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Zusammenfassung: Die Betreuung von Demenzkranken hat auf die Angehörigen grosse psychische, physische, soziale, finan-
zielle und spirituelle Auswirkungen. Stützende und beratende Gespräche können für die Gesundheit des Angehörigen, für die 
Beziehung zum Demenzkranken sowie zur besseren Behandlung (mittels Shared Decision Making/Behandlungsplanung/Care 
Planning) des Patienten beitragen. In diesem Artikel wird eine Übersicht über Daten aus der Schweiz und von internationalen 
Studien gegeben.

Schlüsselwörter: Angehörige von Demenzkranken, patientenzentrierte Gesprächstechnik, BPSD, Behandlungsplanung, Resilienz

Abstract: Caring for people with dementia has great psychological, physical, social, financial and spiritual effects on relatives. 
Support and counseling can contribute to an improved health of the relative, to the relationship with the dementia patient, as 
well as to better treatment (through shared decision-making/care planning) of the patient. This article reviews data from Switzer-
land and international studies.

Keywords: Family caregiver of people with dementia, patient-centered conversation techniques, BPSD, care planning, resilience

Résumé: Prendre soin de personnes atteintes de démence a de grands effets psychologiques, physiques, sociaux, financiers 
et spirituels sur leurs proches. Les consultations de soutien et de conseil ont un effet bénéfique sur la relation avec le patient 
atteint de démence, ainsi que sur un meilleur traitement du patient (par la prise de décision partagée/la planification des 
soins avancés). Cet article donne un aperçu des données suisses et d'études internationales.

Mots-clés: Les proches des personnes atteintes de démence, technique de conversation centrée sur le patient, BPSD, planifi-
cation avancée des soins, résilience

Zahlen und Fakten Demenz

In der Schweiz leben fast 155 000 Menschen mit Demenz 
[1]. Die Prävalenzraten steigen nach dem 65. Lebensjahr 
steil an: Während von den 65- bis 69-Jährigen noch weni-
ger als 3 % an Demenz erkrankt sind, ist in der Altersgrup-
pe 80–84 jede achte Person von Demenz betroffen. Von der 
Demenz betroffen sind auch nahe Bezugspersonen, die im 
Alltag Unterstützung anbieten − wie Familienmitglieder, 
Freunde oder Nachbarinnen und Nachbarn − sowie Men-
schen, die in ihrem Berufsalltag mit demenzkranken Men-
schen regelmässig in Kontakt stehen. Die Anzahl direkt 
oder indirekt betroffener Personen in der Schweiz dürfte 
somit rund eine halbe Million Menschen betragen [2]. 

Laut Schätzungen der Schweizerischen Alzheimer ver-
einigung (ALZ) lebt gut die Hälfte der Menschen mit De-
menz in der Schweiz zu Hause. Die Entlastungs- und Be-
treuungsangebote werden nur von einem Teil der 
Angehörigen genutzt (Spitex, Tagesstätte, Begleitdienst zu 
Hause, Kurzaufenthalt im Heim, Beratungs- und Informa-
tionsangebot). Gemäss einer Umfrage der ALZ war jeder 
7. Angehörige der Meinung, dass das Entlastungsangebot 
nicht ausreiche [2].

Im Artikel verwendete Abkürzungen
BPSD: Behavioral and Psychological Symptoms of Dementia
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Belastungen und Krankheiten bzw.
Resilienz bei Angehörigen

Einen Demenzkranken als Angehöriger in den verschiede-
nen Stadien der Krankheit zu begleiten, betreuen und be-
handeln, stellt die Angehörigen sowie das Behand-
lungsteam vor multiple Herausforderungen (Abb. 1, 2). 
Wichtig erscheint uns, dass mehrere Behandlungsziele 
gleichzeitig verfolgt werden können, z.B. bei einer mittel-
schweren Demenz sowohl Erhalt der Funktion im Alltag als 
auch eine Komforttherapie. Auf der Abbildung der Behand-
lungsziele wird auch dargestellt, dass nach dem Tod des 
Demenzkranken die Betreuung nicht aufhören darf. Häufig 
fällt damit die Sinn- und Lebensaufgabe weg, sodass der 
Angehörige in ein Tief fallen kann. Laut einer Übersichtsar-
beit über die Trauer von Angehörigen des Demenzkranken 
vor und nach dem Tod kann der Trauerprozess bei ca. 20 % 
problematisch verlaufen. Z.B. kann er länger verlaufen oder 
mit behandlungs bedürftigen Symptomen einhergehen [3].

Während der Betreuung geraten Angehörige durch die 
ständig wechselnden Anforderungen immer wieder an die 
Grenzen der Belastbarkeit (caregiver stress). Die ganze 
Gefühlspalette von Versagens-, Schuld- und Schamgefüh-
len wird durchlebt, auch immer wieder Trauer über den 
Verlust der Persönlichkeit oder von Fähigkeiten des De-
menzkranken. Zum Beispiel zeigte dies eine Übersichtsar-
beit aus Australien anlässlich einer Befragung von Ange-
hörigen beim Heimeintritt [4]. Es zeigt sich bei den 
Angehörigen auch ein Gefühl von Leere und Einsamkeit. 
Der gemeinsame Alltag ändert sich, Erinnerungen können 
nicht mehr ausgetauscht werden. Die geplante Zukunft 
(z.B. Reisen) ist nicht mehr durchführbar [5]. Auch müs-

sen andere Rollen übernommen werden (nicht mehr Part-
ner, sondern auch Pflegeperson, Hilfe in administrativen 
Belangen). Es zeigt sich auch Wut, Überforderung und 
Ungeduld bei der Unsicherheit, ob der Demenzkranke et-
was «extra» nicht mehr macht oder wirklich nicht mehr 
kann [6]. Es darf aber auch nicht vergessen werden, dass 
Humor und  Lachen mit dem Demenzkranken, Freude 
und Liebe immer noch Platz haben darf und soll. Dies wur-
de als Resilienzfaktor gefunden gegen Gefühle von gro-
sser Angst, Un sicherheit und Hoffnungslosigkeit [7].

Ein Screeningtest, der sich jedoch im deutschsprachi-
gen Raum noch wenig durchgesetzt hat, ist das Zarit 
 Burden Interview. Es wurde entwickelt, um spe zifisch die 
Belastung von pflegenden Ehepartnern Demenzkranker 
zu erkennen (Abb. 3).

In einer englischen Übersichtsarbeit [8] wurde unter-
sucht ob spezielle Verhaltensmuster oder psychologische 
Symptome der Demenz (BPSD) mit Depression und Belas-
tung der Angehörigen gekoppelt waren. Es zeigten sich 
keine konklusiven Resultate. Es scheinen aber v.a. depres-
sive und aggressive Verhaltensmuster sowie Schlafstörun-
gen v.a. belastend für die Angehörigen zu sein.

In einer australischen Studie [9] hatten 16 % der unter-
suchten Angehörigen von Demenzkranken im letzten Jahr 
mehr als einmal Suizidgedanken. Als Risikofaktor wurde 
Depression gefunden und als protektiver Faktor höheres 
Alter sowie Gründe dafür, weiterzuleben.

Eine Metaanalyse [10] über Stress, Coping und Interven-
tionen bei Demenzkranken und ihren pflegenden Angehöri-
gen suchte positive Faktoren für die psychische Gesundheit. 
Die Autoren fanden, dass problemorientiertes Vorgehen, 
Akzeptieren der Krankheit und eine grosse soziale Unter-
stützung sich positiv auf die Angehörigen auswirkte. Negativ 
wirkten sich unrealistische Träume (wishful thinking), 
Leugnen von Problemen und Vermeiden als Copingstrategi-
en aus. Als gewinnbringend für Demenzkranke und deren 
betreuende Angehörige wurden psychosoziale und psycho-
edukative Interventionen erkannt. In einer Zürcher Arbeit 
[11] fanden sich als Risikofaktoren für eine Betagtenmiss-
handlung (nicht speziell bei Demenzkranken), psychische 
Probleme, Verhaltensstörungen, Pflegebedürftigkeit und 
Gebrechlichkeit auf Seiten des Misshandelten und auf Sei-
ten des Misshandlers hoher Pflegestress beziehungsweise 
Belastung und eigene psychische Probleme oder Sucht. 
Konfliktreiche familiäre Beziehungen und wenig soziale 
 Unterstützung von aussen waren weitere Risikofaktoren.

Abbildung 1. Phasen der Demenzerkrankung (aus [2]).

Abbildung 2. Behandlungsziele bei älteren Menschen mit Demenz 

(aus [24]). 
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In Überforderungsituationen können beim betreuen-
den Angehörigen nicht selten Gedanken entstehen, das 
Leben des Demenzkranken zu beenden. Dies kann aus 
dem Wunsch entstehen, dem Leiden ein Ende zu setzen. 
Eine qualitative Studie aus Australien [12] kam zum 
Schluss, dass von 21 befragten Angehörigen zwei von akti-
ven Tötungsgedanken berichteten und 13 zeigten Ver-
ständnis für eine Person, die in einer Situation solche Ge-
danken haben könnte. Vier äusserten, gelegentlich passive 
Sterbensgedanken für den Demenzkranken zu haben.

Patientenzentrierte 
Gesprächsführung

Im schweizerischen Artikel über die Empfehlungen und 
Diagnostik der BPSD von Savaskan [13] gilt neben Psycho-
edukation auch kognitive Verhaltenstherapie als stärkend 
für den Angehörigen. Bei uns wird als Gesprächstechnik 
für die patientenzentrierte Gesprächsführung einerseits 
das in der Somatik besser bekannte einfache WWSZ 
 (Warten, Wiederholen, Spiegeln, Zusammenfassen: ge-
mäss Kommunikation im medizinischen Alltag, Schweize-
rische Akademie Medizinischer Wissenschaften/SAMW 
[14]) gebraucht. Andererseits werden häufig intuitiv An-
sätze der humanistischen Gesprächsführung [15] ange-
wendet im Sinne von sich interessieren, die Welt mit den 
subjektiven Erfahrungen des Gesprächspartners zu erkun-
den (Em pathie, Kongruenz, bedingungsfreie positive Be-
achtung). Die Validation bei Demenzkranken [16] hat vie-
le Anteile der humanistischen Gesprächsführung. Durch 
das Spiegeln oder Verstehen der Gefühle gerade bei 
Krankheitsuneinsichtigkeit des Demenzkranken (mit Wut 
oder Trauer beim Realisieren von Defiziten) kann viel Ent-
spannung im Gespräch erreicht werden. Dies kann auch 
den Angehörigen als Kommunikationshilfe Erleichterung 
verschaffen. Elemente von Pauline Boss zur Alltagsbewäl-
tigung und Sinnfindung können hilfreich sein [17].

Shared Decision-Making/
Behandlungsplanung

Der Angehörige wird in die Behandlungsentscheidungen des 
Demenzkranken einbezogen im Sinne eines Shared Deci-
sion-Making und Advanced Care Planning [18]. Die Kunst ist 
jeweils, die Meinung oder die Empfindungen (Leiden) des 
Angehörigen selbst oder eigene Reaktionen (Arzt/Behand-
lungsteam) zu erkennen, zu validieren und zu versuchen, sie 
hinsichtliche Behandlungsentscheidungen vom aktuellen 
Erleben (Leiden) des Patienten zu trennen hinsichtlich Be-
handlungsentscheidungen. Teilweise leidet das Umfeld 
mehr als der Demenzkranke selbst. Eine Hilfe zu Entschei-
dungsfindungen am Lebensende gibt der Artikel von Borasio 

[19]. Aus Schweizer Daten (erste Erhebung) der ZULIDAD 
B-Studie geht hervor, dass 37 % der Bewohner mit einer 
schweren Demenz eine Patientenverfügung haben und dass 
die meisten Angehörigen (94 %) deren Inhalt kennen. Unab-
hängig davon haben die meisten Angehörigen das Gefühl, 
ziemlich gut (60 %) zu wissen, was sich der Demenzkranke 
bezüglich seines Lebensendes wünscht, und 25 % gaben an, 
nur einigermassen darüber Bescheid zu wissen [20].

 1. Glauben Sie, dass Ihr Ehemann um mehr Hilfe bittet als er 
braucht?

 2. Sind Sie der Meinung, dass Sie durch die Zeit, die Sie mit Ihrem 
Ehemann verbringen, nicht ausreichend Zeit für sich selbst  haben?

 3. Fühlen Sie sich überfordert bei Ihrem Versuch, neben der Pflege 
Ihres Mannes Ihren anderen Verpflichtungen gegenüber Familie 
oder Beruf nachzukommen?

 4. Bringt Sie das Verhalten Ihres Ehemannes in Verlegenheit?

 5. Sind Sie wütend, wenn Sie bei Ihrem Mann sind?

 6. Glauben Sie, dass Ihr Mann zurzeit Ihre Beziehungen mit anderen 
Familienmitgliedern oder Freunden negativ beeinflusst?

 7. Haben Sie Angst, was die Zukunft für Ihren Mann bringt?

 8. Glauben Sie, dass Ihr Mann von Ihnen abhängig ist?

 9. Fühlen Sie sich angepannt, wenn Sie bei Ihrem Mann sind?

10. Glauben Sie, dass Ihre Gesundheit unter Ihrem Engagement  
in der Pflege Ihres Mannes leidet bzw. gelitten hat?

11. Haben Sie das Gefühl, dass Sie wegen Ihres Mannes weniger  
Privatsphäre oder Raum für sich allein haben, als Sie es gern 
hätten?

12. Sind Sie der Meinung, dass Ihr Sozialleben unter der Pflege  
Ihres Mannes leidet bzw. gelitten hat?

13. Ist es Ihnen wegen Ihres Mannes unangenehm, Freunde zu  
Besuch zu haben?

14. Glauben Sie, dass Ihr Ehemann von Ihnen erwartet, dass Sie ihn 
pflegen, als wären Sie die einzige Person, von der er abhängen 
könnte?

15. Sind Sie der Meinung, dass Sie nicht genug Geld für die Pflege 
Ihres Mannes zusätzlich zu Ihren restlichen Ausgaben haben?

16. Glauben Sie, dass Sie ausserstande sein werden, Ihren Mann  
viel länger zu pflegen?

17. Glauben Sie, seit der Krankheit Ihres Mannes, die Kontrolle über 
Ihr eigenes Leben verloren zu haben?

18. Wünschen Sie sich, die Pflege Ihres Mannes jemand anderem 
überlassen zu können? 

19. Sind Sie unsicher, was Sie im Fall Ihres Mannes unternehmen 
sollten?

20. Glauben Sie, Sie sollten mehr für Ihren Mann tun?

21. Sind Sie der Meinung, dass Sie die Pflege Ihres Mannes besser 
machen könnten?

22. Wie stark fühlen Sie sich insgesamt durch die Pflege Ihres  
Mannes belastet?

Anmerkungen: Jede Frage wird mit Score 0 = nie, 1 = selten, 2 = 

manchmal, 3 = relativ häufig, 4 = fast immer beantwortet.

Interpretation des Score: 0–21 wenig oder keine Belastung; 21–40 

leichte oder mässige Belastung; 41–60 mässige bis schwere Be-

lastung; 61–88 schwere Belastung 

Abbildung 3. Itemcharakteristiken des German Zarit Burden In-

terview (G-ZBI, n = 37, nach [25]).
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Die Herausforderung für die Pflege ist das Wissen und die 
Anliegen des Angehörigen zu übernehmen, ihn teilweise 
auf Wunsch in die Pflege einzubeziehen, jedoch auch das 
eigene Fachwissen durch eine gute Kommunikation mit 
den Angehörigen zu übermitteln und durchzusetzen [21]. 
In einer amerikanischen Studie [22] zeigte sich, dass Kon-
flikte zwischen Angehörigen und Pflege im Pflegeheim 
häufig durch Zeitmangel verursacht werden und bei Pfle-
genden ein Burnout zur Folge haben können. In einer an-
deren US-Studie [23] zeigte sich ein Benefit durch die 
Qualität der Beziehung zwischen den Pflegenden und den 
Angehörigen im Sinne einer Reduktion der depressiven 
Symptomatik der Angehörigen.

Ausklang

Gedicht «Rudern zwei» von Reiner Kunze

Rudern zwei
ein boot,
der eine
kundig der sterne,
der andere
kundig der stürme,
wird der eine führn
durch die sterne,
wird der andre
führn durch die stürme,
und am ende ganz am ende
wird das meer in der erinnerung blau sein

(aus: Reiner Kunze, gespräch mit der amsel. ©1984, S. Fischer 
Verlag GmbH, Frankfurt am Main)

Das Boot (Abb. 4) zeigt bildhaft das Abhängigkeitsverhält-
nis des Angehörigen von der geliebten demenzkranken 
Person. Wir möchten es den Angehörigen der Demenz-
kranken widmen. Sie müssen sich auf die Fahrt mit dem 
Demenzkranken einlassen. Häufig gelingt ihnen in bewun-
dernswerter Weise, auch durch Stürme hindurch die Füh-
rung zu halten.

Abbildung 4. Boot. @Pixabay.

Lernfragen
1. Welchen Belastungen und Folgekrankheiten können 

Angehörige von Demenzkranken ausgesetzt sein? 
(Mehrfachauswahl)
a) Ständig wechselnde Reaktionen, Anforderungen 

und Belastungen gemäss dem Krankheitsverlauf
b) Depression, evtl. mit Suizid-oder parasuizidalen Ge-

danken, komplizierter, verlängerter Trauerprozess
c) Morbus Parkinson
d) Erhöhung der Anfälligkeit für somatische Erkran-

kungen

2. Welche Techniken sind nicht hilfreich, um die Resili-
enz zu erhöhen? (Einfachauswahl)
a) Psychoedukation
b) Entlastungsangebote
c) Beratung für Problemorientiertes Vorgehen, Sinn 

suchen
d) Sucht, psychische Probleme
e) Humor, Lachen, Liebesbezeugungen, Leben im 

Moment

Key messages
• Die Betreuung und Begleitung von Demenzkranken 

hat auf die Angehörigen grosse Auswirkungen (phy-
sisch, psychisch, sozial, finanziell und spirituell).

• Stützende und beratende Gespräche mittels patien-
tenzentrierter Gesprächstechnik können für die Ge-
sundheit des Angehörigen (Screening auf depressive 
oder Überlastungssymptomatik), für die Beziehung 
zum Demenzkranken, sowie zur besseren Behandlung 
(mittels Shared Decision-Making/Behandlungspla-
nung/Care Planning) des Patienten selbst beitragen.

• Als Behandlung können Psychoedukation, Beratung 
für Entlastungs- und Angehörigengruppenangebote, 
Suchen von Problemlösestrategien, Screening des 
Angehörigen auf psychische Krankheiten und evtl. 
Sinnsuche eingesetzt werden.

• Patientenzentrierte Gespräche mit Angehörigen kön-
nen einerseits die Reaktion auf die Pflege und Belas-
tung beim Angehörigen eruieren und verringern. Ande-
rerseits werden durch einen Angehörigen, der seine 
Grenzen kennt und auch Hilfe in Anspruch nehmen 
kann, Demenzbetroffene ruhiger. Im Ex tremfall kann 
das Risiko für Vernachlässigung oder gar Misshand-
lung oder auch suizidale oder parasuizidale Gedanken 
frühzeitig erkannt und abgewendet werden.
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Antworten zu den Lernfragen
1. Antworten a), b) und d) sind richtig
2. Antwort d) ist richtig
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