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Zum Buch 
Hilfreiche Unterstützung bei Demenzerkrankungen 

Sarah Straub weiß, was es heißt, mit einem an Demenz erkrankten 

Angehörigen zusammenzuleben. Im Alter von 20 Jahren erlebte sie, wie 

ihre Großmutter dement wurde. Dies prägte sie so sehr, dass sie neben 

ihrem eingeschlagenen Weg zur erfolgreichen Musikerin Psychologie 

studierte, sich auf Demenzerkrankungen spezialisierte und heute 

engagiert darüber aufklärt. 

Dr. Sarah Straub zeigt mit vielen Beispielen, was es bedeutet, wenn aus 

Vergesslichkeit Demenz wird, welche Aufgaben, aber auch 

Hilfsmöglichkeiten mit dieser Diagnose verbunden sind, wie der 

Lebensalltag mit einem Demenz-Erkrankten geregelt und das Endstadium 

dieser Erkrankung würdevoll gestaltet werden kann. 

»Dieses großartige Buch wird dazu beitragen, die Herzen der Menschen zu 

öffnen für 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 
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Die Autorin
Sarah Straub, geboren 1986, ist promovierte Diplom-Psychologin 
und arbeitet als wissenschaftliche Angestellte am Universitätskli-
nikum Ulm. Sie hält für unterschiedliche Organisationen regelmä-
ßig Vorträge zum Thema »Frontotemporale Demenz«. Daneben ist 
sie leidenschaftliche Musikerin und erfolgreiche Liedermacherin. 
Sie veröffentlichte bis jetzt vier Alben, die letzten beiden in Zusam-
menarbeit mit Konstantin Wecker.

www.sarah-straub.de

Das Buch
Als Sarah Straubs Großmutter dement wurde, prägte das die da-
mals 20-jährige Enkelin sehr. Neben ihrem eingeschlagenen Weg 
zur erfolgreichen Musikerin studierte sie Psychologie, promovier-
te über Demenzerkrankungen und klärt heute über Demenz auf. 
Diese Erkrankung ist ein Thema, das immer drängender wird: Al-
lein in Deutschland leben ca. 1,6 Mio. Demenzkranke. Und jeden 
Tag kommen rund 900 Neuerkrankte dazu.

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

»Dieses großartige Buch wird dazu beitragen, die Herzen der Men-
schen zu öffnen für 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

9783466347728_0.3_INH_Straub_Als_meine_Grossmutter.indd   29783466347728_0.3_INH_Straub_Als_meine_Grossmutter.indd   2 30.06.21   15:3730.06.21   15:37



Dr. Sarah Straub

Wie meine 
Großmutter 

ihr ICH 
verlor

Demenz  – Hilfreiches 
und Wissenswertes 

für Angehörige

Kösel

9783466347728_0.3_INH_Straub_Als_meine_Grossmutter.indd   39783466347728_0.3_INH_Straub_Als_meine_Grossmutter.indd   3 30.06.21   15:3730.06.21   15:37



Sollte diese Publikation Links auf Webseiten Dritter enthalten,  
so übernehmen wir für deren Inhalte keine Haftung, da wir uns diese  

nicht zu eigen machen, sondern lediglich auf deren Stand zum  
Zeitpunkt der Erstveröffentlichung verweisen.

Penguin Random House Verlagsgruppe FSC® N001967

2. Auflage 2021
Copyright der deutschen Ausgabe © 2021 Kösel-Verlag, München, 

in der Penguin Random House Verlagsgruppe GmbH, 
Neumarkter Str. 28, 81673 München

Umschlag: Weiss Werkstatt München
Umschlagmotiv: Jana Friedl

Redaktion: Dr. Diane Zilliges, Bietigheim-Bissingen
Satz: Satzwerk Huber, Germering

Druck und Bindung: CPI books GmbH, Leck
Printed in Germany

ISBN 978-3-466-34772-8
www.koesel.de

9783466347728_2.0_INH_Straub_Als_meine_Grossmutter.indd   49783466347728_2.0_INH_Straub_Als_meine_Grossmutter.indd   4 30.09.21   11:4330.09.21   11:43



Inhalt

Vorbemerkung .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .                                              	 8

Vorwort von Konstantin Wecker  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .                            	 9

Wie meine Großmutter ihr Ich verlor  
und ich dabei mich selbst fand  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .                             	 13

Was bedeutet Demenz? .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   . 	 21

Der Traum von der ewigen Jugend .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .                        	 21

Das alternde Gehirn .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .                                      	 22

Alois Alzheimer und sein Vermächtnis  .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   . 	 27

Volkskrankheit Demenz  .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   . 	 30

Heutige Klassifikation der Demenzen .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .                     	 33

Die Alzheimer-Demenz .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .                                  	 36

Die frontotemporale Demenz (FTD) .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .                      	 41

Weitere neurodegenerative Demenzformen .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .               	 54

Die vaskuläre Demenz .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   . 	 60

Nur vergesslich oder schon dement?  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .                      	 64

Wann es Zeit wird, einen Arzt aufzusuchen .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .               	 66

9783466347728_0.3_INH_Straub_Als_meine_Grossmutter.indd   59783466347728_0.3_INH_Straub_Als_meine_Grossmutter.indd   5 30.06.21   15:3730.06.21   15:37



Zu jung für Alzheimer .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   . 	 69

Welcher Arzt ist der richtige? .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .                             	 73

Ablauf der Demenzdiagnostik .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .                            	 77

Der Faktor Vererbung  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .                                    	 82

Es ist wichtig, eine Diagnose einzuholen  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .                  	 85

Diagnose bestätigt – was nun?  .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   . 	 87

Lassen Sie sich gut beraten .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   . 	 91

Setzen Sie sich damit auseinander, dass sich die  
Beziehung zwischen Ihnen und dem Betroffenen  
ändern wird .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   . 	 94

Strukturieren und vereinfachen Sie Ihren Alltag .  .  .  .  .  .  .  .  .  .           	 98

Helfen Sie bei der Freizeitgestaltung und  
beim Pflegen von Hobbys  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .                                	 102

Es ist nie zu spät: Gesund leben mit Demenz  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .              	 105

Therapie der Demenz .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .                                       	 112

Medikamentöse Therapie  .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   . 	 112

Nicht-medikamentöse Therapie .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   . 	 117

Vorsorgevollmacht, Patienten- und Betreuungsverfügung,  
Pflegegrade  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .                                              	 125

Entlastungsangebote .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .                                     	 131

Psychotherapeutische Begleitung .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .                         	 135

Über den herausfordernden Lebensalltag mit einem  
Demenzpatienten .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .                                           	 139

Situationen, auf die man sich nicht vorbereiten kann .   .   .   .   .   . 	 141

9783466347728_0.3_INH_Straub_Als_meine_Grossmutter.indd   69783466347728_0.3_INH_Straub_Als_meine_Grossmutter.indd   6 30.06.21   15:3730.06.21   15:37



Wenn alles zu viel wird: Caregiver burden und seine  
Folgen .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .                                                   	 188

Aufnahme in ein Pflegeheim .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .                              	 201

Die Bedeutung des eigenen Zuhauses .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .                     	 201

»Endstation« Pflegeheim? .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .                                 	 206

Wenn eine Heimunterbringung nicht gelingt .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .              	 221

Ein Beispiel für eine alternative Wohnform im Alter:  
Projekt »Demenz-WG«  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .                                   	 226

Abschied nehmen müssen  .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   . 	 229

Palliative Versorgung .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .                                     	 230

Das Sterben begleiten  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .                                    	 233

Die Trauer beginnt schon lange vor dem Tod  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  . 	 237

Das Leben danach .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   . 	 240

Anhang .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .                                                      	 242

Danksagung .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .                                             	 242

Glossar – Die wichtigsten Begriffe im Überblick .  .  .  .  .  .  .  .  .  .           	 244

Hilfreiche Adressen für Angehörige von  
Demenzpatienten .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .                                        	 252

Anmerkungen .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .                                           	 254

Weiterführende Literatur .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .                                 	 256

9783466347728_0.3_INH_Straub_Als_meine_Grossmutter.indd   79783466347728_0.3_INH_Straub_Als_meine_Grossmutter.indd   7 30.06.21   15:3730.06.21   15:37



8

Vorbemerkung

Liebe Leser*innen, 
aus Gründen der besseren Lesbarkeit wird bei der Nennung von 
Personen, Patient*innen und Berufsbezeichnungen meist auf eine 
Differenzierung der Geschlechter verzichtet, selbstverständlich 
sind jedoch immer alle Geschlechtsformen gleichermaßen ge-
meint. 
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9

Vorwort

Sarah Straub lernte ich zunächst als Sängerin 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 berührt, dass sie sich daraufhin entschloss, deutsch-
sprachige Lieder zu singen. Wir trafen uns in Würzburg, 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 würde.

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

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

Ich bat sie, bei der Demo »Break Isolation«, die wir während des 
ersten Lockdowns 2020 ins Leben riefen, eine Rede zu halten. Und 
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10 Vorwort

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

Klar, man hat was von Alzheimer gehört und weiß, dass mit dem 
Alter die Gefahr wächst, dement zu werden. Aber dass es so viele 
unterschiedliche Formen und Variationen dieser Krankheit gibt, 
dass schon Fünfzigjährige an bestimmten Ausprägungen der De-
menz erkranken können – davon hatte ich bislang nichts gehört.

Ich wurde neugierig und fragte Sarah, ob sie nicht mal was über 
das Thema schreiben wolle. Irgendwann schickte sie mir ein paar 
Seiten über ihre Arbeit in der Klinik, und ich war ehrlich angerührt: 
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 flüssig und 
spannend, persönlich und gleichzeitig wissenschaftlich, dass ich 
unbedingt mehr erfahren wollte.

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

Als sie mir die nächsten Seiten zuschickte, änderte 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 veröffentlicht zu werden. Und so fragte ich Sarah, ob 
sie nicht ein Buch schreiben wolle.

Dann rief ich meinen alten Freund und Verleger vieler meiner Bü-
cher an, Thomas Schmitz, und erzählte ihm von dem Thema. Er 
war sofort hellhörig, und nachdem er die ersten Seiten gelesen hat-
te, ebenso Feuer und Flamme für die Autorin Sarah Straub wie ich.

9783466347728_0.3_INH_Straub_Als_meine_Grossmutter.indd   109783466347728_0.3_INH_Straub_Als_meine_Grossmutter.indd   10 30.06.21   15:3730.06.21   15:37



11Vorwort

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 spürende Em-
pathie für die Betroffenen und ihre mitleidenden Verwandten und 
Freunde. Eine Empathie, die gerade in diesem Fachgebiet so drin-
gend nötig ist.

Immer wieder nimmt sie die Leser*innen an der Hand mit ihrer 
ganz persönlichen Geschichte, die Krankheit ihrer geliebten Groß-
mutter betreffend. Sodass man manchmal – und das ist gut so – 
fast vergisst, dass es hier eben auch um ein großartig recherchier-
tes Sachbuch geht, ein Sachbuch über eine Krankheit, die nicht 
annähernd so populär ist und von den Medien aufgegriffen wie 
viele andere Krankheiten. Eine Krankheit, die vielleicht auch des-
halb gern totgeschwiegen wird, weil es so wenig spektakuläre Hei-
lungsmodelle gibt.

Sarah Straub will helfen, das spürt man in jeder Zeile, gera-
de weil sie in ihrem Beruf so viel Leid erleben muss – und auch 
vermeidbares Leid. Sie gibt Tipps für 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 könnte und sollte so manche ihrer Kolleg*innen anstacheln, 
sich nicht nur als Mediziner*in, sondern vor allem auch als mitfüh-
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. Ihr so 
einfühlsames Lied »Schwalben«, 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 großartige 
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12 Vorwort

Buch, die Herzen der Menschen zu öffnen für eine Krankheit, die 
so unermesslich viel Leid mit sich bringen kann.

Genau das soll dieses Buch und wird dieses Buch auch erreichen: 
dass endlich über 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 Großmutter ihr Ich ver-
lor beitragen. 

Lassen Sie sich entführen in eine Welt, die den meisten von Ih-
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 mitreißt und einem das Gefühl 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 Großmutter ihr 
Ich verlor und ich dabei  
mich selbst fand

Meine Großmutter war siebenundsiebzig Jahre alt, als sie eines 
Nachts fast ihr Leben und komplett ihr Ich verlor. Was damals 
wirklich geschehen ist, weiß 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 Küche, um etwas zu trinken. 
Vielleicht wurde sie von ihrer Katze geweckt, die, verwöhnt wie sie 
war, rund um die Uhr um Futter bettelte. Vielleicht trieben meine 
Großmutter aber auch ihre finanziellen Sorgen um; trotz Jahrzehn-
ten voller harter Arbeit war sie tatsächlich bettelarm. Dies sollte ich 
aber erst nach ihrem Tod erfahren, da meine Großmutter das Pre-
käre ihrer Lage über Jahre außerordentlich 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 näher als sie. 1930 
geboren, erlebte sie als Kind und Jugendliche die Schrecken des 
Zweiten Weltkriegs, lernte früh, mit wenig auszukommen und ge-
nügsam zu sein, und widmete ihr ganzes Leben der Sorge um ihre 
Familie. Ich habe heute noch ihren Lieblingsspruch im Ohr: »Ich 
schlief und träumte, das Leben sei Freude. Ich erwachte und sah, 
das Leben war Pflicht. Ich handelte und siehe, die Pflicht war Freu-
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14 Wie meine Großmutter ihr Ich verlor und ich dabei mich selbst fand 

de.« Dieses Zitat passt wie die sprichwörtliche Faust aufs Auge, 
wir ließen es später für ihre Beerdigung sogar auf die Trauerbilder 
drucken. Dass meine Großmutter das Dritte Reich miterlebt hatte, 
spielte in unserer Familie keine große Rolle, sie sprach nicht gern 
darüber. Erzählungen über ihre Jugend blieben stets kryptisch, lie-
ßen jedoch durchaus erkennen, dass sie unter dem Eindruck einer 
Ideologie aufgewachsen war, welche wir hoffentlich nie wieder er-
leben müssen. 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 hätten? 

Das Leben meiner Großmutter war ein Leben für ihre Familie, 
vor allem für meinen Bruder und mich. Wir waren jeden Tag bei 
ihr, lebte sie schließlich nur etwa fünfzig Meter von unserem El-
ternhaus entfernt. Meine Eltern waren beruflich immer viel unter-
wegs, sodass meine Großmutter einen großen 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 über alles. 

In jener Nacht, die ihr und mein Leben für immer verändern 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 stürzte achtzehn Stufen hinab, 
schlug mit ihrem Kopf am Fuße der Treppe auf und zog sich da-
bei eine schwere Hirnblutung zu, die dann zu spät versorgt wurde. 

Sie lebte nicht allein in ihrem Haus, ihr Sohn, der Bruder meines 
Vaters, wohnte bei ihr. Er bemerkte erst am nächsten Morgen, dass 
etwas nicht stimmte. Meine Großmutter muss am Fuße der Treppe 
irgendwann aufgewacht sein. Schwer verletzt und verwirrt wan-
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15Wie meine Großmutter ihr Ich verlor und ich dabei mich selbst fand 

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 späten Stadium. Die Ärzte veranlassten eine Computer-
tomografie (CT), sahen die schwere Hirnblutung und taten offen-
kundig: nichts. Aufgrund des Alters der Patientin und ohne Wissen 
darüber, dass meine Großmutter bis zu diesem Tag ihr Leben eigen-
ständig gemeistert hatte, gingen die Mediziner davon aus, dass die 
Patientin schon vor dem Sturz dement gewesen sei. Sie versorgten 
also die Platzwunde und beließen es dabei. Ich war zu dem Zeit-
punkt zwanzig Jahre alt und zum ersten Mal mit einer solchen Si-
tuation konfrontiert. Die Ärzte besprachen kurz und sachlich den 
Gesundheitszustand meiner Großmutter mit der Familie und ich 
versuchte meinerseits recht unbeholfen, zu erklären, dass sie vor 
dem Unfall geistig fit gewesen sei. Ich fand kein Gehör. Und so wur-
de sie nach kurzem stationärem 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 Mühe gemacht hat-
te, es zu erklären. Heute weiß ich, dass so eine Blutung das Gehirn 
quetscht und dadurch schwere Folgeschäden auslösen kann. Bei 
einem Patienten in jüngerem Alter hätte man wahrscheinlich ver-
sucht, die angestaute Flüssigkeit mithilfe eines neurochirurgischen 
Eingriffs abzulassen, um die Schwellung im Inneren des Schädels 
zu verringern und Langzeitfolgen zu minimieren. Da meine Groß-
mutter aber als dement abgestempelt war, passierte dies nicht. 

Die Situation im Pflegeheim empfand ich als verheerend. Meine 
Großmutter erholte sich zwar langsam, sprach mit der Zeit auch 
wieder einige floskelhafte Sätze, litt aber unter einem ausgepräg-
ten Gedächtnisverlust. Verließ ich ihr Zimmer und kam eine Mi-
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nute später zurück, begrüßte sie mich, als wäre ich nie dagewesen. 
Außer meinen Bruder und mich erkannte sie grundsätzlich kaum 
mehr jemanden. Wir, ihre Enkel, waren in ihrem verletzten Gehirn 
so »eingebrannt«, dass sie uns als vertraut erlebte. Ihre Söhne hin-
gegen, meinen Vater und meinen Onkel, sah sie oft an wie Frem-
de. Sie war auch nicht orientiert und litt unter einer großen inne-
ren Unruhe. »Weglauftendenzen« nannte man das dann, wenn sie 
rastlos und suchend auf den Gängen umherging. 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 Groß-
mutter aus dem Heim wegwollte? Dass sie nach Hause wollte? Ihre 
durch die Hirnblutung verursachte Demenz machte es unmöglich, 
ihr zu erklären, 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 ständig wieder »einfangen« muss-
ten, wenn diese mal wieder den Ausgang suchte. Einmal hat sie es 
sogar geschafft, sich unbemerkt aus dem Gebäude zu schleichen 
und ein Auto auf der Straße anzuhalten, um sich mitnehmen zu 
lassen. Sie muss sehr verzweifelt gewesen sein.

Meine Großmutter war also eine Heimbewohnerin mit »heraus-
forderndem Verhalten«. Und wie in vielen stationären Pflegeein-
richtungen waren die Arbeitsbedingungen dort schwierig, es war 
keine Zeit, sich um solche Bewohner hinreichend zu kümmern. 
Ich machte mir große Sorgen und fuhr so oft es ging zu ihr. Ich 
traf sie stets auf dem Gang an, während sie den Ausgang suchte. 
Sie roch streng, war ungewaschen und trug manchmal fünf Pul-
lover und Hemden übereinander. 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 stän-
dig ans Trinken zu erinnern. Da seien schon die Angehörigen in 
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der Pflicht, sich – als Teil des pflegerischen Versorgungskonzepts – 
einzubringen. 

Ich verstehe das. Die Pflegekräfte stehen unter enormem Druck 
und Angehörige wie ich, die dann auch noch mit Vorwürfen 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 Großmutter 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 körperlich. 
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 
Haustür stand, dass sie trotz der schweren Demenz wusste, wo sie 
war. Sie strahlte mich an, sagte: »Ich mach uns jetzt eine Suppe«, 
und lief zielgerichtet in ihre Küche. Ich war geschockt, überglück-
lich und weinte. Ich hatte ihr eine Riesenfreude gemacht, und die-
ser kleine, von ihr gesprochene Satz war so »typisch Oma«, dass ich 
tatsächlich die vage Hoffnung hatte, »sie würde noch mal werden«. 

Natürlich war dem nicht so. In der Küche 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 Großmutter, jedoch lösten 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 Geschäft 
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 zurück ins Heim zu bringen, 
brach mir das Herz. Aber es ging nicht anders. Ich musste wieder 
zur Uni und ließ meine Großmutter in diesen fremden Räumen zu-
rück, die sie vermutlich wie ein Gefängnis empfand. 

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

Die Erfahrungen als Angehörige eines schwer kranken, älteren 
Menschen haben mich sehr geprägt. Ich studierte zu der Zeit Psy-
chologie, wollte aber eigentlich als Musikerin meinen Lebensunter-
halt bestreiten. Seit ich zwölf Jahre alt war, schrieb ich Songs und 
wollte damit auf die Bühne, was ich dann später auch in immer grö-
ßerem Umfang tat. Die Musik ist meine größte Leidenschaft, mein 
Lebenselixier und meine Berufung. Aber eben nicht die einzige. 
Durch die Erkrankung meiner Großmutter 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 Hirnfunktionsstörungen 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 
Großmutter hatte passieren können, was ihr passiert war. 

Ich trat eine Stelle am Universitätsklinikum Ulm an, um über 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 können und viele neurodegenerative, also 

9783466347728_0.3_INH_Straub_Als_meine_Grossmutter.indd   189783466347728_0.3_INH_Straub_Als_meine_Grossmutter.indd   18 30.06.21   15:3730.06.21   15:37



19Wie meine Großmutter ihr Ich verlor und ich dabei mich selbst fand 

mit dem Absterben von Nervenzellen assoziierte Hirnerkrankun-
gen erblich bedingt sein können. 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 dafür ausge-
legt ist, Demenzpatienten in jedem Fall ein würdevolles Leben zu 
ermöglichen. Ich lernte, dass diese Erkrankung dramatische Fol-
gen für ganze Familien bedeutet und nicht nur die Patienten, son-
dern auch die Angehörigen irgendwann am Ende sind. Ich lernte, 
dass wir trotz des immensen medizinischen Wissensstands in un-
serem Land immer noch hilflos zusehen müssen, wie Menschen an 
dieser Erkrankung sterben. 

Ich musste erst Teil des Gesundheitssystems werden, um zu er-
fahren, dass meine Großmutter nach ihrem Unfall schnell hätte 
operiert werden müssen und die Chancen dann vielleicht gut ge-
standen hätten, dass sie kein Vollpflegefall wird. Dass die dama-
ligen Ärzte 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 Großmutter an einer 
vaskulären Demenz litt. Dass es spezifische Hilfsangebote für sie ge-
geben hätte, die auch eine häusliche Pflege erlaubt hätten. Dass es 
Therapiemöglichkeiten gegeben hätte, um noch vorhandene Fer-
tigkeiten bestmöglich zu erhalten. 

Um einige dieser Dinge wird es in den folgenden Kapiteln gehen. 
Dieses Buch wird dabei keinen vollständigen Überblick über De-
menzen geben können. Zu umfangreich und komplex ist das The-
ma, um es für Lesende ohne fachliches Hintergrundwissen bis ins 
Detail verständlich darzulegen. Vielmehr möchte ich in den fol-
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genden Kapiteln den immer wiederkehrenden Fragen und Nöten 
von betroffenen Familien Rechnung tragen, die mich in meiner Ar-
beit als Psychologin in den letzten zehn Jahren begleitet haben. Ich 
möchte, dass Sie die wichtigsten Formen der Demenzerkrankung 
kennenlernen und nachvollziehen können, warum es für die For-
schung im Moment noch so schwierig ist, ein Heilmittel zu finden. 
Ebenso möchte ich Ihnen darstellen, wo unser Gesundheits- und 
Pflegesystem an seine Grenzen stößt und wo für Sie als Angehö-
rige, Freunde und Bekannte von Menschen mit demenziellen Er-
krankungen die größten Gefahren lauern, sich zu überlasten. Mein 
Wunsch ist es, dass Sie nach dem Lesen von Wie meine Großmutter 
ihr Ich verlor gestärkt sind für ein Leben an der Seite eines oder ei-
ner Demenzkranken, Sie sich weniger überfordert fühlen und er-
kennen, dass Sie nicht alleingelassen werden.
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Was bedeutet Demenz?

Der Traum von der ewigen Jugend

Über eine Milliarde Menschen nutzen das soziale Netzwerk Insta- 
gram weltweit und auch ich lade dort regelmäßig Fotos und Videos 
hoch, um so eine mir großteils völlig unbekannte anonyme Mas-
se an Internetusern an meinem Leben – zumindest als Musikerin – 
teilhaben zu lassen. Bevor man ein Bild veröffentlicht, hat man die 
Möglichkeit, es mithilfe eines sogenannten Filters zu bearbeiten, 
um es »aufzuhübschen«. Egal, wie viele Fältchen meine Augen um-
rahmen, egal, wie schal mein Teint wirkt oder wie müde meine Au-
gen dreinblicken – mit einem einzigen Klick sehe ich wieder aus wie 
zwanzig. Dann raus damit in den »Äther« und mich feiern lassen 
für mein gutes Aussehen. Kaum jemand hinterfragt die Authen-
tizität solcher Uploads, denn das Optimieren der eigenen Selbst-
darstellung ist zu einer völligen Selbstverständlichkeit 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 ästhetische Ideal unserer Zeit ist zwangsläufig mit ma-
kelloser Haut und der ewigen Blüte 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 längst überschritten hat, ist zumindest »jung ge-
blieben«, »gut erhalten« oder »Best Ager«. Die »Anti-Aging«-Indus-
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