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Etwa drei Viertel der Menschen, die mit einer Demenz leben (MmD), werden von 
ihren Angehörigen zu Hause versorgt. Diese Angehörigen sind überwiegend 
weiblich und kümmern sich entweder um ihren Ehemann oder einen Elternteil. 
Gemeinsam ist ihnen, dass sie sich zu Beginn der Erkrankung nicht als pflegen-
de Angehörige identifizieren. Denn Pflege ist kulturell auf körperliche Pflegelei-
stungen begrenzt. Dabei muss allerdings die Frage gestellt werden, ab wann 
Pflege beginnt. 

Es ist durchaus denkbar, diesen Begriff 
auszuweiten. Denn gerade zu Beginn 
einer demenziellen Erkrankung sind 
die (pflegenden) Angehörigen stark 
emotional gefordert und übernehmen 
mannigfaltige Aufgaben mit einem ho-
hen zeitlichen Bedarf. Diese sind zwar 
weniger körperlich, dafür aber in oft 
hohem Maße psychisch anstrengend. 
In der Literatur werden daher auch al-
ternative Begriffe für Angehörige von 
MmD vorgeschlagen, zum Beispiel 
Kümmerer, Fürsorgende oder An- oder 
Zugehörige.

Pflegende Angehörige haben 
selbst ein erhöhtes Risiko für
negative psychische Folgen
Pflegende Angehörige von MmD wer-
den dabei häufig als unsichtbare zweite 
Patienten bezeichnet. Denn diese sind 
durch ein erhöhtes Maß an Stress be-
sonders vulnerabel, selbst körperliche 
und/oder psychische Erkrankungen zu 
entwickeln. Die steigende Verantwor-
tung, der Rollenwechsel, der progredi-
ente Hilfebedarf und die zunehmenden 
(Pflege-)Aufgaben gehen oft einher 
mit einer steigenden körperlichen so-
wie vor allem psychischen Belastung 
der Angehörigen. Als besonders her-
ausfordernd erleben Angehörige von 
MmD antizipatorische Trauer, den vor-
gezogenen Verlust, einen Menschen 
zu verlieren, der zwar körperlich noch 
da ist, sich psychisch aber zunehmend 
verändert. 

Insbesondere die Gefahr, an einer De-
pression zu erkranken, ist für pflegen-
de Angehörige von MmD besonders 
hoch – Schätzungen zu Folge sind 

zwischen 22 und 80 Prozent der pfle-
genden Angehörigen von MmD von 
einer Depression betroffen. Die Raten 
sind signifikant höher als in soziode-
mografisch vergleichbaren Gruppen 
von Nicht-Pflegenden und von Pflegen-
den von Menschen mit nicht-demenz-
bedingten chronischen oder psychiatri-
schen Erkrankungen.

Auch pflegende Angehörige von Men-
schen mit einer milden kognitiven 
Beeinträchtigung (mild cognitive im-
pairment) weisen Prävalenzraten von 
23 Prozent für Depressionen auf und 
haben ein erhöhtes Risiko für negative 
psychische Folgen.

Die Pflegebelastung ist 
individuell
Es liegen mannigfaltige Studien vor, 
die untersuchen, welche Faktoren die 
Belastung pflegender Angehöriger von 
MmD vorhersagen. Prinzipiell kann 
man hier Faktoren des MmD (zum 
Beispiel Schweregrad der Demenz, 
Häufigkeit von sogenannten heraus-
fordernden Verhaltensweisen) von 
Faktoren der Person des pflegenden 
Angehörigen (zum Beispiel Selbstwirk-
samkeitserwartung, Bereitschaft Hilfe 
anzunehmen) sowie von Faktoren der 
Lebenssituation und der Umwelt (zum 
Beispiel finanzieller Status, sozioöko-
nomischer Hintergrund, Verfügbarkeit 
von Hilfs- und Unterstützungsmöglich-
keiten) unterscheiden.

Dabei gibt es Hinweise, dass vor allem 
die Belastung durch demenzspezifi-
sche Faktoren des MmD den größ-
ten Teil an Pflegebelastung ausma-

chen. Geschätzt sind 16 Prozent der 
Belastung der pflegenden Angehörigen 
auf Krankheitsmerkmale des MmD zu-
rückzuführen. In diesem Zusammen-
hang weist eine Vielzahl von Studien 
darauf hin, dass das Vorkommen von 
herausfordernden Verhaltensweisen, 
vor allem Reizbarkeit, Agitiertheit, 
Schlafstörungen, Angst, Apathie und 
Halluzinationen, eine höhere Belastung 
von pflegenden Angehörigen vorher-
sagt. Dabei scheint es nicht das abso-
lute Ausmaß dieser herausfordernden 
Verhaltensweisen zu sein, sondern 
vor allem das subjektiv empfundene 
Belastungserleben dadurch.

Verschiedene Faktoren haben 
Einfluss auf die Belastung
Bezüglich der Faktoren der Person 
des pflegenden Angehörigen wurden 
vor allem Persönlichkeitsmerkmale, 
Kompetenzgefühle in der Pflege so-
wie Selbstwirksamkeitserleben und 
Bewältigungsstrategien als wichtige 
Prädiktoren der Belastung pflegender 
Angehöriger identifiziert.

Bezüglich der Faktoren der Lebens-
situation ist bekannt, dass vor allem 
die finanzielle Mehrbelastung durch 
die Pflegesituation die Belastung von 
pflegenden Angehörigen negativ be-
einflusst. Zudem sind Familienkonflik-
te rund um die Pflegesituation sowie 
mangelnde Wertschätzung für die Ar-
beit der pflegenden Angehörigen be-
sonders belastend.

Je nach Resilienz sind 
pflegende Angehörige unter-
schiedlich gestresst
Interessant ist, dass pflegende Ange-
hörige von MmD die hohen Pflegean-
forderungen sehr heterogen bewälti-
gen und unterschiedlich belastet zu 
sein scheinen. Es gibt neben den pfle-
genden Angehörigen, die selbst krank 
werden, ebenfalls Angehörige, die trotz 
der Pflegesituation ihre Gesundheit 

tungstermine) bei pflegenden Angehö-
rigen von MmD konnte zeigen, dass die 
beratenen Angehörige noch nach drei 
Jahren signifikant weniger depressiv 
waren als die Angehörigen der Kon-
trollgruppe.

Um Kenntnis über die individuellen 
Stress- und Resilienzfaktoren zu erlan-
gen und dadurch die psychosoziale Be-
ratung individuell anzupassen, haben 
wir in Zusammenarbeit mit dem Zen-
trum für Qualität in der Pflege (ZQP) 
den FARBE-Fragebogen (Fragebogen 
zur Angehörigen-Resilienz und -Belas
tung) entwickelt. Die Faktorenstruktur 
konnte in einer Studie bestätigt werden 
und der Fragebogen weist gute psy-
chometrische Kennwerte hinsichtlich 
Reliabilität und Validität auf. 

Risiken einer erhöhten Pflege-
belastung durch den FARBE-
Fragebogen identifizieren
Der FARBE-Fragebogen basiert auf ei-
nem Waage-Modell in dem Resilienz- 
und Belastungsfaktoren zueinander 
in Beziehung gesetzt werden. Durch 
die Kenntnis der individuellen Stress- 
und Resilienzfaktoren der pflegenden 
Angehörigen kann in der Beratung er-
möglicht werden, entstigmatisierend 
und entpathologisierend Risiken einer 
erhöhten Pflegebelastung und den 
Nutzen präventiver Interventionen zu 
verdeutlichen. Zudem sollen die pfle-
genden Angehörigen, die besonders 
gefährdet sind, schneller identifiziert 
und durch Beratung mittel- bis lang-
fristig begleitet werden.

Dazu besteht der FARBE-Fragebogen 
aus vier Skalen, von denen jeweils 
zwei Skalen Resilienzfaktoren (Meine 
Kraftspender) und zwei Skalen Bela-
stungsfaktoren (Meine Kräftezehrer) 
abbilden:
•	 Resilienzskalen: „Meine innere 
	 Haltung“ und „Meine Energiequellen“
•	 Belastungsskalen: „Schwierigkeiten
 	 im Umgang mit dem Menschen mit  
	 Demenz“ und „Allgemeine Be-
	 lastungen meiner Lebenssituation“

Das Besondere an dem Fragebogen 
ist, dass diese Faktoren zueinander 

und ihr Wohlbefinden aufrechterhalten 
können. Einige sind offenbar resilienter 
als andere. 

Resilienz oder auch die psychische Wi-
derstandskraft meint die individuelle 
Fähigkeit, trotz Widrigkeiten gesund 
zu bleiben und sich von stressreichen 
Lebensereignissen erholen zu können. 
Gerade für Angehörige, die eine beson-
ders hohe Vulnerabilität aufweisen, 
kommt der Resilienz eine besondere 
Bedeutung zu.

Inanspruchnahme von Unter-
stützungsangeboten leistet einen 
wichtigen Beitrag zur Resilienz
Resilienz wird aus einem bio-psycho-
sozialen Verständnis heraus definiert, 
denn sowohl biologische (zum Beispiel 
Alter) wie auch psychologische (zum 
Beispiel Selbstwirksamkeitserwartung, 
Optimismus) und soziale (zum Bei-
spiel Partnerschaftsqualität, soziale 
Kontakte) Faktoren beeinflussen die 
Ausprägung der Resilienz. Vor allem 
die soziale Dimension der Resilienz hat 
eine besondere Bedeutung und sollte 
gerade bei pflegenden Angehörigen 
von MmD gefördert werden. 

Hierunter sind neben der Partner-
schaftsqualität, der Quantität und Qua-
lität der sozialen Kontakte vor allem 
auch die Inanspruchnahme von Un-
terstützungsangeboten zu verstehen. 
Den pflegenden Angehörigen, die die 
verfügbaren Hilfs- und Unterstützungs-
möglichkeiten (zum Beispiel stunden-
weise Betreuung in einer Tagespflege) 
in ihrem Netzwerk wahrnehmen, geht 
es besser als den pflegenden Angehö-
rigen, die versuchen, alles alleine ohne 
Einbezug von anderen Helfenden zu 
schaffen.

Es gibt noch kein einheitliches 
Modell zu Resilienzfaktoren bei 
pflegenden Angehörigen
Während zunächst die Erforschung 
von Belastungsfaktoren pflegender 
Angehörige im Vordergrund stand, ge-
winnt die Untersuchung von Resilienz-
faktoren bei pflegenden Angehörigen 
von MmD zunehmend an Bedeutung. 
Dabei geht es unter anderem um die 

Frage, was pflegende Angehörige von 
MmD, die gut mit den pflegebezogenen 
Herausforderungen umgehen können, 
von denen unterscheidet, die durch die 
Belastung selbst krank werden. Es gibt 
bislang noch kein einheitliches und ver-
bindliches Modell darüber, was alles zu 
Resilienzfaktoren bei pflegenden Ange-
hörigen von MmD zählt. 

Als bedeutende Resilienzfaktoren, 
also Faktoren, die die psychische Wi-
derstandskraft verbessern, sind in bis-
herigen Forschungen unter anderem 
die Selbstwirksamkeitserwartung, die 
Beziehungsqualität und die soziale Un-
terstützung identifiziert worden. Vor al-
lem die Selbstwirksamkeitserwartung 
auf der Angehörigenebene ist ein gut 
belegter Resilienzfaktor, der mit einem 
geringeren Stresserleben und einer 
besseren psychischen Gesundheit der 
Pflegenden zusammenhängt. Bewäl-
tigungsstrategien, aber auch die sub-
jektiv empfundene Kompetenz spielen 
eine große Rolle. 

Auf der Ebene der Angehörigen-Um-
welt-Interaktion ist besonders eine 
hohe subjektiv wahrgenommene Un-
terstützung für die psychische und 
körperliche Gesundheit relevant. In der 
Angehörigen-Patienten-Dyade gibt es 
klare Hinweise, dass eine gute Bezie-
hungsqualität zwischen Pflegendem 
und Gepflegtem vor allem zu Beginn 
der Erkrankung protektiv wirken kann.

Beratung von pflegenden 
Angehörigen sollte individuell 
auf Stressbelastung eingehen
Die präventive Wirkung psychosozialer 
Beratung gegen die Entwicklung einer 
Depression bei pflegenden Angehöri-
gen von MmD ist bereits in der Literatur 
beschrieben. Im rheinland-pfälzischen 
Leuchtturmprojekt start-modem konn-
te zum Beispiel durch eine frühe psy-
chosoziale Beratung eine signifikant 
reduzierte Depressionsentwicklung 
bei Angehörigen der Beratungsgruppe 
gegenüber der Kontrollgruppe nach 18 
Monaten erzielt werden. Eine andere 
prospektive, randomisierte Untersu-
chung mit verstärkter psychosozialer 
Beratung (sechs individuelle Bera-
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Resilienz und Stressbelastung pflegender 
Angehöriger von Menschen mit Demenz
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in Beziehung gesetzt werden und 
die Angehörigen damit eine visuelle 
Auswertung über ihr individuelles Ver-
hältnis von Belastungs- zu Resilienz-
faktoren erhalten.

Angehörige haben häufig großes 
Schamgefühl, um unterstützende 
Angebote in Anspruch zu nehmen
Viele pflegende Angehörige versu-
chen aus diversen Gründen lange die 
häusliche Pflege ohne professionelle 
Unterstützung aufrecht zu erhalten. 
In einigen Fällen wissen die Angehö-
rigen nicht ausreichend über Unter-
stützungsmöglichkeiten Bescheid, in 
anderen Fällen besteht ein zu großes 
Scham- oder Pflichtgefühl, um Ange-
bote in Anspruch zu nehmen. „Es geht 
ja noch“ motiviert häufig bis über die 
eigenen Grenzen hinaus, vieles allein 
zu stemmen. 

Hier ist es wichtig, präventiv resilienz-
fördernde Verhaltensweisen zu stär-
ken und für deren Umsetzung zu mo-
tivieren. Eine neuere Entwicklung stel-
len dyadische Interventionen dar. Das 
sind Interventionen, die Menschen mit 
beginnender Demenz und ihre Angehö-
rigen auf Augenhöhe gemeinsam be-
handeln  und vor allem das Ziel haben, 
die Beziehungsqualität zu schützen.

Reduktion der Stressbelastung 
und Aufbau Resilienz fördern
Pflegende Angehörige von MmD sind 
mittlerweile in den Fokus von psycho-
sozialen Interventionen gerückt. Es gibt 

gute Evidenz, dass Verhaltensma-
nagementansätze und Bewältigungs
strategien bezogen auf das Verhal-
ten des MmD bei deren Angehörigen 
überdauernde Effekte in Bezug auf die 
Stimmung, Angst, Depression und sub-
jektives Stresslevel haben. Aber: Auch 
allein die Teilnahme an einer Angehö-
rigengruppe reduziert schon das sub-
jektive Stresserleben. Ebenso haben 
Trainingsmaßnahmen zu Verhaltens-, 
Depressions- und Ärgermanagement, 
kognitiv-behaviorale Therapie (vor al-
lem die kognitive Umstrukturierung), 
individuelle Beratung und der Besuch 
von edukativen und supportiven Grup-
pen sowie Psychoedukations- und Psy-
chotherapiegruppen einen positiven 
Effekt. Es handelt sich hierbei meist 
um mittlere Effektstärken. Sogar te-
lefonbasierte Interventionen konnten 
positive Effekte auf die psychische 
Belastung und depressiven Symptome 
von pflegenden Angehörigen von MmD 
zeigen.

Fazit 
Der frühe Einbezug der Angehörigen 
von MmD ist sehr wichtig. Denn die 
Angehörigen werden oft übersehen, 
obwohl von deren Gesundheit die Ver-
sorgungsstabilität der MmD maßgeb-
lich mitbestimmt wird. Studien zeigen, 
dass psychosoziale und psychologi-
sche Interventionen nicht nur positive 
Auswirkungen auf die Gesundheit der 
pflegenden Angehörigen haben, son-
dern dass diese gleichzeitig die Versor-
gungsstabilität der MmD verbessern 
können. Und auch psychotherapeuti-
schen Ansätze zeigen positive Wirkun-
gen, bei den MmD, bei den Angehöri-
gen und bei den Dyaden. Dennoch sind 
weder psychosoziale noch psychothe-
rapeutische Interventionen für pflegen-
de Angehörige von MmD heutzutage 
Standardangebote der Regelversor-
gung. Hier ist es wichtig, die regionalen 
Versorgungsnetzwerke zu kennen und 
entsprechend Angehörige und MmD 
zielgerichtet für eine professionelle Be-
ratung und Begleitung weitervermitteln 
zu können.
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