Mitgefiihl ist schliefllich eine schiitzende Kraft. Sie kann Thnen
helfen, die Not und den Schmerz des anderen nicht nur wahrzuneh-
men, sondern ihm mit Herzenswédrme und fiirsorglichem Handeln
zu begegnen. Gleichzeitig hilft sie Thnen, sich gewahr zu sein, dass
auch Sie selbst Unterstiitzung, Freundlichkeit und das Wahren Ih-
rer Grenzen verdienen.

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

In den nachfolgenden Kapiteln mdchten wir Thnen zunichst
eine grundlegende Orientierung zum Thema Demenz geben. Wir
erldutern, was Demenz bedeutet, warum sich Verhalten verdndert
und welche unerfiillten Bediirfnisse hinter vielen irritierenden Si-

tuationen stehen konnen.
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KAPITEL 1

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

Wenn eine Demenz bei einem Angehorigen diagnostiziert wird,
richtet sich meist die gesamte Aufmerksamkeit auf die Krankheit.
Alles, was nicht mehr funktioniert, die Defizite und Méngel riicken
in den Vordergrund. Angehorige und Pflegende stehen dabei ebenso
selten im Fokus wie die Beziehungsqualitidt zum demenziell veradn-
derten Menschen. In diesem Buch wollen wir Sie mithilfe eines Per-
spektivenwechsels dabei unterstiitzen, diese Aufgabe nicht nur zu
bewdltigen, sondern sie auch als Chance fiir 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 Thres.

Wenn Sie gut fiir sich selbst sorgen, werden nicht nur
Sie selbst, sondern auch die Beziehung mit dem Menschen
mit Demenz davon profitieren.
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Der Grofiteil der Angehorigen startet damit, sich tiber die Krank-
heit zu informieren, zu recherchieren und Erkldrungen 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 Uberforderung umzugehen
und uns innerlich wieder ein wenig besser orientieren zu kénnen.
Also lassen Sie uns diesen iiblichen Start vorerst einmal genauso an-
gehen:

Solange die Hintergriinde nicht verstanden werden, kann das Ver-
halten von Menschen mit Demenz fiir Angehorige und Pflegende
naturgemaf sehr irritierend und verstorend sein.

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

»Warum ist der sonst so freundliche GrofSvater 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 »verstorende« Verhalten keiner bo-
sen Absicht entspringt, konnen verschiedene Perspektiven helfen.
Wir starten mit einem niheren Blick auf das Geschehen im Gehirn
und widmen uns dann den Hintergriinden, wie diese Verdnderun-
gen Gefiihle und Verhalten beeinflussen.

Die neurowissenschaftliche Perspektive
Demenz entsteht aufgrund von krankhaften Veridnderungen im
menschlichen Gehirn. Die genauen Ursachen fiir diese Verdnde-
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rungen koénnen unterschiedlicher Natur sein und sind noch nicht
vollstindig erforscht.

Typisch ist ein schrittweiser Abbau von Nervenzellen und Syn-
apsen, besonders in Hirnregionen, die fiir das Gedéchtnis, die Ori-
entierung, die Sprache, die Emotionsregulation und das Urteilsver-
mogen wesentlich sind. Damit schwindet eine Reihe von kognitiven
und sozialen Kompetenzen, was fiir die Umwelt sehr verstorend
und fiir Angehorige schwer einzuordnen sein kann.

Hiufige Erkrankungen sind die Alzheimer-Demenz, die Lewy-
Korperchen-Krankheit, frontotemporale Degenerationen (Erkran-
kungen des Stirnhirns) und die sogenannte vaskulare Demenz, also
jene Form, die durch die Erkrankungen der Blutgefdfle im Gehirn
entsteht. Letztere wird durch Rauchen, Alkoholmissbrauch, unge-
sunde Erndhrung und wenig Bewegung begiinstigt, allesamt weit
verbreitete gesellschaftliche Risikofaktoren. All diese Faktoren er-
kldren Zusammenhénge, sie weisen keine Schuld zu.

Auch Mischformen aus Alzheimer und Geféf8krankheiten sind
verbreitet. Seltenere Ursachen sind neurologische Erkrankungen,
Infektionen, Schidel-Hirn-Verletzungen, Stoffwechselkrankheiten,
Tumoren oder Mangelzustinde des Gehirns. Nur in seltenen Fal-
len sind diese Verdnderungen 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 gestort sind, kann dies das gesamte Verhaltensmuster ei-
nes Menschen destabilisieren. Das Verhalten bei Demenz ist daher
hiufig nicht willentlich steuerbar, sondern Ausdruck solcher »Netz-
werkstorungen.

Unser Gehirn kann lernen und sich erinnern, weil wir die Ver-
bindung zwischen Nervenzellen (Synapsen) immer wieder anpas-
sen und verdndern konnen. Bei Demenz gehen nun genau diese
Verbindungen zwischen den Nervenzellen nach und nach verloren.
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Das Gehirn verliert seine Anpassungs- und Lernfdhigkeit: Damit
kann sich der oder die Betroffene Neues nicht mehr gut merken und
vergisst zunehmend, was frither gelernt wurde. Die Anpassung an
neue Situationen wird schwieriger. Namen entfallen, die 6rtliche
Orientierung wird komplizierter, Gesprache konnen tiberfordern,
und auch die eigenen Gefiihle und Reaktionen kénnen nicht mehr
gut gesteuert werden. Diese kognitiven Veranderungen betreffen
nicht nur das Denken, sondern den Menschen in seiner Gesamtheit.

Sie zeigen sich im Sozialverhalten, die Personlichkeit verdndert
sich, und auch Antrieb und Stimmung konnen beeintréchtigt sein.
Je nach Art und Stadium einer Demenz kann der Auspriagungsgrad
der Krankheit sehr unterschiedlich sein — von geringen Verande-
rungen bis zum volligen Verlust der Selbststindigkeit.

Neben den hirnbiologischen Verdnderungen ist es aber vor al-
lem die psychische Dimension, die Demenz so herausfordernd
macht, und zwar fiir Betroffene ebenso wie fiir ihre Angehérigen

und Pflegenden:

Die psychologische Dimension der Demenz
Demenz erschiittert nicht nur kognitive Funktionen, sondern be-
trifft die gesamte Identitit eines Menschen. Uber seine Erinnerun-
gen, Kompetenzen, Orientierung, Sprache, seine Bediirfnisse und
Beziehungen erlebt der Mensch sich tiblicherweise selbst und defi-
niert damit auch seine Identitdt. Wenn nun diese Elemente immer
weniger greifbar sind, findet eine Entfremdung von sich selbst und
seiner Umwelt statt, es kommt zu einer Identitdtskrise.
Ublicherweise entwickelt sich unsere Identitit aus unserem
Selbstbild, unserer Biografie und unseren sozialen Rollen. Was
macht uns aus? Was haben wir erlebt? Wer sind wir - fiir wen? Dabei
erkennen wir andere Menschen und soziale Gefiige in ihrer Bedeu-
tung fiir unser Leben. Auch raumliche, zeitliche und ortliche Ori-
entierung helfen uns dabei, uns in unserer Identitét zu lokalisieren.
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Wo bin ich? Wann findet etwas statt? Wir kénnen Situationen und
Objekte einordnen und verstehen ihre Bedeutung.

Viele dieser grundlegenden Orientierungen geraten bei De-
menz nach und nach ins Wanken. Verdndern sich die kognitiven
Fahigkeiten, konnen auch diese Orientierungspunkte allméhlich
verschwinden. Das eigene Ich beginnt immer mehr zu verblassen.
Dies fiihrt zu einem Gefiihl der Bedrohung. Sicherheit schwindet,
und Betroffene konnen in einen zutiefst beunruhigenden, inneren
Alarmmodus versetzt werden.

Wesentliche Pfeiler fiir unsere Identitdt sind unsere Bediirf-
nisse nach Liebe, Schutz und Sinn. Bleiben sie unerfiillt, kommt
der Mensch rasch aus dem inneren Gleichgewicht. Im Zuge der De-
menz gehen viele dieser Orientierungs- und Identitétspfeiler nach
und nach verloren: Der Mensch verliert Vertrautheit und Sicherheit,
im Auflen ist Verwirrtheit sichtbar, innen machen sich Verunsiche-
rung, Angst, Wut und Trauer oder Riickzug breit.

Dies fithrt zu fiir die Demenz typischen Verhaltensweisen:

Regression: Haufig fallen demenziell verdnderte Menschen in

frithere Verhaltensweisen zuriick (z. B. Verhaltensweisen aus der

Kindheit, Abhangigkeiten).

Angstlichkeit und Unsicherheit entstehen aufgrund fehlender

Orientierung.

Aggression wird als Ausdruck von Hilflosigkeit, Uberforderung,

Scham oder Angst sichtbar.

Wiederholungen wie Fragen oder das stindige Suchen von ver-

trauten Dingen zeugen vom Verlust des Kurzzeitgedédchtnisses

und sind oft der verzweifelte Versuch, um Sicherheit und Schutz
zu erlangen.

Riickzug kann als Reaktion auf die zunehmende Unverstindlich-

keit der Auflenwelt verstanden werden.

Beschuldigungen und verbale Angriffe (oft gegen sorgende An-

gehorige) bringen Schmerz und Verlust zum Ausdruck.
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All diese Verhaltensweisen stellen keinen bosen Willen dar, nichts
davon geschieht mit Absicht. Doch ohne Erinnerung an die eigene
Lebensgeschichte kénnen biografische Anker gleichsam wegbre-
chen, Betroffene verlieren ihren inneren Halt. Das Gefiihl, das ei-
gene Leben nicht mehr steuern zu kénnen, kommt einem Kontroll-
verlust gleich und 16st massive Unsicherheit, Scham und Angst aus.

Der Mensch mit Demenz ist also nicht »absichtlich schwierig«. Er
greift nicht Sie personlich an oder macht Thnen mit Vorsatz das Le-
ben schwer. Die — aus Sicht der Mitwelt oft verstorenden — Verhal-
tensweisen sind vielmehr Ausdruck unerfiillter Bediirfnisse, von
Unsicherheiten und Angsten. Sein Verhalten spiegelt seine Wahr-
nehmung und Innenwelt wider und ist oft weit entfernt von seiner
»fritheren« Personlichkeit oder dem, was wir als seinen »Charakter«
wahrgenommen haben.

Fiir Angehorige und Pflegende bedarf dies einer Ubersetzung
der neuen Verhaltensweisen. Wir wollen Sie daher einladen, die da-
hinterliegenden Bediirfnisse besser zu verstehen. Dieses Verstind-
nis kann dazu beitragen, den Betroffenen dabei zu unterstiitzen,
diese Bediirfnisse zu erfiillen.

Die folgende Ubersicht mochte Thnen dabei Orientierung geben
und Sie dazu ermutigen, unter die Oberfliche zu schauen und an-
dere Perspektiven einzunehmen. Bedenken Sie dabei aber, dass dies
nur mogliche Deutungen sind und keine absoluten Diagnosen.
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Gefiihle bleiben

Demenz ist mehr als Gedachtnisverlust. Sie
beeinflusst Gefiihle, die gesamte Art, wie
Menschen sich und ihre Welt erleben. Uber
ihr Herz kénnen wir sie erreichen, wenn wir
nur wissen, wie.
- Ricksichtsvoll, warmherzig und ver-
" standlich beschreiben Udo Baer und Gabi
' 4 Schotte-Lange die Innenwelten von Demenz-
kranken, die oft so unerreichbar scheinen.
Die erfahrenen Therapeuten geben Rat, wie
wir zu den Erkrankten finden, und kommen
horige dabei zu erstaunlichen Schlussfolgerungen.
BELTZ Obwohl sie uns zu entgleiten scheinen, gibt
es Wege, mit ihnen in Kontakt zu treten,
Wege auch, die es den Erkrankten méglich machen, ihre Wiirde zu behalten
und weiterhin schéne Momente zu erleben. Ein Abschlusskapitel lenkt den
Blick auf die Pflegenden und das, was sie zu ihrer eigenen Unterstiitzung
brauchen.

»Ich wiinschte, ich hdtte dieses Buch schon vor fiinf Jahren lesen kénnen, als die
Demenz meiner Mutter begann.«
Eine Angehdorige

Udo Baer

Gabi Schotte-Lange

Das Herz wird nicht dement
Rat fuir Pflegende

und Angehorige.
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