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Geleitwort

Erkrankt ein Familienmitglied an Demenz, stellt 
dies die Angehörigen vor viele Fragen: Was 
kommt da auf uns zu? Welche Betreuung benö-
tigt die erkrankte Person? Welche Unterstüt-
zung gibt es für uns als Angehörige? Mit solchen 
Anliegen und Sorgen können sich Betroffene 
heute an Beratungsstellen wenden. Auch im In-
ternet findet man zahlreiche Informationen.

Das war nicht immer so. Bis in die 1990er-
Jahre waren die Begriffe Alzheimer und De-
menz in der Öffentlichkeit kaum bekannt. An-
gehörige hatten keine Anlaufstelle für ihre 
Fragen und pflegten die Erkrankten oft mit gro-
ßem Aufwand und ohne Unterstützung zu Hau-
se. Auch nach einem Heimeintritt standen die 
Angehörigen mit ihren Fragen und Sorgen 
meist allein da, ohne dass sie vom Pflegeteam 
einbezogen wurden.

Angehörige von Menschen mit Demenz 
gründeten 1988 in der Schweiz die Alzheimer-
vereinigung (heute „Alzheimer Schweiz“). Sie 
waren die ersten kompetenten Beraterinnen 
und Berater. Weil sie selbst damals keine pro-
fessionelle Beratung bekommen und sich allein 
gelassen gefühlt hatten, wollten sie ihre Erfah-
rung und ihr Wissen weitergeben und anderen 
Betroffenen helfen. Von zu Hause aus boten sie 
telefonische Beratungen an, die rege genutzt 
wurden, und gründeten Gesprächsgruppen für 
Angehörige.

Auch in den Pflegeeinrichtungen setzte ein 
Umdenken ein. Ich lernte Samuel Vögeli 1999 
in einer Einrichtung kennen, in der sich Pflegen-
de das Ziel gesetzt hatten, neue Wege in der Be-
treuung von Menschen mit Demenz zu gehen. 
Uns wurde bewusst, dass der Austausch mit den 

Angehörigen ein zentraler Punkt ist, denn sie 
gaben uns viele wertvolle Informationen, die 
wir benötigten, damit sich die uns anvertrauten 
Menschen bei uns wohlfühlten. Doch auch die 
Angehörigen selbst brauchten unsere Anteil-
nahme, da sie die oft jahrelange Betreuung ihrer 
Liebsten an uns abgeben mussten. Mit vielen 
persönlichen Gesprächen, mit Angehörigen-
gruppen und Fallbesprechungen versuchten wir, 
Vertrauen zu schaffen und schwierige Situatio-
nen zu lösen.

Im Oktober 2009 eröffneten wir  – Samuel 
Vögeli als Geschäftsleiter und ich als Präsiden-
tin von Alzheimer Aargau – eine Beratungsstel-
le. Vom ersten Tag an besuchten uns viele An-
gehörige. Die Erleichterung war groß, endlich 
über alle Sorgen reden zu können und Informa-
tionen über Entlastungsmöglichkeiten bei der 
Betreuung zu erhalten.

Im gleichen Jahr reisten wir mit einem In-
fobus durch den Aargau. An allen Stationen 
kamen Menschen und wollten beraten wer-
den. Vor allem Menschen mit einer beginnen-
den Demenz und ihre Angehörigen suchten 
dringend Beratung, denn sie waren oft mit ih-
ren Wahrnehmungen nicht ernst genommen 
worden.

Noch einen Schritt weiter ging die „Zuge-
hende Beratung“, die Samuel Vögeli im Rah-
men seines Studiums der Pflegewissenschaften 
ins Leben rief. Diese sieht vor, dass Menschen 
mit Demenz und ihre Angehörigen während 
des ganzen Krankheitsverlaufs individuell be-
raten, begleitet und zu Hause besucht werden, 
um zusammen mit allen Beteiligten maßge-
schneiderte Lösungen zu finden.
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Menschen mit Demenz und ihre Angehöri-
gen brauchen in gewissen Phasen Beratung. Der 
Bedarf an Beraterinnen und Berater ist deshalb 
groß und wird weiter zunehmen. Das vorliegen-
de neue Fachbuch wird angehenden Fachperso-
nen, aber auch Pflegepersonal und Therapeutin-
nen und Therapeuten ein wichtiger Leitfaden 
sein. Samuel Vögeli und Nina Wolf schöpfen aus 
ihrer reichen praktischen Erfahrung und stellen 
hilfreiche und praxisnahe Instrumente für die 

Beratung zur Verfügung. Unter Berücksichti-
gung der aktuellen wissenschaftlichen For-
schungslage vertiefen sie das Verständnis für die 
Situation und die Bedürfnisse von Angehörigen. 
Ich wünsche dem Buch zahlreiche interessierte 
Leserinnen und Leser.

Verena Hirt
Pflegefachfrau, ehemalige Präsidentin 
von Alzheimer Aargau
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Vorworte
Samuel Vögeli 

Was es bedeutet, Menschen mit schwerer De-
menz zu pflegen und zu betreuen, habe ich vor 
23 Jahren das erste Mal selbst erlebt, als ich die 
Ausbildung zum Pflegefachmann mit einem 
Praktikum auf einem geschützten Demenz-
wohnbereich des Pflegeheims Reusspark im 
schweizerischen Niederwil begann. Am An-
fang war ich unsicher und oft überfordert, vor 
allem, wenn eine Bewohnerin oder ein Bewoh-
ner mich beschimpfte oder bedrohte. Ich merk-
te aber bald, dass mir die Arbeit mit Menschen 
mit Demenz sehr liegt und dass ich Freude da-
ran habe. So kehrte ich nach meiner Ausbil-
dung auf diesen Wohnbereich zurück. Wir 
Pflegende wurden dort intensiv fortgebildet, 
gecoacht und gefördert. Regelmäßige Fallbe-
sprechungen halfen uns, unsere Arbeit zu re-
flektieren und in schwierigen Situationen ge-
meinsam Lösungen zu finden. Gegenseitige 
Wertschätzung und ein toller Teamgeist gaben 
uns auch in sehr strengen Zeiten Kraft und Mo-
tivation.

Schon bald wurde mir aber bewusst, dass 
Angehörige, die zuhause einen Menschen mit 
Demenz betreuen, keine solche Unterstützung 
bekommen, obwohl sie doch einen noch größe-
ren Hilfebedarf hätten. Dies zeigte sich u. a. da-
rin, dass unsere Bewohnerinnen und Bewohner 
sehr oft notfallmäßig in unserem Demenz-
wohnbereich aufgenommen wurden, weil ihre 
Angehörigen buchstäblich unter der Belastung 
zusammengebrochen waren.

Bereits als Pflegefachmann auf dem ge-
schützten Demenzwohnbereich hatte ich viele 
intensive Gespräche mit Angehörigen. Ich hör-
te damals schon sehr viel darüber, was es bedeu-

ten kann, einen an Demenz erkrankten naheste-
henden Menschen jahrelang zuhause zu pflegen 
und zu betreuen. Viele Angehörige sagten mir 
in diesen Gesprächen zudem, dass ihnen bis-
her noch kaum jemand so verständnisvoll und 
geduldig zugehört habe. Über so positive Rück-
meldungen war ich natürlich erfreut, aber 
gleichzeitig ebenso erschüttert. Nicht zuletzt 
trugen solche Rückmeldungen dazu bei, dass ich 
mich im Jahr 2009 für die Stelle als Leiter der 
geplanten Geschäftsstelle der Alzheimerverei-
nigung Aargau (heute „Alzheimer Aargau“; eine 
Sektion von Alzheimer Schweiz) beworben 
habe. Ich sah einen großen Bedarf an Unterstüt-
zung für noch zuhause lebende Menschen mit 
Demenz und für ihre Angehörigen.

Gleichzeitig mit dem Arbeitsantritt in der 
neuen Funktion begann ich das Studium der 
Pflegewissenschaft an der Universität Basel, wo 
ich mich intensiv mit dem Thema Demenz und 
Angehörigenberatung sowie der Neuropsycho-
logie beschäftigte. Meine Erfahrungen in der 
Praxis wurden durchwegs durch die Forschungs-
ergebnisse bestätigt: Angehörige von Menschen 
mit Demenz erhalten in der Schweiz und in den 
meisten anderen Ländern der Welt nicht annä-
hernd die dringend notwendige Unterstützung, 
obwohl Forschungsergebnisse stark darauf hin-
deuten, dass dies auch für die gesamte Gesell-
schaft von großem Interesse wäre. Es spricht 
viel dafür, dass die öffentliche Hand durch 
mangelnde Unterstützung von Angehörigen 
massiv belastet wird, z. B. durch enorm erhöhte 
Gesundheitskosten aufgrund jahrelanger Über-
lastung von Angehörigen, durch die Folgen von 
vermeidbaren Hospitalisierungen oder schlecht 
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vorbereiteten Heimaufnahmen von Menschen 
mit Demenz. 

Der Vorstand von Alzheimer Aargau be-
schloss im Jahr 2011 aufgrund dieser Einsich-
ten, ein Pilotprojekt mit einem kostenlosen, zu-
gehenden Beratungsangebot zu lancieren. Das 
dazu zusammengestellte Beratungsteam be-
stand zum Teil aus Personen, die keine speziel-
le Beratungsausbildung genossen hatten, aber 
viel Erfahrung in der Pflege und Betreuung von 
Menschen mit Demenz mitbrachten, teilweise 
selbst als Angehörige. Was jetzt noch fehlte, war 
ein gutes, praxisnahes, verständlich geschriebe-
nes Handbuch in deutscher Sprache zu nieder-
schwelliger Demenzberatung. Ich wendete 
mich deshalb an Jürgen Georg vom Hogrefe 
Verlag mit der Frage, ob es möglich wäre, ein 
mir aus dem Studium bekanntes, sehr gutes, 
evidenzbasiertes US-amerikanisches Hand-
buch zur Beratung von Angehörigen von Men-
schen mit Demenz in deutscher Übersetzung 
herauszugeben. Jürgen Georg nahm diesen Ball 
sofort auf. Leider scheiterte jedoch trotz mehr-
jähriger Bemühungen die Herausgabe einer 
deutschen Übersetzung an inakzeptablen Be-
dingungen des US-amerikanische Verlags.

Jürgen Georg motivierte mich daraufhin, 
selbst ein entsprechendes Buch zu schreiben, 
da ich ja mittlerweile eine Menge Erfahrung, 
Können und Wissen zu diesem Thema gesam-
melt hatte. Obwohl ich enormen Respekt vor 
dieser Aufgabe empfand, freute ich mich über 
diesen Vertrauensvorschuss und entschied 
mich dazu, die Herausforderung anzunehmen. 
Die Arbeit an diesem Buch war neben der Be-
rufstätigkeit, Familienarbeit und den Belastun-
gen der Corona-Pandemie sowie eigenen ge-
sundheitlichen Krisen denn auch tatsächlich 
nicht immer nur ein leichtes Unterfangen. Für 
Jürgen Georgs Geduld und Unterstützung in 
dieser Zeit bin ich sehr dankbar.

Ein großer Glücksfall war für mich, dass ich 
Nina Wolf als Co-Autorin gewinnen konnte, 
welche sich ebenfalls wissenschaftlich und in 
der beruflichen Praxis intensiv mit dem Thema 
Beratung von Menschen mit Demenz und ihrer 

Angehörigen auseinandersetzt. Mit ihrem Hin-
tergrund in Sozialanthropologie und Empiri-
scher Kulturwissenschaft und einer noch ver-
gleichsweise kurzen Praxiserfahrung in der 
Beratung blickt sie in zweifacher Hinsicht aus 
einem anderen Blickwinkel auf die Thematik: 
Erstens ist sie frei von gewissen fachdisziplinä-
ren und berufspolitischen Verzerrungen, wel-
che uns Pflegefachpersonen zuweilen den kla-
ren Blick trüben und zweitens ist langjährige 
Erfahrung in Beratung nicht immer nur förder-
lich für die verständliche Vermittlung von Wis-
sen und Können. Nina Wolf hinterfragte wäh-
rend der Arbeit an diesem Buch immer wieder 
Dinge, die für mich als gestandener Pflegefach-
mann und Berater selbstverständlich oder 
selbsterklärend schienen. Ich glaube, dass dies 
der Praxisnähe und Lesbarkeit unseres Buches 
sehr geholfen hat. Dafür und überhaupt für die 
tolle gemeinsame Arbeit an unserem Buch 
möchte ich Nina Wolf von Herzen danken.

Es gibt noch so viele weitere Personen, de-
nen ich zu Dank verpflichtet bin, weil sie mich 
direkt oder indirekt in der Zeit des Schreibens 
an diesem Buch unterstützt, inspiriert und er-
mutigt haben. Alle zu nennen würde den Um-
fang dieses Vorworts sprengen und ich möchte 
nicht das Risiko eingehen, jemanden zu verges-
sen. Deshalb an dieser Stelle einen ganz herzli-
chen Dank an Euch alle, insbesondere an die 
vielen Angehörigen, welche mir in unzähligen 
Beratungsgesprächen und Interviews ihr Ver-
trauen geschenkt haben und an meine Familie 
für die große Geduld und die moralische und 
tatkräftige Unterstützung. Besonderen Dank 
geht an meine Frau, Christina Krebs, für ihren 
andauernden Support und auch dafür, dass sie 
mir in ihrer Funktion als Geschäftsleiterin von 
Alzheimer Zürich ihre Mitarbeiterin Nina Wolf 
als Ko-Autorin empfohlen hat.

Nina Wolf

Dem Thema Demenz begegnete ich zum ersten 
Mal während einer Lehrveranstaltung von Prof. 
Dr. Harm-Peer Zimmermann an der Universi-
tät Zürich. Am Institut für Sozialanthropologie 
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und Empirische Kulturwissenschaft wird De-
menz aus einer Alltagsperspektive beleuchtet: 
Wie erleben Betroffene und Angehörige die 
Krankheit und wie sprechen sie darüber? Wie 
meistern sie den Alltag? Und was sagt die Art 
und Weise, wie wir als Gesellschaft mit Demenz 
umgehen, über uns aus? Mein Interesse für das 
Thema war schnell geweckt und ich beschloss, 
mich im Rahmen meines Master- und Dokto-
ratsstudiums intensiv mit Dynamiken in Sorge-
Netzwerken um Menschen mit Demenz ausei-
nanderzusetzen. In den fünf Jahren, in denen 
ich Betroffene und ihre Familien, Freunde und 
Nachbarn eng begleiten durfte, wurde Demenz 
für mich zu einer Herzensangelegenheit. Es wa-
ren die Begegnungen mit den Menschen im 
Forschungsfeld, die mir zeigten, dass ich den 
Weg in die Praxis einschlagen möchte. 

Die Chance, meine Erfahrungen in die Bera-
tung von Angehörigen einfließen zu lassen, er-
hielt ich von Christina Krebs, Geschäftsleiterin 
von Alzheimer Zürich. An dieser Stelle möchte 
ich Dir, liebe Christina, für Deine immerwäh-
rende Unterstützung und deinen Rückenwind 
herzlich danken. Das Handwerkszeug der Bera-
tung erlernte ich (und lerne ich bis heute) neben 
diversen praxisrelevanten Weiterbildungen vor 
allem „on the job“: durch ein laufendes Reflek-
tieren meiner eigenen Praxis und  – vor allen 
Dingen – durch das Eingebundensein in ein er-
fahrenes, interprofessionelles Team, in dem auf 
das Lernen von und miteinander sehr großen 
Wert gelegt wird. Ein besonderer Dank gebührt 
in diesem Zusammenhang Lisbeth Stocker, die 
mich geduldig in die Beratungstätigkeit bei Alz-

heimer Zürich einführte. Auch Irène Taimako, 
von deren langjährigen Erfahrung in der Zuge-
henden Beratung ich auch heute noch profitie-
ren darf, ist ein Vorbild und eine wichtige Stüt-
ze im Arbeitsalltag. Nicht zuletzt möchte ich an 
dieser Stelle meinem Co-Autor, Samuel Vögeli, 
von Herzen Danke sagen. Das gemeinsame 
Schreiben dieses Buches und die vielen konst-
ruktiven Diskussionen waren für mich und mei-
ne Beratungspraxis eine große Bereicherung. 
Danke, lieber Samuel, dass Du mir  – einer im 
Vergleich zu Dir wenig(er) erfahrenen Berate-
rin – die Möglichkeit gegeben hast, Wissensin-
halte und Tipps, die mir am Anfang meiner 
Beratungskarriere besonders halfen, niederzu-
schreiben. Danke, dass ich durch Deine Initia-
tive Werkzeuge, Methoden und Techniken, die 
sich für mich bewährt haben, weitergeben darf. 
Und „last but not least“: Danke, dass ich von 
Deinem Erfahrungsschatz nicht nur profitieren, 
sondern Dinge auch kritisch hinterfragen und 
mit Dir ausdiskutieren durfte. Es freut mich 
sehr, dass die Leserinnen und Leser dieses Bu-
ches, genau wie ich, nun auch an Deinem Wis-
sen teilhaben dürfen. 

Danksagung
Die Herausgeberinnen und Herausgeber dan-
ken der Paulie und Fridolin Düblin Stiftung für 
die finanzielle Unterstützung dieses Werkes. 
Die PFD-Stiftung unterstützt Angehörige bei 
der ambulanten und teilstationären Betreuung 
von Menschen mit Demenz und setzt sich für 
deren Autonomie und Würde sowie eine hohe 
Betreuungsqualität ein.
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Einleitung

Einblick in den Alltag von Angehörigen

Eine Tochter erzählt: „Mein Vater hat schon vor 
vielen Jahren – so etwa mit 78 – begonnen, sich 
zu verändern  Er wurde zunehmend reizbar und 
begann, alle zu beschuldigen, dass sie ihm Din-
ge klauen oder ihn betrügen  Immer wieder be-
hauptete er z  B , man habe ihm in einem Laden 
das Wechselgeld falsch rausgegeben  Es gab 
dann immer wieder Krach und meine Mutter litt 
sehr darunter  Das ging sicher ein paar Jahre so 
und meine Mutter war schon damals sehr be-
lastet 
Irgendwann fiel mir dann auf, dass mein Vater 
Probleme mit dem Gedächtnis hat  Er erzählte 
immer wieder das Gleiche, als sei es das erste 
Mal  Ich sprach meine Mutter darauf an  Sie sag-
te, das sei schon länger so, aber nur wenn er 
müde ist  Das sei eben jetzt das Alter  Ich sprach 
dann auch noch mit meinem Vater, aber der woll-
te nichts wissen  Er habe überhaupt keine Prob-
leme mit dem Gedächtnis  Ich drängte Mutter, mit 
dem Hausarzt zu sprechen, was sie dann auch 
machte  Dieser behandelte meinen Vater nun 
schon seit über 30 Jahren  Er sagte nur: ‚Ja, mit 
80 ist es normal, wenn man ein bisschen ver-
gesslich wird ‘
Mein Vater veränderte sich immer mehr  Er zog 
sich zurück, wollte nicht mehr aus dem Haus, 
keine Leute mehr treffen  Er schlief viel, auch am 
Tag  Er interessierte sich für nichts mehr und 
wurde immer reizbarer  Meine Mutter rief mich 
oft an und weinte, weil Vater so wütend gewor-
den sei  Früher war mein Vater ein ganz friedli-
cher Mensch  Aber jetzt konnte er wegen einer 
Kleinigkeit total durchdrehen  

Meine Eltern begannen, sich immer mehr zu iso-
lieren  Erstens, weil mein Vater keine fremden 
Leute mehr ertrug und zweitens, weil sich meine 
Mutter für das Verhalten meines Vaters genierte  
Sie schlossen sich richtig ein  Ich glaube, dadurch 
verschlimmerte sich der Zustand meines Vaters 
zusätzlich  Aber auch meine Mutter war immer 
schlechter beieinander, ich glaube, sie wurde de-
pressiv  Meine dringende Bitte, erneut zum Haus-
arzt zu gehen, wollte sie nicht hören  Der habe 
schließlich behauptet, Vergesslichkeit sei im Al-
ter normal 
Eines Morgens rief meine Mutter mich bei der 
Arbeit an: Vater sei verschwunden  Ich konnte 
zum Glück gleich los und fuhr mit dem Auto 
durch die Gegend, wo meine Eltern wohnen  
Nach einer Weile fand ich meinen Vater  Er ging 
ohne Mantel in den Hausschuhen auf dem Trot-
toir  In dieser Kälte! Danach willigte meine Mut-
ter ein, nochmals mit Vater zum Arzt zu gehen  
Der machte so einen Test mit ihm – stellte ihm 
Fragen und er musste eine Uhr zeichnen – und 
dann sagte er, mein Vater habe Alzheimer  Aber 
da könne man nichts dagegen machen  Es gäbe 
noch keine Heilung  
Es kamen laufend neue Schwierigkeiten hinzu, 
z  B , dass er immer mehr Probleme mit der Spra-
che hatte  Er fand oft einfach die Worte nicht und 
wurde wütend, wenn man ihn nicht verstand  
Nachts wurde er immer unruhiger, konnte nicht 
mehr schlafen, ging ständig in der Wohnung hin 
und her und suchte nach Essen  Meine Mutter 
war fix und fertig  Der Hausarzt verschrieb mei-
nem Vater ein Schlafmittel  Er schlief dann zwar 
besser in der Nacht, war am Tag aber komplett 
verwirrt und unsicher auf den Beinen 
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Ich rief dann bei der Alzheimer Beratungsstelle 
an, wo mir geraten wurde, in der Memory Clinic 
eine genaue Abklärung zu machen und die richti-
ge Behandlung zu verordnen  Der Hausarzt war 
aber nicht bereit, meinen Vater zu überweisen  
Das habe keinen Sinn, man könne gegen Alzhei-
mer nichts machen  Das koste nur viel und bringe 
nichts  Auf den Rat der Beraterin meldeten wir 
meinen Vater selbst in der Memory Clinic an  Dort 
wurden viele Untersuchungen und Tests gemacht 
und Medikamente verschrieben  Meine Mutter 
wollte nicht mehr zum Hausarzt 
Jetzt brauchte mein Vater immer mehr Hilfe, auch 
beim An- und Ausziehen und bei der Körperpfle-
ge  Aber er wollte sich nicht helfen lassen  Vor al-
lem gegen das Waschen wehrte er sich heftig  Das 
gab dann immer wieder richtige Kämpfe zwischen 
meinen Eltern, wenn Mutter ihn waschen wollte  
Ich glaube, die haben sich manchmal richtig ge-
schlagen  
Ich hätte meiner Mutter gerne mehr geholfen, 
aber ich konnte bei der Arbeit nicht reduzieren, 
dazu war mein Chef nicht bereit  Und die Arbeit 
ganz aufgeben kam nicht infrage  Woher sollte 
dann das Geld kommen?
Ich drängte meine Mutter, zu einem anderen Arzt 
zu gehen, was sie dann auch machte  Der neue 
Hausarzt verschrieb die Spitex (ambulanter Pfle-
gedienst in der Schweiz), aber das ging gar nicht 
gut  Als die Spitex-Mitarbeiterin das erste Mal 
kam, wollte sie meinen Vater duschen  Das ging 
aber nicht, weil er sich so wehrte  Die Spitex-Mit-
arbeiterin ging dann unverrichteter Dinge wieder 
und meine Mutter sagte, sie brauche die Spitex 
nicht  Das könne sie allein besser  
Mein Vater sah immer schlimmer aus und hatte 
einen üblen Körpergeruch, weil er sich nicht wa-
schen ließ  Er schlief jetzt den ganzen Tag und war 
nur noch nachts wach  Meine Mutter wollte nie-
manden mehr ins Haus lassen, weil es auch 
schon schlimm aussah  Vater machte nachts ein 
riesen Chaos und Mutter kam nicht mehr nach 
mit Aufräumen und Putzen  Mein Vater begann, 
auch in Ecken zu pinkeln und zu stuhlen  
Als meine Mutter zusammenbrach und ins Spital 
musste, kam mein Vater in ein Pflegeheim  Als ich 
ihn dorthin brachte, übergab ich der zuständigen

Pflegefachfrau den Plastiksack mit den vielen 
Medikamenten meines Vaters  Sie fragte, welche 
Medikamente er wann und in welcher Dosis ein-
nehmen müsse  Ich wusste es nicht, denn das 
hatte immer meine Mutter gemacht  Also rief ich 
sie im Spital an und fragte nach  Sie sagte: „Ja, am 
Morgen muss er so eine kleine weiße Tablette 
nehmen und zwei kleine blaue und die rosarote 
Kapsel nimmt er am Mittag, usw “ Da stellte sich 
heraus, dass Mutter ihm die Schlaftablette immer 
am Morgen gegeben hatte  Kein Wunder, dass er 
am Tag schlief und nachts wach war!
Im Pflegeheim haben sie dann auch festgestellt, 
dass Vater völlig ausgetrocknet war  Er hatte offen-
bar zu Hause viel zu wenig getrunken  Und er hat-
te eine schlimme offene Stelle am Unterschenkel 
Das Personal im Pflegeheim hatte es dann gar 
nicht einfach mit meinem Vater  Er war total 
durcheinander und fühlte sich durch die Pflege-
rinnen bedroht  Er wehrte sich gegen die Pflege 
und schrie viele Stunden am Tag und auch nachts 
einfach so vor sich hin  Er griff auch immer wieder 
Mitbewohner an  Es war schlimm 
Die Pflegerinnen haben sich wirklich große Mühe 
gegeben, aber ich hatte oft ein richtig schlechtes 
Gewissen, dass mein Vater ihnen solche Schwie-
rigkeiten machte  Nach ein paar Monaten wurde 
er dann ruhiger und meine Mutter hat sich auch 
wieder etwas erholt  Aber Vater lebte nur noch 
etwa ein halbes Jahr  Er starb dann an einer Lun-
genentzündung “

Was diese Tochter erzählt, ist ihr und ihren El-
tern nicht wirklich passiert. Denn diese Tochter 
und auch ihre Eltern sind keine real existieren-
den Personen. Wir haben diesen Bericht aus 
Elementen von zahlreichen Gesprächen mit 
Angehörigen von Menschen mit Demenz zu-
sammengefügt. Es handelt sich also um eine Art 
Collage. Alles, was darin beschrieben wird, ha-
ben wir aber selbst miterlebt oder es wurde uns 
aus erster Hand berichtet.

Nun könnte man sich beim Lesen natürlich 
denken, dass die einzelnen Ereignisse für sich 
gewiss vorkommen können, aber sicher nicht in 
dieser Ansammlung und Häufung. Tatsächlich 
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hören wir in unserer Arbeit mit Angehörigen 
von Menschen mit Demenz immer wieder von 
genau solchen langen und zermürbenden „Irr-
wegen“. Viele Angehörige haben – v. a. bei Erst-
gesprächen – ein großes Bedürfnis, endlich ein-
mal einem Menschen alles zu erzählen, was sie 
erleben und erlebt haben. Und das ist dann 
eben oft eine ganze Menge!

Was brauchen Angehörige von Menschen 
mit Demenz in solchen oder ähnlichen belas-
tenden Situationen? Diese Frage zu beantwor-
ten, ist das – zugegeben ehrgeizige – Ziel dieses 
Buches. Wir setzen uns damit auseinander, wie 
Angehörigenberatung aussehen müsste, damit 
sie wirklich hilfreich und wirksam ist. Nun gibt 
es dazu mittlerweile eine große Anzahl wissen-
schaftlicher Studien, welche gezeigt haben, 
dass bestimmte Beratungs- und Therapieange-
bote die Situation von Angehörigen deutlich 
verbessern können. Mögliche positive Effekte 
sind beispielsweise, dass sich Angehörige weni-
ger belastet und/oder depressiv fühlen, vom 
Umfeld mehr Unterstützung erfahren oder dass 
die demenzbetroffene Person länger zuhause 
wohnen kann (Garand et al., 2019; Mittelman 
et al., 2006; Signe & Elmstahl, 2008; Sperling 
et al., 2019; Wilz et al., 2018). In den meisten 
Fällen handelt es sich bei diesen Angeboten um 
hochspezialisierte und oft zeitintensive Multi-
komponenten-Interventionen.

Natürlich wäre es wünschenswert, dass An-
gehörige von Menschen mit Demenz überall 
Zugang zu hochprofessioneller, spezialisierter, 
evidenzbasierter Beratung und Therapie hät-
ten. Psychotherapeutische Ansätze oder Bera-
tungsmodelle, z. B. das Tele.TanDem-Behand-
lungsprogramm (Wilz et al., 2015) oder das 
Beratungsmodell von Mittelman und Kollegen 
(2006), bei denen Angehörige über einen län-
geren Zeitraum von einer gleichbleibenden 
Fachperson begleitet werden und deren Wirk-
samkeit in wissenschaftlichen Studien aufge-
zeigt wurde (Mittelman et al., 2006; Wilz et al., 
2018), wären in einer perfekten Welt allen zu-
gänglich. Die Realität sieht aber derzeit in vie-
len deutschsprachigen Regionen ganz anders 

aus. Es gibt zwar einige lokale Bestrebungen, 
prozessbegleitende Beratungsmodelle mit ei-
ner konstanten Ansprechperson für Angehöri-
ge von Menschen mit Demenz aufzubauen. 
Viele davon befinden sich aber im (Pilot-)Pro-
jektstatus mit ungesicherter Finanzierung und 
nur ganz wenige davon sind bisher in die Regel-
versorgung übernommen worden. Oft werden 
Pilotprojekte ein paar Monate oder bestenfalls 
ein paar Jahre lang von öffentlicher und/oder 
privat-gemeinnütziger Seite unterstützt. Die 
weitere Finanzierung scheitert dann meistens 
an den fehlenden rechtlichen Rahmenbedin-
gungen des Gesundheits- und Sozialwesens. 
Auf gesundheits- und sozialpolitischer Ebene 
muss also noch viel getan werden, um diesen 
Missstand zu beheben. 

Neben dem unbedingt nötigen Druck auf die 
Politik, die rechtlichen Rahmenbedingungen 
der bedarfsgerechten Finanzierung von Ange-
hörigenberatung zu schaffen, gibt es aber schon 
jetzt die Möglichkeit, Potenziale von Fachperso-
nen im Gesundheits- und Sozialwesen zu nut-
zen, um die Beratung von Angehörigen von 
Menschen mit Demenz zu verbessern. Die zahl-
reichen internationalen Forschungsprojekte und 
die vielen Praxiserfahrungen, welche in diesem 
Bereich bereits gemacht, dokumentiert und pu-
bliziert wurden, stellen einen großen Fundus an 
bewährten Strategien dar. Die Nutzung dieses 
Fundus durch Fachpersonen des Gesundheits- 
und Sozialwesens wird aber dadurch erschwert, 
dass die meisten entsprechenden Informatio-
nen nur in englischer Sprache vorliegen. Hinzu 
kommt, dass wissenschaftliche Literatur oft we-
nig eingängig und verständlich formuliert ist. Es 
fehlt also an niederschwelligen Zugängen zu 
wichtigen Informationen für Beratende. Noch 
gibt es im deutschsprachigen Raum keine Pub-
likation, welche allgemein verständlich (d. h. 
nicht in einer akademischen Fachsprache) die-
jenigen Prinzipien der Beratung von Angehö-
rigen von Menschen mit Demenz darstellt, 
welche sich in wissenschaftlichen Studien als 
wirksam erwiesen haben. Ziel dieses Buches ist 
es, genau hier einen Beitrag zu leisten. 
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