Dr. Sarah Straub

Wie meine
Grol3mutter

ihr ICH
verlor

Demenz - Hilfreiches
und Wissenswertes
fiur Angehdrige

:' Kosel

Leseprobe

Sarah Straub

Wie meine GroBmutter
ihr Ich verlor

Demenz - Hilfreiches und
Wissenswertes fur
Angehorige

»Dieses groBartige Buch wird dazu
beitragen, die Herzen der Menschen zu
o6ffnen fur eine Krankheit, die so
unermesslich viel Leid mit sich bringen
kann. Ich bin mir sicher, dieses Buch wird
seinen Weg gehen und von vielen
Menschen gelesen werden.« Konstantin
Wecker

Bestellen Sie mit einem Klick fur 18,00 €

Verlagsgruppe

i | amazonde | 2 bicherde = SeBook.de

genialokal{?ae 7 Thalia  Hugendubelde || [FPATTTR]RT

Seiten: 256

Erscheinungstermin: 20. September 2021

Mehr Informationen zum Buch gibt es auf


http://www.amazon.de/exec/obidos/asin/3466347726/verlagsgruppe-21/
https://clk.tradedoubler.com/click?p=324630&a=1975031&url=https://www.ebook.de/de/quicksearch?searchstring%3d9783466347728
https://www.awin1.com/cread.php?awinmid=9362&awinaffid=549245&clickref=&p=[[https://www.hugendubel.de/de/shoppingcart/add?amount%3d1%26id%3d9783466347728]]
http://clkde.tradedoubler.com/click?p=49521&a=1975031&url=www.weltbild.de/warenkorb/ean/hinzufuegen?ean=9783466347728:1
https://www.awin1.com/cread.php?awinmid=14158&awinaffid=549245&clickref=&p=[[https%3a%2f%2fwww.thalia.de%2fshop%2fhome%2fartikeldetails%2fean9783466347728]]
https://shop.penguinrandomhouse.de/shop/action/shoppingcart/add?id=9783466347728&amount=1
https://www.awin1.com/cread.php?awinmid=14191&awinaffid=549245&clickref=&p=[[https%3a%2f%2fwww.buecher.de%2fgo%2fcart_cart%2fcart_add_item%2fprod_id%2f1%3a9783466347728%2f]]

e Buch lesen
e Mehr zum Autor

Hilfreiche Unterstiitzung bei Demenzerkrankungen

Sarah Straub wei3, was es hei3t, mit einem an Demenz erkrankten
Angehdérigen zusammenzuleben. Im Altervon 20 Jahren erlebte sie, wie
ihre GroBmutter dement wurde. Dies pragte sie so sehr, dass sie neben
ihrem eingeschlagenen Weg zur erfolgreichen Musikerin Psychologie
studierte, sich auf Demenzerkrankungen spezialisierte und heute
engagiert dartber aufklart.

Dr. Sarah Straub zeigt mit vielen Beispielen, was es bedeutet, wenn aus
Vergesslichkeit Demenz wird, welche Aufgaben, aber auch
Hilfsmodglichkeiten mit dieser Diagnose verbunden sind, wie der
Lebensalltag mit einem Demenz-Erkrankten geregelt und das Endstadium
dieser Erkrankung wirdevoll gestaltet werden kann.

»Dieses groBartige Buch wird dazu beitragen, die Herzen der Menschen zu
offnen fir eine Krankheit, die so unermesslich viel Leid mit sich bringen
kann. Ich bin mir sicher, dieses Buch wird seinen Weg gehen und von
vielen Menschen gelesen werden.« Konstantin Wecker

Autor

Sarah Straub, geboren 1986, ist promovierte
Diplom-Psychologin und arbeitet als
wissenschaftliche Angestellte am


www.penguinrandomhouse.de

Dr. Sarah Straub

Wie meine GroBBmutter
ihr ICH verlor



Die Autorin

Sarah Straub, geboren 1986, ist promovierte Diplom-Psychologin
und arbeitet als wissenschaftliche Angestellte am Universitatskli-
nikum Ulm. Sie halt fir unterschiedliche Organisationen regelma-
Kig Vortrage zum Thema »Frontotemporale Demenz«. Daneben ist
sie leidenschaftliche Musikerin und erfolgreiche Liedermacherin.
Sie veroffentlichte bis jetzt vier Alben, die letzten beiden in Zusam-
menarbeit mit Konstantin Wecker.

www.sarah-straub.de

Das Buch

Als Sarah Straubs GrofSmutter dement wurde, pragte das die da-
mals 20-jahrige Enkelin sehr. Neben ihrem eingeschlagenen Weg
zur erfolgreichen Musikerin studierte sie Psychologie, promovier-
te tiber Demenzerkrankungen und klart heute iiber Demenz auf.
Diese Erkrankung ist ein Thema, das immer dringender wird: Al-
lein in Deutschland leben ca. 1,6 Mio. Demenzkranke. Und jeden
Tag kommen rund 9oo Neuerkrankte dazu.

Sarah Straub zeigt mit vielen Beispielen, was es bedeutet, wenn
aus Vergesslichkeit Demenz wird, welche Aufgaben, aber auch
Hilfsmoglichkeiten mit dieser Diagnose verbunden sind, wie der
Lebensalltag mit einem Demenz-Erkrankten geregelt und das End-

stadium dieser Erkrankung wiirdevoll gestaltet werden kann.

»Dieses grofSartige Buch wird dazu beitragen, die Herzen der Men-
schen zu 6ffnen fiir eine Krankheit, die so unermesslich viel Leid
mit sich bringen kann. Ich bin mir sicher, dieses Buch wird seinen
Weg gehen und von vielen Menschen gelesen werden.«
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Vorbemerkung

Liebe Leser*innen,

aus Griinden der besseren Lesbarkeit wird bei der Nennung von
Personen, Patient*innen und Berufsbezeichnungen meist auf eine
Differenzierung der Geschlechter verzichtet, selbstverstindlich
sind jedoch immer alle Geschlechtsformen gleichermaflen ge-
meint.



Vorwort

Sarah Straub lernte ich zunichst als Sangerin kennen. Sie hatte viel
Erfolg mit englischsprachigen Songs und war —so sagte sie es mir—
nach einem meiner Konzerte auf Kloster Banz von einigen meiner
Lieder so tief beriihrt, dass sie sich darauthin entschloss, deutsch-
sprachige Lieder zu singen. Wir trafen uns in Wiirzburg, wo ich ei-
nen Abschlussabend mit meinen Student*innen meines Liederma-
cher-Seminars gestaltete. Dabei schlug ich ihr vor, ein Album mit
Wecker-Liedern aufzunehmen. Die Idee gefiel ihr, und ich konnte
damals noch nicht wissen, wie mich dieses Projekt selbst begeis-
tern wiirde.

Sarah ist vierzig Jahre jiinger als ich und sie interpretiert auf die-
sem wunderbaren Album Alles das und Mehr meine Lieder, als hatte
sie sie selbst geschrieben. Fiir mich ist es unglaublich spannend, wie
meine Texte und Melodien von dieser jungen Frau mit ihrer wun-
derschonen Stimme neu gedeutet, neu interpretiert, ja neu erfun-
den werden. Nach und nach begann sie dann, sehr schone, eigene
deutschsprachige Lieder zu schreiben, und ich war und bin richtig
stolz, Mentor dieser begabten Kiinstlerin zu sein.

Sarah Straub hat nie mit ihrem Doktortitel geprotzt und es dau-
erte einige Zeit, bis ich tiberhaupt erfuhr, dass sie als Psychologin
arbeitet. Irgendwann erzihlte sie mir von ihrer Arbeit in der Klinik
und dass sie in der Demenzforschung titig sei.

Ich bat sie, bei der Demo »Break Isolations, die wir wahrend des
ersten Lockdowns 2020 ins Leben riefen, eine Rede zu halten. Und



ich war begeistert: Sie sprach mit einer solchen Empathie und ei-
nem so profunden Wissen tiber ihre Patienten, dass ich schon bald
zwei Sarah Straubs vor meinen Augen sah: die Sangerin und die
Wissenschaftlerin. Und je mehr ich mit ihr iber das Thema De-
menz sprach, um so bewusster wurde mir, wie wenig ich darii-
ber weif3.

Klar, man hat was von Alzheimer gehort und weif$, dass mit dem
Alter die Gefahr wichst, dement zu werden. Aber dass es so viele
unterschiedliche Formen und Variationen dieser Krankheit gibt,
dass schon Fiinfzigjahrige an bestimmten Auspragungen der De-
menz erkranken konnen — davon hatte ich bislang nichts gehort.

Ich wurde neugierig und fragte Sarah, ob sie nicht mal was iiber
das Thema schreiben wolle. Irgendwann schickte sie mir ein paar
Seiten tiber ihre Arbeit in der Klinik, und ich war ehrlich angeriihrt:
Da zeigte sich mir schriftstellerisches Talent, von dem sie selbst
wohl noch keine Ahnung hatte. Einerseits, quasi als Basis, ihr wirk-
lich fundiertes Wissen. Und andererseits schrieb sie so fliissig und
spannend, personlich und gleichzeitig wissenschaftlich, dass ich
unbedingt mehr erfahren wollte.

Ich dachte daran, diese Seiten vielleicht im Netz zu veroffentli-
chen — damals hatte ich noch ein Webmagazin —und immer noch
nicht an ein Buch. Sarah war fiir mich in erster Linie immer noch
die singende Kollegin.

Als sie mir die niachsten Seiten zuschickte, dnderte sich das
schlagartig. Ich war mir sicher, dass das viel mehr Menschen er-
fahren sollten als nur ich und ein paar Freunde. Es war einfach zu
gut, um nicht veroffentlicht zu werden. Und so fragte ich Sarah, ob
sie nicht ein Buch schreiben wolle.

Dann riefich meinen alten Freund und Verleger vieler meiner Bii-
cher an, Thomas Schmitz, und erzihlte ihm von dem Thema. Er
war sofort hellhorig, und nachdem er die ersten Seiten gelesen hat-
te, ebenso Feuer und Flamme fiir die Autorin Sarah Straub wie ich.
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Ich bin mir sicher, dieses Buch wird seinen Weg gehen und von
vielen Menschen gelesen werden. Zum einen begeistert Sarahs fun-
diertes Wissen, aber vor allem ihre aus jeder Zeile zu spiirende Em-
pathie fiir die Betroffenen und ihre mitleidenden Verwandten und
Freunde. Eine Empathie, die gerade in diesem Fachgebiet so drin-
gend notig ist.

Immer wieder nimmt sie die Leser*innen an der Hand mit ihrer
ganz personlichen Geschichte, die Krankheit ihrer geliebten Grofs-
mutter betreffend. Sodass man manchmal — und das ist gut so —
fast vergisst, dass es hier eben auch um ein grofSartig recherchier-
tes Sachbuch geht, ein Sachbuch tiber eine Krankheit, die nicht
annidhernd so populir ist und von den Medien aufgegriffen wie
viele andere Krankheiten. Fine Krankheit, die vielleicht auch des-
halb gern totgeschwiegen wird, weil es so wenig spektakuldre Hei-
lungsmodelle gibt.

Sarah Straub will helfen, das spiirt man in jeder Zeile, gera-
de weil sie in ihrem Beruf so viel Leid erleben muss — und auch
vermeidbares Leid. Sie gibt Tipps fiir Verwandte, sie beschreibt
konkret, an wen man sich wenden, wie man sich verhalten sollte
und vor allem auch, was man sich nicht gefallen lassen soll und
muss.

Dieses Buch ist durchaus auch ein freches und forderndes Buch
und konnte und sollte so manche ihrer Kolleg*innen anstacheln,
sich nicht nur als Mediziner*in, sondern vor allem auch als mitfiih-
lender Mensch dieser unerbittlichen Krankheit zu stellen.

Besonders freut es mich, wenn meine Kollegin auch immer wie-
der mal auf die Heilkraft der Musik hinweist. Und da hat sie ja nun
wirklich auch — wer, wenn nicht sie — die Kompetenz dazu. Thr so
einfithlsames Lied »Schwalbenc, das ich oft schon mit ihr gesungen
habe, entstand genau aus ihrer Arbeit und den Erfahrungen, die sie
mit ihren Patient*innen schon so viele Jahre gemacht hat. Und so
wird auch dieses Lied dazu beitragen, genau wie dieses grofSartige
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Buch, die Herzen der Menschen zu 6ffnen fiir eine Krankheit, die
so unermesslich viel Leid mit sich bringen kann.

Genau das soll dieses Buch und wird dieses Buch auch erreichen:
dass endlich tiber das geredet wird, was so lange fast geheim ge-
halten wurde, oft auch aus Scham verschwiegen. Denn nur wenn
man sich den Problemen stellt, haben sie eine Chance, wirklich ge-
bessert zu werden. Und dazu wird Wie meine GrofSmutter ihr Ich ver-
lor beitragen.

Lassen Sie sich entfithren in eine Welt, die den meisten von Th-
nen sicher genauso unbekannt ist, wie sie es mir war, bevor ich die-
ses Buch gelesen hatte. In eine Welt des Schmerzes und durchaus
auch der Hoffnung. Und lassen Sie sich von dieser jungen und en-
gagierten Autorin Wege zeigen, diesen Schmerz zu lindern. Mit
einer erfrischenden, manchmal fast poetischen Sprache geschrie-
ben, die einen mitreifdt und einem das Gefiihl gibt, ebenfalls hel-
fen zu wollen.

Sarah Straubs erstes Buch wird nicht ihr letztes sein. Da bin ich

mir sicher.

Konstantin Wecker

Januar 2021
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Wie meine GroBBmutter ihr
Ich verlor und ich dabei
mich selbst fand

Meine GrofSmutter war siebenundsiebzig Jahre alt, als sie eines
Nachts fast ihr Leben und komplett ihr Ich verlor. Was damals
wirklich geschehen ist, weifd bis heute niemand so genau. Fakt ist,
dass sie ihr Bett verlassen hatte, um die Treppe ins Erdgeschoss zu
nehmen. Vielleicht wollte sie in die Kiiche, um etwas zu trinken.
Vielleicht wurde sie von ihrer Katze geweckt, die, verwohnt wie sie
war, rund um die Uhr um Futter bettelte. Vielleicht trieben meine
GrofSmutter aber auch ihre finanziellen Sorgen um; trotz Jahrzehn-
ten voller harter Arbeit war sie tatsachlich bettelarm. Dies sollte ich
aber erst nach ihrem Tod erfahren, da meine GrofSmutter das Pre-
kidre ihrer Lage tiber Jahre auferordentlich effektiv geheim gehal-
ten hatte. Sie war eine stolze Frau und hatte lieber im Verborgenen
nach und nach ihr Hab und Gut verkauft als ihre Familie um Hil-
fe zu bitten.

Kein Mensch stand mir in meiner Kindheit niher als sie. 1930
geboren, erlebte sie als Kind und Jugendliche die Schrecken des
Zweiten Weltkriegs, lernte frith, mit wenig auszukommen und ge-
niigsam zu sein, und widmete ihr ganzes Leben der Sorge um ihre
Familie. Ich habe heute noch ihren Lieblingsspruch im Ohr: »Ich
schlief und triumte, das Leben sei Freude. Ich erwachte und sah,
das Leben war Pflicht. Ich handelte und siehe, die Pflicht war Freu-
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de.« Dieses Zitat passt wie die sprichwortliche Faust aufs Auge,
wir lieSen es spater fiir ihre Beerdigung sogar auf die Trauerbilder
drucken. Dass meine GrofSmutter das Dritte Reich miterlebt hatte,
spielte in unserer Familie keine grof3e Rolle, sie sprach nicht gern
dariiber. Erzahlungen iiber ihre Jugend blieben stets kryptisch, lie-
Ben jedoch durchaus erkennen, dass sie unter dem Eindruck einer
Ideologie aufgewachsen war, welche wir hoffentlich nie wieder er-
leben miissen. Es waren eher kleine, unbedeutende Alltagsgege-
benheiten, die mich immer wieder mal daran erinnerten, zu wel-
cher Zeit sie erwachsen geworden war: So schmierte sie immer
fast zentimeterdick Butter auf unser Abendbrot. Wie sollten wir
uns auch sicher sein, dass wir morgen noch genug zu essen hitten?

Das Leben meiner GrofSmutter war ein Leben fiir ihre Familie,
vor allem fiir meinen Bruder und mich. Wir waren jeden Tag bei
ihr, lebte sie schlieflich nur etwa fiinfzig Meter von unserem El-
ternhaus entfernt. Meine Eltern waren beruflich immer viel unter-
wegs, sodass meine GrofSmutter einen groffen Anteil an der Erzie-
hung ihrer Enkelkinder hatte. Sie machte uns zu essen, half uns bei
den Hausaufgaben und brachte uns oft abends ins Bett. Sie war ne-
ben unseren Eltern unsere wichtigste Bezugsperson und wir lieb-
ten sie tiber alles.

Injener Nacht, die ihr und mein Leben fiir immer verandern soll-
te, muss sie also am Rande der Treppe gestanden haben, um nach
unten zu gehen. Vielleicht wurde ihr in diesem Moment schwin-
delig, vielleicht stolperte sie — all das ist nicht zu rekonstruieren.
Sie verlor irgendwie den Halt und stiirzte achtzehn Stufen hinab,
schlug mit ihrem Kopf am Fufle der Treppe auf und zog sich da-
bei eine schwere Hirnblutung zu, die dann zu spit versorgt wurde.

Sie lebte nicht allein in ihrem Haus, ihr Sohn, der Bruder meines
Vaters, wohnte bei ihr. Er bemerkte erst am niachsten Morgen, dass
etwas nicht stimmte. Meine GrofSmutter muss am Fufle der Treppe

irgendwann aufgewacht sein. Schwer verletzt und verwirrt wan-
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derte sie stundenlang orientierungslos durchs Haus, bis ihr Sohn
sah, dass sie aus den Ohren blutete und nicht reagierte, wenn er sie
ansprach. Sie wurde in ein Klinikum gebracht, konnte nicht mehr
sprechen, verstand nicht, wo sie war und was geschehen ist. Im
Nachhinein kann ich sagen, sie wirkte wie eine Demenzpatientin
in einem spiten Stadium. Die Arzte veranlassten eine Computer-
tomografie (CT), sahen die schwere Hirnblutung und taten offen-
kundig: nichts. Aufgrund des Alters der Patientin und ohne Wissen
dartiber, dass meine GrofSmutter bis zu diesem Tag ihr Leben eigen-
stindig gemeistert hatte, gingen die Mediziner davon aus, dass die
Patientin schon vor dem Sturz dement gewesen sei. Sie versorgten
also die Platzwunde und belieflen es dabei. Ich war zu dem Zeit-
punkt zwanzig Jahre alt und zum ersten Mal mit einer solchen Si-
tuation konfrontiert. Die Arzte besprachen kurz und sachlich den
Gesundheitszustand meiner Grofmutter mit der Familie und ich
versuchte meinerseits recht unbeholfen, zu erkliren, dass sie vor
dem Unfall geistig fit gewesen sei. Ich fand kein Gehor. Und so wur-
de sie nach kurzem stationdrem Aufenthalt in ein Pflegeheim ent-
lassen. Als Schatten ihrer selbst.

Wie genau sich die Hirnblutung damals dargestellt hat, kann ich
bis heute nicht beurteilen, da kein Arzt sich die Mithe gemacht hat-
te, es zu erklaren. Heute weifd ich, dass so eine Blutung das Gehirn
quetscht und dadurch schwere Folgeschdden auslosen kann. Bei
einem Patienten in jiingerem Alter hitte man wahrscheinlich ver-
sucht, die angestaute Fliissigkeit mithilfe eines neurochirurgischen
Eingriffs abzulassen, um die Schwellung im Inneren des Schidels
zu verringern und Langzeitfolgen zu minimieren. Da meine Grof3-
mutter aber als dement abgestempelt war, passierte dies nicht.

Die Situation im Pflegeheim empfand ich als verheerend. Meine
Groflmutter erholte sich zwar langsam, sprach mit der Zeit auch
wieder einige floskelhafte Sitze, litt aber unter einem ausgeprag-
ten Gedachtnisverlust. Verlie§ ich ihr Zimmer und kam eine Mi-
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nute spater zuriick, begriifdte sie mich, als wire ich nie dagewesen.
Aufer meinen Bruder und mich erkannte sie grundsitzlich kaum
mehr jemanden. Wir, ihre Enkel, waren in ihrem verletzten Gehirn
so »eingebranntc, dass sie uns als vertraut erlebte. Ihre Sohne hin-
gegen, meinen Vater und meinen Onkel, sah sie oft an wie Frem-
de. Sie war auch nicht orientiert und litt unter einer grofen inne-
ren Unruhe. »Weglauftendenzen« nannte man das dann, wenn sie
rastlos und suchend auf den Gangen umbherging. Ich hasse dieses
Wort, es klingt, als sei der Wunsch, sich von so einem Ort ent-
fernen zu wollen, ein pathologischer, also krankheitswertiger Zu-
stand. Aber ist es nicht absolut nachvollziehbar, dass meine Grof3-
mutter aus dem Heim wegwollte? Dass sie nach Hause wollte? Thre
durch die Hirnblutung verursachte Demenz machte es unmaglich,
ihr zu erklaren, warum sie in einem kargen, kleinen Zimmer blei-
ben musste, in einem Haus voller fremder Menschen, die ihr nicht
immer wohlgesonnen schienen. Ich empfand das Pflegepersonal
als genervt, weil sie meine Oma standig wieder »einfangen« muss-
ten, wenn diese mal wieder den Ausgang suchte. Einmal hat sie es
sogar geschafft, sich unbemerkt aus dem Gebaude zu schleichen
und ein Auto auf der StrafSe anzuhalten, um sich mitnehmen zu
lassen. Sie muss sehr verzweifelt gewesen sein.

Meine GrofSmutter war also eine Heimbewohnerin mit »heraus-
forderndem Verhalten«. Und wie in vielen stationdren Pflegeein-
richtungen waren die Arbeitsbedingungen dort schwierig, es war
keine Zeit, sich um solche Bewohner hinreichend zu kiimmern.
Ich machte mir grofle Sorgen und fuhr so oft es ging zu ihr. Ich
traf sie stets auf dem Gang an, wihrend sie den Ausgang suchte.
Sie roch streng, war ungewaschen und trug manchmal fiinf Pul-
lover und Hemden tibereinander. Oft schien sie den ganzen Tag
nichts getrunken zu haben. Mir wurde dabei immer wieder ge-
sagt, dass das Pflegepersonal keine Zeit habe, die Bewohner stin-
dig ans Trinken zu erinnern. Da seien schon die Angehorigen in
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der Pflicht, sich —als Teil des pflegerischen Versorgungskonzepts —
einzubringen.

Ich verstehe das. Die Pflegekrifte stehen unter enormem Druck
und Angehorige wie ich, die dann auch noch mit Vorwiirfen auf-
warten, machen die Situation noch angespannter. Das Personal
gab sein Bestes. Und ich auch. Nur studierte ich zu der Zeit in Re-
gensburg, fast drei Autostunden von meiner Grofmutter entfernt,
und konnte nicht jeden Tag bei ihr sein. Und so baute sie vor unser
aller Augen jeden Tag ein bisschen mehr ab, vor allem korperlich.
Ich hielt das irgendwann nicht mehr aus. Eines Tages setzte ich sie
ins Auto und fuhr sie nach Hause. Ich merkte sofort, als sie an der
Haustiir stand, dass sie trotz der schweren Demenz wusste, wo sie
war. Sie strahlte mich an, sagte: »Ich mach uns jetzt eine Suppec,
und lief zielgerichtet in ihre Kiiche. Ich war geschockt, tibergliick-
lich und weinte. Ich hatte ihr eine Riesenfreude gemacht, und die-
ser kleine, von ihr gesprochene Satz war so »typisch Omac, dassich
tatsachlich die vage Hoffnung hatte, »sie wiirde noch mal werdenc.

Natiirlich war dem nicht so. In der Kiiche stellte sie eine Tup-
perdose auf den Herd und schaltete ihn ein. Die Dose schmolz be-
reits, als ich dazukam. Dieser Ort weckte mit Sicherheit bestimmte
Erinnerungen in meiner GrofSmutter, jedoch 16sten sie nur voll-
kommen wirres Verhalten aus. Die Toilette fand sie gar nicht mehr,
sodass ich sie am Abend erst mal wie ein kleines Kind duschen
und stundenlang das Haus putzen musste. Sie hatte ihr Geschaft
in mehreren Zimmern verrichtet. Nachts schlief sie nicht und lief
verwirrt umher, schon nach einem Tag war ich fix und fertig. Ich
wusste nicht, was ich tun sollte. Sie zuriick ins Heim zu bringen,
brach mir das Herz. Aber es ging nicht anders. Ich musste wieder
zur Uni und lief meine GrofSmutter in diesen fremden Rdumen zu-
riick, die sie vermutlich wie ein Gefangnis empfand.

Meine Familie bekam damals keine Beratung. Wir wussten nicht,
welche Moglichkeiten es gegeben hitte, ihr zu helfen. Wir waren
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vollig allein gelassen und ich mit zwanzig nicht weitsichtig genug,
um selbst aktiv werden zu konnen. Meine GrofSmutter lebte dann
nur noch ein halbes Jahr. Sie starb an den Folgen einer Bauchfellent-
ziindung, die im Heim unbemerkt geblieben war. »Wir konnen ja
nicht bei jeder Kleinigkeit gleich den Notarzt rufen«, war die Aussa-
ge im Pflegeheim, als meine Grofdmutter sich vor Schmerzen wand.
Als schliefSlich doch ein Arzt gerufen wurde, war es zu spat: Kur-
ze Zeit spater war sie tot.

Die Erfahrungen als Angehorige eines schwer kranken, alteren
Menschen haben mich sehr gepragt. Ich studierte zu der Zeit Psy-
chologie, wollte aber eigentlich als Musikerin meinen Lebensunter-
halt bestreiten. Seit ich zwolf Jahre alt war, schrieb ich Songs und
wollte damit auf die Bithne, was ich dann spéter auch in immer gro-
Berem Umfang tat. Die Musik ist meine grofSte Leidenschaft, mein
Lebenselixier und meine Berufung. Aber eben nicht die einzige.
Durch die Erkrankung meiner GrofSmutter und die so frustrieren-
den Erlebnisse mit unserem Gesundheits- und Pflegesystem fand
ich eine zweite Lebensaufgabe. Ich begann, alles zum Thema Alter
und Demenz in mich aufzusaugen, was ich kriegen konnte, richte-
te mein Studium auf Hirnfunktionsstérungen aus und beschloss,
trotz meiner Ambitionen als Musikerin, nach meinem Abschluss
in die Demenzforschung zu gehen. Ich musste einfach heraus-
finden, woran unser Gesundheitssystem krankt! Warum meiner
GrofSmutter hatte passieren konnen, was ihr passiert war.

Ich trat eine Stelle am Universititsklinikum Ulm an, um iiber De-
menzerkrankungen zu promovieren, und lernte dort erst einmal,
was »Demenz« wirklich bedeutet. Dieser Begriff, der im Volksmund
meist mit »Alzheimer« gleichgesetzt ist, bedeutet lediglich: kogniti-
ver, also das Denken betreffender Abbau. Und der kann viele unter-
schiedliche Ursachen haben. Ich lernte, dass auch junge Menschen

an einer Demenz leiden konnen und viele neurodegenerative, also
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mit dem Absterben von Nervenzellen assoziierte Hirnerkrankun-
gen erblich bedingt sein konnen. Ich lernte, dass die Menschen oft
monate- oder sogar jahrelange Odysseen von Arzt zu Arzt hin-
ter sich haben, bis sie beim richtigen Spezialisten vorstellig wer-
den. Ich lernte, dass unser Gesundheitssystem nicht dafiir ausge-
legt ist, Demenzpatienten in jedem Fall ein wiirdevolles Leben zu
ermdglichen. Ich lernte, dass diese Erkrankung dramatische Fol-
gen fiir ganze Familien bedeutet und nicht nur die Patienten, son-
dern auch die Angehorigen irgendwann am Ende sind. Ich lernte,
dass wir trotz des immensen medizinischen Wissensstands in un-
serem Land immer noch hilflos zusehen miissen, wie Menschen an
dieser Erkrankung sterben.

Ich musste erst Teil des Gesundheitssystems werden, um zu er-
fahren, dass meine Groffmutter nach ihrem Unfall schnell hitte
operiert werden miissen und die Chancen dann vielleicht gut ge-
standen hitten, dass sie kein Vollpflegefall wird. Dass die dama-
ligen Arzte einen in der CT ersichtlichen globalen Hirnschwund
als Beweis einer Demenz angesehen hatten, obwohl die Studienla-
ge beweist, dass ein Bildgebungsbefund allein noch keine Diagno-
se macht. Auch das gesunde alternde Gehirn schrumpft, also atro-
phiert, das muss aber noch lange nicht mit einer klinisch relevanten
Demenz einhergehen. Ich musste erst selbst in der Demenzfor-
schung arbeiten, um zu erfahren, dass meine GrofSmutter an einer
vaskuldren Demenz litt. Dass es spezifische Hilfsangebote fiir sie ge-
geben hitte, die auch eine hdusliche Pflege erlaubt hitten. Dass es
Therapiemdglichkeiten gegeben hitte, um noch vorhandene Fer-
tigkeiten bestmdoglich zu erhalten.

Um einige dieser Dinge wird es in den folgenden Kapiteln gehen.
Dieses Buch wird dabei keinen vollstindigen Uberblick tiber De-
menzen geben konnen. Zu umfangreich und komplex ist das The-
ma, um es fiir Lesende ohne fachliches Hintergrundwissen bis ins
Detail verstandlich darzulegen. Vielmehr mochte ich in den fol-
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genden Kapiteln den immer wiederkehrenden Fragen und Noten
von betroffenen Familien Rechnung tragen, die mich in meiner Ar-
beit als Psychologin in den letzten zehn Jahren begleitet haben. Ich
mochte, dass Sie die wichtigsten Formen der Demenzerkrankung
kennenlernen und nachvollziehen kénnen, warum es fiir die For-
schung im Moment noch so schwierig ist, ein Heilmittel zu finden.
Ebenso mochte ich Thnen darstellen, wo unser Gesundheits- und
Pflegesystem an seine Grenzen stof3t und wo fiir Sie als Angeho-
rige, Freunde und Bekannte von Menschen mit demenziellen Er-
krankungen die grofSten Gefahren lauern, sich zu tiberlasten. Mein
Waunsch ist es, dass Sie nach dem Lesen von Wie meine Grofmutter
ihr Ich verlor gestarkt sind fiir ein Leben an der Seite eines oder ei-
ner Demenzkranken, Sie sich weniger tiberfordert fithlen und er-
kennen, dass Sie nicht alleingelassen werden.
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Was bedeutet Demenz?

Der Traum von der ewigen Jugend

Uber eine Milliarde Menschen nutzen das soziale Netzwerk Insta-
gram weltweit und auch ich lade dort regelmidfig Fotos und Videos
hoch, um so eine mir grofiteils vollig unbekannte anonyme Mas-
se an Internetusern an meinem Leben —zumindest als Musikerin —
teilhaben zu lassen. Bevor man ein Bild veroffentlicht, hat man die
Moglichkeit, es mithilfe eines sogenannten Filters zu bearbeiten,
um es »aufzuhiibschenc. Egal, wie viele Filtchen meine Augen um-
rahmen, egal, wie schal mein Teint wirkt oder wie miide meine Au-
gen dreinblicken —mit einem einzigen Klick sehe ich wieder aus wie
zwanzig. Dann raus damit in den »Ather« und mich feiern lassen
fiir mein gutes Aussehen. Kaum jemand hinterfragt die Authen-
tizitdt solcher Uploads, denn das Optimieren der eigenen Selbst-
darstellung ist zu einer volligen Selbstverstandlichkeit geworden.
Dabei sind die Fotofilter bei Instagram ebenso wie andere Bildbe-
arbeitungsprogramme, deren Ergebnisse uns von Werbetafeln oder
aus Magazinen entgegenstrahlen, vor allem auf eines hingetrimmt:
Jugend. Das dsthetische Ideal unserer Zeit ist zwangsldufig mit ma-
kelloser Haut und der ewigen Bliite adoleszenter Unverbrauchtheit
verbunden. Der eigene Alterungsprozess wird so gut es geht ka-
schiert. Wer am Ende dann doch nicht mehr verschweigen kann,
dass er die vierzig langst tiberschritten hat, ist zumindest »jung ge-
bliebene, »gut erhalten« oder »Best Ager«. Die »Anti-Aging«Indus-
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