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Das Entlastungsprogramm bei
Demenz (EDe) ermittelt den
Hilfebedarf pflegender
Angehöriger, um daraus ein 
individuelles Angebot für
Angehörige von Demenz-
kranken zu entwickeln. 
Im Folgenden werden 
das Projekt und erste 
Ergebnisse vorgestellt.
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Unterschiedlichkeit braucht Vielfältigkeit 

Neue Herausforderung
für Angehörige

Als größter Pflegedienst der
Bundesrepublik wurden die An-
gehörigen schon oft bezeichnet,
denn von den 2,13 Millionen
Pflegebedürftigen wird mit
980 000 ein großer Teil zuhause
und allein durch Angehörige
versorgt. Der Anteil der durch
ambulante Pflegedienste Betreu-
ten ist dagegen mit 472 000 nur
etwa halb so groß. 
Die Angehörigen leisten eine
Unterstützung, die durch profes-
sionelle Dienstleister allein nicht
zu bewältigen wäre. Doch ob-
wohl sich der Gesetzgeber da-
rum bemüht, die ambulanten
Strukturen zu stärken und die
Möglichkeiten der Versorgung
zuhause zu verbessern, sieht man

insgesamt einen Trend hin zur
professionellen Versorgung in
stationären Einrichtungen. Die
Zahl der stationären Altenpfle-
geeinrichtungen hat zwischen
1999 und 2005 um 16 Prozent
zugenommen. 
Es sind vor allem die an Demenz
Erkrankten, die hier für eine
Zunahme sorgen. Das legt den
Schluss nahe, dass die Belas-
tungen der pflegenden Angehö-
rigen dieser besonderen Perso-
nengruppe zuhause so groß sind,
dass eine andere Versorgung als
die stationäre irgendwann nicht
mehr möglich erscheint. 

In einigen Studien wurde die
Situation der Pflegebedürftigen
und ihrer Angehörigen erforscht
(Schneekloth 2005; Statistisches
Bundesamt 2004). Gräßel (Grä-

ßel, 2003) beispielsweise zeigte
anhand von Untersuchungen
mit der Häuslichen-Pflege-Skala
(HPS) auf, dass 41 Prozent der
Hauptpflegepersonen sich stark
bis sehr stark belastet fühlen. Im
Eurofamcare-Projekt an der Uni-
versität Hamburg wurde auf der
Basis von Interviews sichtbar,
dass die mit Pflege und Betreu-
ung verbundenen subjektiven
wie objektiven Belastungen au-
ßerordentlich hoch sind und
einen nachhaltigen negativen
Einfluss auf Gesundheit und
Lebensqualität der pflegenden
Angehörigen haben können.
Insgesamt wird auf der Basis der
Studien auch immer deutlicher,
dass es „die pflegenden Ange-
hörigen“ nicht gibt, sondern
dass sich Belastungen und auch
Unterstützungsbedarfe indivi-

Unterstützung für 
Familien mit Demenz
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duell ausdrücken. Das heißt
aber auch, dass nicht alle ange-
botenen Hilfen entlasten, son-
dern dass durch „gut gemeinte“
Hilfen schlussendlich sogar Prob-
leme erzeugt werden können. 

EDe-Projekt 
begleitet Angehörige

Von besonderem Interesse ist es
daher zu untersuchen, welche
Hilfen pflegende Angehörige be-
nötigen und wie diese sich auf
eine Veränderung der Belastung
auswirken. Im EDe-Projekt in
Minden werden 300 Familien
und deren pflegende Angehörige
umfassend durch individuelle
Gesundheitsberater begleitet.
Ziel ist es, ein individuell ange-
passtes Entlastungsprogramm
für die Angehörigen zu entwi-
ckeln, denn für besondere Situa-
tionen und Belastungen müssen
auch spezifische Hilfen ausge-
wählt werden. 
Das heißt zunächst, dass ein
genaues Belastungsprofil erstellt
wird. Hier wird ein Verfahren
verwendet, das im LEANDER-
Projekt der TU Berlin entwickelt
und erprobt wurde und als eines
der umfassendsten Instrumente
betrachtet werden kann, das
deutschsprachig zur Erhebung
der Situation pflegender Ange-
höriger vorliegt. Das Berliner
Inventar zur Angehörigenbe-
lastung bei Demenz (BIZA-D)
wurde für das EDe-Projekt um
relevante Beratungsaspekte er-
weitert und erstmalig in Form
einer EDV-Fassung weiterent-
wickelt. 
Erste Ergebnisse zu den Be-
lastungsprofilen der Angehöri-
gen liegen vor und sollen in die-
sem Artikel vorgestellt werden.
Die Beratungen auf der Basis
der Auswertungen haben begon-
nen. In einem Jahr soll dann
ermittelt werden, wie sich die
entwickelten Entlastungspro-
gramme auf die Angehörigen
ausgewirkt haben. 

Betrachtet man die ersten be-
schreibenden Auswertungen, so
ergibt sich das folgende Bild:
Wie in anderen Studien auch, so
zeigt sich, dass die Hauptlast der

Pflege durch die Frauen getra-
gen wird, 76 Prozent der pfle-
genden Angehörigen sind weib-
lich. In 82 Prozent der Fälle lebt
der pflegebedürftige Angehörige
mit im selben Haushalt. Ent-
sprechend hoch ist mit 71 Pro-
zent der Anteil der pflegenden
Angehörigen, die angeben, rund
um die Uhr Pflege- und Betreu-
ungsaufgaben zu übernehmen. 
Dabei kann man wahrscheinlich
davon ausgehen, dass das zum
Teil auch dem subjektiven Emp-
finden entspricht, permanent
zuständig und in Bereitschaft zu
sein (Abb. 1). Ein Anteil von 73
Prozent gibt an, selbst unter
bestimmten Erkrankungen oder

gesundheitlichen Beschwerden
zu leiden und 52 Prozent schät-
zen den eigenen Gesundheits-
zustand etwas oder viel schlech-
ter ein als noch vor fünf Jahren.
Das muss jedoch nicht zwingend
mit der Pflege zusammen hän-
gen, gehört aber zum Gesamt-
bild der Untersuchungsgruppe,
vor dessen Hintergrund die
Belastungen eine gewichtigere
Bedeutung bekommen.

Der Unterstützungsbedarf der
Demenzerkrankten in der Un-
tersuchungsgruppe ist insgesamt
hoch. So benötigen 61 Prozent
„überwiegend“ oder „ständig“
Hilfe in „basalen Pflegeaufga-
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ben“ wie Körperpflege, Nah-
rungsaufnahme, nächtliche Un-
terstützung. Sogar 90 Prozent
von ihnen benötigen „überwie-
gend“ oder „ständig“ Hilfe bei
„erweiterten Betreuungsaufga-
ben“ wie Pflege des Wohnbe-
reichs, Medikamenteneinnahme,
Einkäufen. Bedeutsam erscheint
auch der Bedarf an Beaufsich-
tigung. Das zeigt sich auch
darin, dass mehr als zwei Drittel
der Demenzerkrankten bereits
mindestens einmal gestürzt sind.
Die insgesamt als hoch zu wer-
tende objektive Belastung der
Angehörigen, bezogen auf diese
praktischen Pflegeaufgaben,
drückt sich darin aus, dass sie
von 58 Prozent der Hauptpflege-
personen „überwiegend allein“
oder „ganz allein“ übernommen
werden. 

Angehörige beurteilen
Verhaltensänderungen und
Belastungen

Im Assessment werden die An-
gehörigen auch gebeten, die
Veränderungen des Verhaltens
der Demenzerkrankten und den
Grad ihrer dadurch bedingten
Belastung einzuschätzen. Be-
sonders die kognitiven Einbußen
der Erkrankten sind offensicht-
lich stark ausgeprägt. Knapp 60
Prozent der Angehörigen geben
an, dass der Demenzerkrankte
mindestens „mehrmals in der
Woche“ bis hin zu „täglich oder
öfter“ zum Beispiel logischen

Argumenten nicht mehr zugäng-
lich ist oder sich nichts merken
kann. 
Dadurch fühlen sich jedoch zwei
Drittel der Angehörigen „nur“
„mäßig“ bis „gar nicht“ bela-
stet. Die Belastung steigt auch
nicht bei einem höheren Grad an
Einbußen entsprechend an.

Depressives und auch verwirr-
tes, desorientiertes Verhalten
scheint insgesamt geringer aus-
geprägt zu sein. Aggressivität
haben mehr als ein Drittel der
Angehörigen in den letzten zwei
Wochen gar nicht beobachtet.
Wenn diese Symptome auftre-
ten, dann variiert das Belas-
tungsempfinden der pflegenden
Angehörigen erheblich, von „gar
nicht“ bis „stark“. 

Zank/Schacke, die Verfasser des
Instruments, sind in ihren Mes-
sungen zu dem Ergebnis gekom-
men, dass zwar die subjektive
Bedeutsamkeit der Verhaltens-
änderungen mit der Häufigkeit
ihres Auftretens zusammen hängt,
jedoch nicht deckungsgleich
damit ist. Beides weist darauf
hin, wie individuell das Belas-
tungserleben der pflegenden An-

gehörigen ist. Obwohl die kogni-
tiven und emotionalen Probleme
des Demenzerkrankten sowie
seine Schwierigkeiten im Alltag
von den Angehörigen in anderen
Studien als schwierigster Aspekt
in der Betreuung genannt wer-
den (z. B. Meier, 1999), kann die
Aussage, dass die Belastung mit
dem Ausmaß der Verhaltens-
änderungen ansteigt, so nicht
getroffen werden. 
Aus anderen Studien ist bekannt,
dass hier auch andere Aspekte,
beispielsweise die Art der Be-
ziehung vor der Erkrankung
(Meier, 1999), das Bildungs-
niveau (Zank/Schacke, 2006)
oder die Motivation der Ange-
hörigen (Gräßel, 2000), eine Rol-
le spielen.

Die Beziehung leidet

Ein Bereich, der schon in den
Assessmentgesprächen häufig zu
sehr emotionalen Reaktionen
der Angehörigen geführt hat,
sind Veränderungen der Per-
sönlichkeit des Erkrankten und
die Auswirkungen auf die Be-
ziehung zum pflegenden Ange-
hörigen. Der Verlust des Er-
krankten als der Mensch, der er
immer war oder als Gesprächs-
partner, wird als besonders
schwerwiegend empfunden. Fast
der Hälfte der Angehörigen füh-
len sich dadurch „oft“ oder
„immer“ belastet (Abb. 2).
Aus den genannten objektiven
und subjektiven Belastungs-
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indikatoren ergeben sich für die
pflegenden Angehörigen Aus-
wirkungen und Anforderungen
in den anderen Lebensberei-
chen, die ihrerseits eine Belas-
tung darstellen können. Dazu
zählen beispielsweise Konflikte
zwischen persönlichen Bedürf-
nissen und Pflege oder auch
Rollenkonflikte in der Familie
oder am Arbeitsplatz. 
Die Auswertung der persönli-
chen Einschränkungen, die die
Angehörigen empfinden, ergibt
in „EDe“ ein sehr gemischtes
Bild. „Zu wenig Rückzugsmög-
lichkeiten“ oder „zu wenig Ener-
gie für Interessen und Hobbys“
zu haben oder sich „zu wenig um
die eigene Gesundheit küm-
mern“ können, kommt bei den
Angehörigen im Durchschnitt
„manchmal“ vor.

Bei einem Drittel der Stichprobe
handelt es sich um Frauen, die
neben der Pflege des dementen
Angehörigen auch selbst eine
Familie, das heißt Ehemann und
Kinder, haben. Das Gefühl,
besonders den Anforderungen
der eigenen Familie nicht ge-
recht zu werden ist ebenfalls in
sehr unterschiedlicher Ausprä-
gung vorhanden. 
Als langfristige Konsequenzen
von Pflege und pflegebedingter
Belastung kann es zu aggressi-
vem Verhalten der Angehörigen
gegenüber dem Demenzerkrank-
ten kommen, zu Depressivität
aber auch zu persönlicher Wei-
terentwicklung.
Aggressive Verhaltensweisen
treten in der Untersuchungs-
gruppe insgesamt sehr selten
auf. Zwar werden Äußerungen,
wie „Ich werde schon mal lau-
ter“ von 56 Prozent mindestens
„manchmal“ gemacht. Aber nur
fünf Prozent der Angehörigen
machen von bewegungsein-
schränkenden Maßnahmen Ge-
brauch. Formen latenter Aggres-
sivität, zum Beispiel „Sie sind
voller Groll, was Ihr Angehöri-
ger Ihnen zumutet“, „Sie fassen
Ihren Angehörigen schon mal
härter an“ kommen bei durch-
schnittlich 90 Prozent der
Angehörigen „selten“ oder „nie“
vor. Dies unterscheidet sich von

den Berechnungen von Zank/
Schacke, die beschreiben, dass
in ihrer Stichprobe diese For-
men zu einem Viertel „manch-
mal“, „oft“ oder „sehr oft“ auf-
treten. 
Ausschlaggebend kann mögli-
cherweise sein, dass die EDe-
Assessments nicht in Form eines
Fragebogens, sondern in Form
eines persönlichen Gesprächs
erhoben wurden und dabei eine
gewisse Zurückhaltung der An-
gehörigen anzunehmen ist. Zank/
Schacke beschreiben auch, dass
sich vorhandene Bewältigungss-
trategien positiv, im Sinne einer
geringeren Aggressivität aus-
wirkten. Bei der EDe-Teilneh-
mergruppe ist von den erfragten
Bewältigungsstrategien beson-
ders die „Akzeptanz“ der Si-
tuation ausgeprägt. Ein Drittel
kann die Situation „immer“,
mehr als ein weiteres Drittel „oft“
akzeptieren „so wie sie ist“.

Entlastungsprogramm 
sind gefragt

Für die Teilnehmer des EDe-
Projekts haben die Pflege- und
Betreuungsaufgaben nicht nur
belastende Aspekte. In vielen
Fällen führen sie offensichtlich
auch zu einer persönlichen Wei-
terentwicklung. Ein Anteil von
68 prozent gibt an, sich „manch-
mal“, „oft“ oder „immer“ „ihrer
eigenen Stärke bewusst zu sein“
oder „neue Vorstellungen davon
zu gewinnen, was im Leben
wichtig ist“. 

Eines scheint sicher: In Zukunft
bedarf es der Betrachtung kom-
plexer Entlastungsprogramme
und nicht mehr einzelner Maß-
nahmen, denn so unterschiedlich
die Familien und pflegenden
Angehörigen sind, so unter-
schiedlich werden Belas-tungen
erlebt und Hilfen benötigt. Das
zeigt die Notwendigkeit zur
individuellen Beratung. Fall-
management und individuelle
Gesundheitsberatung sind not-
wendig, wenn den Familien eine
Unterstützung zugute kommen
soll – eine Aufgabe, der sich die
Projektbeteiligten stellen.
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