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  Vorwort

„Mein Befi nden hat sich verbessert, ich habe neue Denkweisen über die Dinge, die man nicht ändern 
kann. Ich konnte erst dadurch verstehen, wie sich mein Angehöriger fühlt. Ich streite weniger mit mei-
nem Mann, wenn er aggressiv wird, verhalte mich ruhiger. Ich akzeptiere jetzt mehr die Krankheit mei-
nes Mannes.“

Pfl egende Angehörige von Menschen mit Demenz sind mit belastenden Herausforderungen konfrontiert, 
die sich aufgrund des progredienten Verlaufs der Erkrankung immer wieder verändern können. Diese Ver-
änderungen bei einem nahe stehenden Menschen wahrzunehmen, zu akzeptieren, in die Beziehung zu in-
tegrieren und damit umgehen zu lernen, stellt eine enorme psychische Anpassungsleistung dar. Vor allem 
die täglich erlebten Verluste in der Beziehung zum Erkrankten, die Rollenveränderungen, der Umgang mit 
herausfordernden Verhaltensweisen und Persönlichkeitsveränderungen und die zeitliche Eingebundenheit 
in die verantwortungsvolle Betreuung und Pfl ege werden als besonders belastend erlebt.

Aufgrund der Komplexität der psychischen Anforderungen sowie Lebensveränderungen durch die Pfl ege 
sollte für ein Therapiekonzept für Angehörige von Menschen mit Demenz ein breites Spektrum an un-
terstützenden Interventionen zur Verfügung stehen, um individualisiert auf die verschiedenen emotiona-
len und problembezogenen Alltagsanforderungen der Angehörigen reagieren zu können. Die kognitive 
Verhaltenstherapie bietet sowohl Strategien zum aktiven Problemlösen wie auch Verfahren zum Umgang 
mit dysfunktionalen Gedanken, belastenden Emotionen und nicht veränderbaren Situationen. Daher ha-
ben wir diese Methoden für Angehörige von Menschen mit Demenz modifi ziert und daraus das Tele.TAn-
Dem-Programm konzipiert (Tele.TAnDem – Telefonische Therapie für Angehörige von Menschen mit De-
menz). Die folgenden Zitate von Angehörigen, die an unserem Behandlungsprogramm teilgenommen haben, 
zeigen, dass die therapeutischen Ansatzpunkte – aus dem Zusammenspiel von Kognition, Emotion und Ver-
halten – genutzt und als hilfreich erlebt wurden.

„Die Beratung hat mein Verhalten und meine Denkweisen verändert.“

„Meine Therapeutin gab mir Hilfe, neue Perspektiven, Zeit, zu mir selbst zu kommen, und half mir bei 
Schuldgefühlen, diese zu verstehen. Angst vor bestimmten Dingen hat sie mir durch ihre ‚helfende, ver-
stehende, verständnisvolle‘ Argumentation (ziemlich) nehmen können.“

„Ich fühle mich belastbarer und reagiere gelassener als früher. Ich bin in der Lage, Situationen und Ver-
haltensweisen der Erkrankten zuzulassen und auch auszuhalten. Zumindest zeitweise.“

„Es gibt, bzw. ich sehe wieder einen Sinn im Leben; vorher konnte ich mir nicht vorstellen, dass es so 
weitergehen kann (ein Gefangener hat es doch da schöner). Ich kann wieder Zeit für mich nehmen, ohne 
ein schlechtes Gewissen zu haben.“

„Tele.TAnDem“ ist ein individualisiertes Programm, das sowohl im telefonischen als auch im persönli-
chen Gespräch durchgeführt werden kann. Die Entstehung des Manuals basiert auf unseren langjährigen 
Erfahrungen in der Arbeit mit pfl egenden Angehörigen im Rahmen verschiedener Interventionsstudien.1

Das Manual beschreibt anhand zahlreicher Fallbeispiele und praktischer Übungen das konkrete Vorge-
hen bei der Durchführung des Programms. Zunächst wird ein Überblick zu den Besonderheiten der Le-
benssituation von pfl egenden Angehörigen und über den aktuellen Forschungsstand hinsichtlich Ange-
hörigeninterventionen gegeben. Zudem werden Instrumente zur Diagnostik der Pfl egebelastung und der 
psychischen und körperlichen Belastungen vorgestellt. Anwenderorientiert wird anschließend die Durch-
führung des Tele.TAnDem-Programms beschrieben. Die einzelnen Module behandeln Themen wie den 

1 Förderung durch das Bundesministerium für Gesundheit im Rahmen der Forschungsprogramme: Leuchtturmprojekt Demenz 
LTDEMENZ-44-092 und Zukunftswerkstatt Demenz ZWDN-320-008.
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  Umgang mit Schuldgefühlen und Perfektionismus, herausfordernde Verhaltensweisen bei Menschen mit 
Demenz, Stressmanagement und Emotionsregulation, Selbstfürsorge, den Umgang mit Verlusten und der 
Veränderung der Beziehung zum Erkrankten, Barrieren der Inanspruchnahme sozialer und professionel-
ler Unterstützung sowie das Annehmen eigener Grenzen und den Umgang mit Heimeinweisungen. 

Auf der CD-ROM im Anhang haben wir zur Erleichterung der therapeutischen Arbeit die wichtigsten 
Arbeitsmaterialien zum Ausdrucken zusammengestellt. 

Das Manual wurde in erster Linie für die Einzelbehandlung von pfl egenden Angehörigen konzipiert, 
kann aber auch auf Gruppensettings, beispielsweise in Kliniken, adaptiert werden. Die Wirksamkeit des 
Manuals basiert auf der Umsetzung durch Psychologinnen mit einer Qualifi kation in kognitiver Verhal-
tenstherapie.

Insbesondere möchten wir uns bei den zahlreichen pfl egenden Angehörigen, die an unseren Interventi-
onsstudien teilgenommen haben, bedanken. Wir danken Ihnen für Ihr Vertrauen in unsere Arbeit, ihre 
Offenheit und ihr Interesse an der Weiterentwicklung unseres Behandlungsprogramms. Ohne die Wei-
tergabe ihres Erfahrungsschatzes im Umgang mit Demenzerkrankten wäre die Entstehung eines solchen 
Manuals mit vielen Fallbeispielen und praktischen Hinweisen nicht möglich gewesen. Wir möchten an 
dieser Stelle unseren Respekt gegenüber der immensen Leistung pfl egender Angehöriger aussprechen 
und hoffen, mit unserer Arbeit langfristig zu ihrer Unterstützung beitragen zu können. 

Unseren Dank möchten wir auch den Therapeutinnen aussprechen, die sich mit viel Engagement den 
Anliegen der Angehörigen gewidmet und im Rahmen von Supervisionssitzungen ihre Erfahrungen mit 
uns geteilt haben. Dadurch konnte ein umfassendes Repertoire an therapeutischen Möglichkeiten und 
Techniken entstehen, welche in der Praxis erprobt und spezifi sch an die Bedürfnisse von Angehörigen 
von Menschen mit Demenz angepasst sind. Wir danken Kathi Albrecht, Beate Czerwon, Lydia Franke, 
Katharina Grams, Katrin Große, Ruth Haferkamp, Friederike Huget, Marie Jüngst, Franka Möllmann-
Hofmann, Silvana Polotzek, Anne-Katrin Risch, Claudia Schneider, Susann Taeger, Tamara Thurn, Mi-
chael Wenz, Katharina Wurm und Johanna Zimmer.

Ein besonderes Dankeschön gilt der Deutschen Alzheimer Gesellschaft e.V. und der Alzheimer Gesell-
schaft München e.V., insbesondere Sabine Jansen und Bianca Broda, die uns sehr hilfreiche Anregungen 
gegeben haben und die Therapeutinnen beratend unterstützt haben. 

Jena, im April 2014   Gabriele Wilz, Denise Schinköthe und Tanja Kalytta

Anmerkung: Da die Mehrzahl der Pfl egepersonen weiblichen Geschlechts sind und in unseren Studien 
fast ausschließlich weibliche Therapeutinnen tätig waren, haben wir uns für die weiblichen Formen „An-
gehörige“ und „Therapeutin“ entschieden, möchten aber an dieser Stelle betonen, dass immer auch das 
männliche Geschlecht angesprochen wird. 
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  Kapitel 1

Anforderungen, Belastungen und gesundheitliche Auswirkungen 
der Pfl ege 

Dieses Kapitel gibt einen Überblick über die spe-
zifi schen Belastungen, die bei der Betreuung und 
Pfl ege eines an Demenz erkrankten Menschen ent-
stehen können. Es werden entsprechende Modelle 
und Prädiktoren vorgestellt, die bei der Entstehung 
individueller Belastungserfahrungen eine ent-
scheidende Rolle spielen können. Zudem werden 
Bewältigungsstrategien und positive Aspekte der 
Pfl ege thematisiert.

1.1 Einleitung

Die Anzahl Demenzerkrankter in Deutschland 
wird für das Jahr 2050 auf etwa drei Millionen ge-
schätzt (Statistisches Bundesamt, 2009). Da eine 
kausale Therapie der Demenz bislang nicht vor-
liegt, wird die Gewährleistung der Betreuung De-
menzerkrankter in den nächsten Jahrzehnten zu 
einer gesundheitspolitischen und familiären Her-
ausforderung. Entgegen stereotyper Bilder von der 
„Abschiebung ins Pfl egeheim“ werden fast 70 % 
der Menschen mit Demenz zu Hause versorgt 
(Bundesministerium für Familie, Senioren, Frauen 
und Jugend, 2013), wovon rund zwei Drittel aus-
schließlich von Familienangehörigen, meist Ehe-
frauen und (Schwieger-)Töchtern, gepfl egt wer-
den (Deutsche Alzheimer Gesellschaft, 2012). 

Die Angehörigen sind in der Regel aufgrund der 
spezifi schen Symptomatik der Demenzerkrankung 
mit besonders belastenden Problemsituationen 
konfrontiert, die sich zum einen täglich und zum 
anderen im progredienten Krankheitsverlauf ste-
tig verändern können. Die Pfl ege eines Demenzer-
krankten kann daher als eine extrem fordernde 
Aufgabe bezeichnet werden, in der ständig neue 
Anforderungen im Alltag und Veränderungen der 
erkrankten Person zu bewältigen sind. Diese Viel-
zahl an Herausforderungen und Belastungen ver-
ursacht häufi g gesundheitliche Beeinträchtigun-
gen. Neben erhöhten Morbiditätsraten (Pinquart 
& Sörensen, 2006) und Mortalitätsraten (Schulz 
& Beach, 1999) wurde eine deutlich stärkere Be-
einträchtigung der psychischen und körperlichen 
Gesundheit bei pfl egenden Angehörigen Demenz-
erkrankter zu gesunden Vergleichspopulationen 

oder pfl egenden Angehörigen anderer chronisch 
Erkrankter festgestellt (Pinquart & Sörensen, 
2003). Vor allem depressive Symptome im kli-
nisch auffälligen Bereich (30 bis 50 %, Joling 
et al., 2010; Wilz, Küssner & Kalytta, 2005), hö-
here Prävalenzraten von Angst (25 %, Cooper, Ba-
lamurali, Selwood & Livingston, 2007) und eine 
deutlich geringere Lebensqualität wurden von den 
Angehörigen berichtet (Thomas et al., 2006). Ge-
sundheitliche Beeinträchtigungen konnten auch 
hinsichtlich physiologischer Parameter wie Im-
munfunktion und Heilungsdauer bei Wunden 
nachgewiesen werden (Vedhara et al., 1999). Ins-
besondere pfl egende Frauen, die mit über 70 % die 
größte Gruppe darstellen, sind besonders belastet 
(Nordtug, Krokstad & Holen, 2011; Wilz & Ka-
lytta, 2008; Wilz et al., 2005). In der Studie von 
Cuijpers wurde entsprechend eine drei- bis vier-
mal höhere Prävalenzrate für depressive Symp-
tome bei pfl egenden Frauen festgestellt (37.9 % 
versus 10.3 %; Cuijpers, 2005).

Wenn pflegende Angehörige zudem unzurei-
chende Unterstützung erhalten, ist das Belastungs-
erleben besonders ausgeprägt (Chappell & Reid, 
2002; Holst & Edberg, 2011). Somit besteht zum 
einen aufgrund der beschriebenen gesundheitli-
chen Folgen für die pfl egenden Angehörigen, so-
wie zum anderen aufgrund des demografi schen 
Wandels und der damit verbundenen Zunahme an 
demenziellen Erkrankungen ein dringender Be-
darf, die häusliche Pfl ege der Erkrankten zu erhal-
ten und die Angehörigen in dieser herausfordern-
den Aufgabe zu unterstützen. 

1.2 Überblick zu den spezifischen Be-
lastungen bei der Betreuung und 
Pflege eines Demenzerkrankten

Bei der Versorgung eines demenzerkrankten Men-
schen sehen sich die Angehörigen mit einer Fülle 
an komplexen, herausfordernden und zeitlich ein-
nehmenden Anforderungen konfrontiert. Die Er-
gebnisse einer eigenen Studie (Wilz & Soellner, 
2011) belegen eindrücklich die subjektiv erlebte 
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  Eingebundenheit in die im Mittel fünf Jahre an-
dauernde Pfl ege. So gaben die Angehörigen hin-
sichtlich der täglichen Pfl egeleistung zum Studi-
enbeginn im Durchschnitt elf Stunden pro Tag an, 
wobei mehr als die Hälfte der Befragten (52 %) 
eine Rund-um-die-Uhr-Betreuung sicherstellen 
mussten. Dies bedeutete für 26 % der Studienteil-
nehmer, dass sie den Demenzerkrankten tagsüber 
nicht oder nur weniger als eine Stunde unbeauf-
sichtigt allein lassen konnten. Der hohe Pfl ege- 
und Betreuungsbedarf war sowohl bedingt durch 
die Beaufsichtigung bei Orientierungsstörungen, 
bei verwirrtem, selbstgefährdendem Verhalten 
oder Persönlichkeitsveränderungen als auch durch 
Versorgungsaufgaben (Haushaltsführung, Hilfe-
stellung bei der Nahrungs- und Flüssigkeitsauf-
nahme), Körperpfl ege, besonders bei Inkontinenz 
(bei 64 % der betreuten Demenzerkrankten), Be-
hördengänge, Arztbesuche und die Beschäftigung 
mit dem Erkrankten. Zum Zeitpunkt der Erstbe-
fragung leisteten 40 % der befragten Angehörigen 
neben der tagsüber anfallenden Pfl ege und Betreu-
ung auch eine Nachtpfl ege: Bis zu zwölf Mal pro 
Nacht mussten die befragten Angehörigen dem 
Demenzerkrankten, überwiegend beim Toiletten-
gang oder dem Wechsel der Inkontinenz-Vorlagen 
und/oder der Bettwäsche, behilfl ich sein (Wilz & 
Soellner, 2011). Diese Pfl egeleistungen wirken 
sich besonders belastend für Angehörige aus, 
wenn diese körperlich mobile Demenzpatienten 
betreuen und nächtliche Störungen zunehmen 
(Miyamoto, Ito, Otsuka & Kurita, 2002). 

Zudem wird die Pfl ege in der Familie häufi g ohne 
vorhergehenden bewussten Entscheidungsprozess 
übernommen und als nicht zu hinterfragende 
„Selbstverständlichkeit“ betrachtet. Dementspre-
chend sind Angehörige in der Regel auf die ent-
stehenden Aufgaben und Belastungen nicht vor-
bereitet. Hierbei ist besonders hervorzuheben, 
dass die Angehörigen durch die sich verändernde 
Symptomatik je nach Schweregrad der Erkran-
kung mit einer unterschiedlichen und sich verän-
dernden Pfl egesituation konfrontiert sind. Im 
 Folgenden sind die wichtigsten Anforderungen 
hinsichtlich der Anleitung, Betreuung und der 
Pfl egeaufgaben zusammenfassend aufgelistet:
• Unterstützung des demenzerkrankten Familien-

mitglieds bei alltäglichen Aufgaben: Während 
zunächst Hilfestellungen in komplexen Alltags-
aktivitäten notwendig sind (z. B. Einkaufen, Er-
ledigung finanzieller Angelegenheiten), die 
später vollständig übernommen werden müs-
sen, erfordern im weiteren Krankheitsverlauf 

zunehmend auch einfachere Alltagsaktivitäten 
(wie Anziehen, die Zubereitung und Einnahme 
von Mahlzeiten) eine intensive Anleitung und 
Unterstützung durch die Angehörigen;

• Übernahme der Körperpflege und Hilfestellun-
gen bei der Mobilität (z. B. beim Gehen, ins Bett 
legen) in fortgeschrittenen Krankheitsstadien;

• Beaufsichtigung des erkrankten Familienmit-
glieds, wenn die zeitliche, örtliche und persön-
liche Desorientiertheit zunimmt;

• Umgang mit den demenziell bedingten kogni-
tiven Einbußen, neuropsychologischen Symp-
tomen (z. B. Sprachstörungen), Gangstörungen, 
Inkontinenz und anderen Folgen der Demenz; 

• Umgang mit Unruhezuständen, Angst und De-
pressivität, Störung des Tag-/Nachtrhythmus, 
Aggressivität, sozialem Rückzug und Passivi-
tät sowie wahnhaften Symptomen;

• Umgang mit Verhaltensauffälligkeiten im pri-
vaten Umfeld und in der Öffentlichkeit;

• Stabilisierung noch vorhandener Fähigkeiten 
und Fertigkeiten sowie der psychischen Stim-
mung durch sinnvolle Aktivierung und Einbe-
ziehung des erkrankten Familienmitglieds in 
den Alltag.

Die Versorgung des erkrankten Menschen stellt je-
doch nicht nur besondere Anforderungen an die 
Organisation und Gestaltung des Alltags und ver-
langt die Aneignung neuer Fertigkeiten für die Un-
terstützung und Pfl ege des erkrankten Menschen. 
Die Angehörigen müssen darüber hinaus psychi-
sche Anpassungsleistungen erbringen, um diese 
Veränderungen bei einem nahestehenden Men-
schen wahrzunehmen, zu akzeptieren, in die Be-
ziehung zu integrieren und damit umgehen zu 
lernen. Die Herausforderung der Pfl ege eines De-
menzerkrankten ist daher die psychische Bewäl-
tigung des Krankheitsgeschehens und die Verar-
beitung der eigenen emotionalen Belastungen und 
Verluste. Vor allem folgende Aspekte sind bestim-
mend für die schwierige psychologische Situation, 
in der sich die Angehörigen befi nden:
• Durch die Schwankungen in der Symptomatik 

ist es schwierig, sich konsequent auf das er-
krankte Familienmitglied mit seinen Einschrän-
kungen und Persönlichkeitsveränderungen 
einzustellen und das Zusammenleben dement-
sprechend neu zu gestalten; es entstehen immer 
wieder Unsicherheiten und Zweifel hinsichtlich 
des eigenen Verhaltens und in den Einstellun-
gen zum erkrankten Menschen;

• die mit der Demenz verbundenen kognitiven 
Veränderungen und die Persönlichkeitsverän-
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  derungen werden wie ein Verlust des erkrank-
ten Partners oder Elternteils betrauert; diese 
„antizipatorische Trauer“ ist in der Intensität 
und Tiefe mit der Trauer von Angehörigen ver-
storbener Menschen vergleichbar (Noyes et al., 
2010) und stellt eine erhebliche emotionale Be-
lastung dar (Schinköthe & Wilz, 2011);

• bei der Pflege innerhalb einer Ehe muss der ge-
sunde Ehepartner neue Rollen und Funktionen 
übernehmen, was zu einer andauernden Über-
forderung führen kann; Lebensperspektiven für 
die gemeinsame Gestaltung der Lebensphase 
im höheren Alter müssen aufgegeben oder neu 
überdacht werden; 

• die erwachsenen Kinder müssen in der Pflege 
Entscheidungen für den von ihnen nun abhän-
gigen demenzerkrankten Elternteil treffen; es 
kommt zu einer Umkehr der alten Rollenver-
hältnisse und zur Parentifizierung der Kinder;

• die Übernahme der Pflege innerhalb der Fami-
lie wird nicht nur von emotionaler Verbunden-
heit und Nähe getragen, sondern kann auch 
durch Verpflichtungs- und Dankbarkeitsge-
fühle, moralische oder familiäre Normen, (ver-
mutete) Erwartungen anderer Angehöriger oder 
des sozialen Umfelds motiviert sein; dies kann 
zu Belastungen führen, wenn die pflegenden 
Angehörigen nicht die erwartete Dankbarkeit 
des erkrankten Familienmitglieds wahrnehmen, 
es in der Pflegesituation zu Konflikten kommt 
oder trotz ihrer Bemühungen die Symptomatik 
weiter voranschreitet;

• Fantasien der Loslösung vom fremd gewordenen 
Partner oder vom Elternteil oder der Wunsch 
nach dessen Tod als Befreiung von den belasten-
den Erfahrungen können erhebliche Schuldge-
fühle bewirken.

1.3 Modelle und Prädiktoren der 
 Belastung und Belastungsver-
arbeitung 

Im Stressmodell von Pearlin (Pearlin, Mullan, 
Semple & Skaff, 1990) wurde der Versuch unter-
nommen, einen Teil dieser komplexen Herausfor-
derungen, mit denen speziell pfl egende Angehö-
rige von Demenzerkrankten konfrontiert sind, zu 
strukturieren. In diesem Modell werden zum ei-
nen die primären Stressoren des Pfl egekontextes 
wie soziodemografi sche Variablen, Art des Pfl e-
gearrangements und Entwicklung der Pfl ege be-
schrieben. Diese werden weiterhin in objektive 
(z. B. kognitiver Status, Alltagsfähigkeiten, Ver-

haltensauffälligkeiten) und subjektive (Überlas-
tung, Verlust von Beziehungsqualität, Stressbe-
wertung) Stressoren unterschieden. Zum anderen 
werden sekundäre Stressoren defi niert, die in Rol-
lenbelastungen (familiäre Aufgaben, Berufstätig-
keit) und intrapsychische Belastungen (Bewälti-
gung und Selbstwert, Verlust des Selbst) unterteilt 
werden. Zudem werden die aus diesen Anforde-
rungen entstehenden Folgen (Gesundheit, Wohl-
befi nden, Rollengewinn, Inanspruchnahme von 
Leistungen des Gesundheitssystems) sowie die 
Ressourcen der Angehörigen (problem-, emo-
tions- und sinnbezogenes Coping, soziale Unter-
stützung) berücksichtigt. Im nächsten Abschnitt 
werden die wichtigsten der genannten Stress- und 
Einfl ussfaktoren im Einzelnen betrachtet.

1.3.1 Verhaltenseinschränkungen und 
-auffälligkeiten sowie nicht kog-
nitive Krankheitssymptome und 
neuropsychiatrische Störungen

Ein hohes Belastungserleben ist v. a. dann bei pfl e-
genden Angehörigen zu beobachten, wenn die 
Verhaltenseinschränkungen und -auffälligkeiten 
sowie nicht kognitive und neuropsychiatrische 
Störungen wie Angst, Antriebslosigkeit, Apathie 
oder Unruhe zunehmen. Verhaltensauffälligkeiten 
haben einen entscheidenden Einfluss auf das 
Wohlbefi nden der pfl egenden Angehörigen und 
auf eine vorzeitige Heimunterbringung (Coen, 
O’Boyle, Coakley & Lawlor, 2002; Perren, 
Schmid & Wettstein, 2006). Sie sind von größe-
rer Bedeutung als die kognitiven und funktionel-
len Beeinträchtigungen des Demenzerkrankten 
(Perren et al., 2006), die Anzahl der Pfl egeaufga-
ben und Pfl egestunden sowie die Dauer der Pfl ege 
(Pinquart & Sörensen, 2003). Je häufi ger Verhal-
tensprobleme auftreten und je höher ihr Schwere-
grad, desto niedriger ist das Wohlbefi nden der An-
gehörigen (Perren et al., 2006). Eine Zunahme der 
Verhaltenssymptome führt zu einem erhöhten 
Stresserleben und einer Verschlechterung der phy-
sischen Befi ndlichkeit (Hooker et al., 2002). Ne-
ben dem erheblichen Einfl uss auf die Belastung 
der pfl egenden Angehörigen haben die Verhaltens-
störungen auch negative Auswirkungen auf die 
Lebensqualität und das Wohlbefi nden des Demen-
zerkrankten (Haupt, Kurz & Jänner, 2000; Hurt 
et al., 2008) sowie auf die Qualität der Paarbezie-
hung bei pfl egenden (Ehe-)Partnerinnen (De Vugt 
et al., 2003). 

Anforderungen, Belastungen und gesundheitliche Auswirkungen der Pfl ege


