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München – Robert U. erinnert
sichnochgenau: „Ichwärenie-
mals auf die Idee gekommen,
dass meine Frau Alzheimer ha-
ben könnte. Nicht nur auf-
grund des Alters, sondern weil
ich auch nicht wusste, wie die
Anfangssymptome sind.“ Erst
als er bemerkt, dass Claudia Er-
eignisse, die sie gemeinsam er-
lebt haben, ganz anders wie-
dergibt, bittet er sie, zum Arzt
zu gehen. Claudia ist 54, als sie
die Diagnose erhält, die ihr Le-
ben aus den Angeln hebt. „Die
Begegnung auf Augenhöhehat
sich verschoben. Die Liebe hat
sich mehr zu Schutzbedürftig-
keit, zuMitleid gewandelt, von
mir. Claudia nimmt das gar
nicht so wahr – und das macht
vielesextremschwer.“
Hilfe in dieser schwierigen

Situation findet Robert bei
„Desideria Care“, einem ge-
meinnützigenVerein fürAnge-
hörige von Menschen mit De-
menz. Désirée von Bohlen und
Halbachhat denVerein vor sie-
ben Jahren in München ge-
gründet. Ihre Mutter ist die
Schwester des schwedischen
KönigsCarlGustav.Désiréevon
Bohlen und Halbach gehört
zumHochadel,könntePrinzes-
singenanntwerden, istaberge-
erdetundunprätentiös.
„Mir klarzumachen, dass ich

mitansehen muss, wie ein
Mensch vergeht – der Mensch,
mitdemichaltwerdenwollte“,
ist für Robert noch immer „un-
fassbar dramatisch“, wie er in
einem Podcast des Vereins be-
kennt. Inzwischen hat er zwar
Routine in der Betreuung ent-
wickelt, aber die Krankheit
raubt immer mehr von dem,
was seine Frau einmal ausge-
machthat.

DieKrankheit
bedeutet füralle
Veränderung

Das Allerkomplizierteste sei,
die Krankheit verstehen zu ler-
nen.Zuerkennen,wannesbes-
ser sei, den Partner in seiner
Welt zu belassen, statt ihn zu
korrigieren. „Die Verantwor-
tung wahrzunehmen, ohne
dass der andere den Eindruck
hat, man wird übergriffig.“
Claudia merke ohnehin ihre
Beschränkung, das macht sie
zornig.RobertsgroßeAngst ist,
dass seine Frau, die für ihre
Fröhlichkeit beliebt war, viel-
leicht im Laufe der Krankheit
böse werden könnte – auch ge-
gen ihn. „Daswürdemirwahn-
sinnig wehtun. Aber auch da
wirdes sosein,dass ichdashin-
nehmenmuss.“
Angehörigen beizustehen,

sie in scheinbar unlösbaren
Konflikten zu stützen, war ein
Impuls, den Désirée von Boh-
len und Halbach nach eigenen
Schicksalsschlägen hatte. Die
heute 60-Jährige, die als junge
Frau einen schwerenVerkehrs-
unfall überlebte und deren
Tochter an Magersucht er-
krankt war, ist selbst „immer
unheimlich gut rausgekom-
men aus diesen Geschichten“.
IhreHaltungistes,Dingezuak-
zeptieren, wie sie sind – und
das Beste daraus zu machen.
„Nur wenn man Schicksals-
schläge akzeptiert, kann man
auch nächste Schritte in An-
griff nehmen“, sagt sie mit ei-

ner entschlossenen Stimme.
AlssieumdasLebenihrerToch-
ter bangt, lernt sie in einer
Münchner Klinik eine empa-
thische Therapeutin kennen,
die in ihr den Wunsch weckt,
selber Menschen beizustehen,
deren Leben durch die Krank-
heit von Angehörigen aus den
Fugengerät.
Alles andere war dann so et-

was wie Fügung, wie sie es
nennt: Die Malteser baten sie
umeinenKontakt zu ihrerTan-
te Silvia von Schweden, die vor
vielen Jahren eine Stiftung für
Alzheimer-Patienten ins Leben
gerufen hatte (die Mutter von
Königin Silvia und ein Bruder
waren anAlzheimer erkrankt).
Der Kontakt zu den Maltesern
war geknüpft, sie fragt, wo sie
sich einbringen kann und ar-
beitet jahrelang ehrenamtlich
mit. Die selbstbewusste Frau
leitet eine Tagesstätte für Men-
schen mit Demenz, lässt sich
zur Demenzbegleiterin und fa-
milientherapeutischen Berate-
rinausbilden.

Krankenkassen
bezahlendas
Coachingbishernicht

ImLaufederZeitentstehtdie
Idee, die pflegenden Angehöri-
gen von an Demenz erkrank-
tenMenschenzuunterstützen.
2017 gründet die Münchnerin

Desideria Care. Inzwischen
gibt es über zehn Angestellte
undrund20freiberuflicheCoa-
ches. Anders als die Alzheimer
Stiftung,dieAnlaufstellevoral-
lem für Erkrankte ist, konzen-
triert sich Desideria Care aus-
schließlichaufAngehörige.Die
Coaches helfen den Klienten,
das Chaos bei diesemAbschied
aufRatenzusortieren,dieeige-

nen Ängste wahrzunehmen.
Hilfe, die allerdings etwas kos-
tet. Eine Einzelstunde (inzwi-
schen meist online) kostet 110
Euro plus Mehrwertsteuer, ein
Hausbesuch150Eurozuzüglich
Mehrwertsteuer. Eine Informa-
tion, die zunächst irritiert: Ein
gemeinnütziger Verein kas-
siert fürsCoaching?

Désirée von Bohlen und
Halbach erklärt: „Momentan
finanzierenwir unsnoch zu80
Prozent über Spenden.“ Aber:
Coaching sei leider ein Premi-
um-Produkt.Manmüsseein re-
flektierter Mensch sein, um zu
erkennen: „Was kann ich per-
sönlichändern,damitsichmei-
ne Situation bessert? Ändere
ich etwas bei mir, ändert sich
auch etwas im Familiensys-
tem.“ Und: Coaching sei keine
Therapie. Daher zahlt bisher
auchnichtdieKrankenkasse.
VieleMenschenausdemMit-

telstand kommen zu Desideria
Care. Und da kam der Vereins-
gründerin der Gedanke: „Es
kann doch nicht sein, dass wir
etwa einem Juristen mit Spen-
deneinCoachingermöglichen!
Das finde ich nicht richtig. Das
kann der sich auch selber leis-
ten.Es istdieFrage:Wasbin ich
mir wert?“ Aber sie will kein
Exklusiv-Angebot für Gutbe-
tuchte: Menschen aller Cou-
leurundFinanzkraft sollenHil-
feerhalten.AlsowurdeeinFair-
Coaching-Topf eingerichtet, in
den Paten hineinspenden.Wer
sich den vollen Satz eines Coa-
chingsnicht leistenkann,zahlt
– je nach Möglichkeit – nur 20
oder30EuroproStunde.
DesideriaCarebekommtkei-

ne staatlichen Zuschüsse. Nur
das Angehörigenseminar und
die Online-Demenzsprech-

stunde werden vom bayeri-
schen Sozialministerium ge-
fördert. Die Geschäftsstelle
und alle damit verbundenen
Kosten werden über Spenden
finanziert. „Mein Traum wäre,
dass die Kranken- oder Pflege-
kassen den Familien ein An-
recht auf fünf Coachings pro
Jahr einräumen, wenn die Dia-
gnose da ist.“ Im Schnitt kom-
men die Klienten fünf- bis
sechsmal im Jahr. „Ein pflegen-
der Angehöriger ist nicht
krank, er ist belastet. Und wir
wollen verhindern, dass er
krankwird.“

„Diemeisten
kommenerst,wenn
dieHüttebrennt“

DieCoachesgehenaufdieFa-
miliendynamik ein: Was
macht die Pflege mit dem An-
gehörigen? Was muss getan
werden, damit er nicht unter-
geht? Desideria Care rät, mög-
lichstschnelleinNetzwerkauf-
zubauen – mit Ärzten, Nach-
barn, Kindern und Freunden.
„Aber die meisten kommen
erst, wenn die Hütte brennt“,
bedauert von Bohlen und Hal-
bach. Eine Demenz offenbare
oft Muster, die in den Familien
vorhanden sind, und sorge da-
mit für Spannungsverhältnis-
se. „Familien brechen ausein-
ander,weilmansichnicht eini-

genkann.EsgibtMissverständ-
nisse. Wir versuchen im
Coachingalles,was vondenFa-
milienmitgliedern kommt, zu
integrieren. Ist ein Limit in der
häuslichen Pflege erreicht, be-
gleiten wir unsere Klienten
auch in diesem Prozess, um ei-
nen guten Weg innerhalb der
Familiezu finden.“
Es sind meist Töchter und

Schwiegertöchter, berufstätige
Frauen, die sich an den Verein
wenden. „Sie müssen so viele
Bälle in der Luft halten: eigene
Familie, Beruf und Pflege“,
weiß die Mutter dreier Kinder.
Viele Kurse werden daher
abends oder am Wochenende
angeboten. Hauptzielgruppe
sind Frauen zwischen 40 und
65, die ihre Eltern oder Schwie-
gereltern pflegen: „Pflege“,
sagt Désirée von Bohlen und
Halbach, „istweiblich.“

Ein Abschied auf Raten
Der Verein Desideria Care hilft Angehörigen von Menschen, die an Demenz erkrankt sind

Gut beschützt von ihrem Mann: Maria aus Münster. Fotografiert von Ingrid Hagenhenrich, die da-
mit den ersten Preis beim Fotowettbewerb von Desideria Care gewann. HAGENHENRICH

Ihren an Demenz erkrankten Vater hat Barbara Lange aus Freising
im Urlaub auf Teneriffa fotografiert. LANGE

Vereinsgründerin Désirée von Bohlen und Halbach. A. SCHMIDT

Bettsocken hatte die Oma von Stephanie Harke gerne gehäkelt.
Mit der Demenz entstanden neue Formen. HARKE

Eigenschaften, die Angehörige
von Demenzkranken drin-
gend brauchen. A. SCHMIDT

Spendenkonto
Angehörigen Hilfen an die Hand
zu geben, mit denen sie ihre an
Demenz erkrankten Eltern oder
Partner besser pflegen und auch
besser für sich selber sorgen
können, ist das Ziel des Vereins.
Spenden an Desideria Care e.V.,
IBAN: DE18 7015 00001004 7700
77. Sie erhalten eine Spendenbe-
scheinigung fürs Finanzamt. Für
50 Euro im Monat kann man auch
dem Freundeskreis beitreten.
Weitere Infos: www.desideria.org
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München – „Man verliert die
Würde nicht durch die Krank-
heit, sondern durch das soziale
Umfeld.“ Ein Satz, der die Ar-
beit von Desideria Care nach-
haltig bestimmt. Mit seiner Ar-
beit will der Verein das Thema
Demenz aus der Tabuzone ho-
len, etwas dagegen tun, dass
sich Angehörige zurückziehen
und sich schämen für unge-

wohntes Verhalten von Men-
schen mit Demenz. „Was wäre
denn so schlimm daran, wenn
jemand im Pyjama nach drau-
ßen geht oder zwei verschiede-
ne Strümpfe anhat?“, fragt Dé-
sirée von Bohlen und Halbach,
Gründerin von Desideria Care.
Für pflegende Angehörige sei
es oft demütigend, wenn das
Umfeld schockiert reagiert.

Den Erkrankten werde gespie-
gelt: „Mit dir stimmt etwas
nicht.“
Désirée von Bohlen und

Halbachärgertsichüberbedrü-
ckende Bilder, die über De-
menz kursieren. Mit einem Fo-
towettbewerb will der Verein
die Wahrnehmung in der Ge-
sellschaft verändern. Erstmals
wurde er 2022 ausgeschrieben.

„Die Siegerbilder zeigen De-
menz aus einer neuen, lebens-
bejahenden Perspektive“,
heißt es im Jahresbericht des
Vereins. Die Volkskrankheit
habe auch ein liebevolles Ge-
sicht – allen Schwierigkeiten
zumTrotz.
2023 hat der Verein 47 Ange-

hörigenseminaremitmaximal
acht Teilnehmern durchge-

führt. Über 400 Angehörige
wurden gecoacht. Außerdem
wurden fünf Angehörigen-
gruppen angeboten, die sich
monatlich treffen. Es gibt eine
Online-Selbsthilfegruppe für
Jugendliche, die einen Men-
schen mit Demenz mitversor-
gen.DerStart inseigeneLeben,
der durch die Pflegeverantwor-
tungbelastet ist, soll so erleich-

tert werden. Im Desideria Pod-
cast „Leben Lieben Pflegen“ ge-
ben Angehörige Tipps für die
Gestaltung des Lebens mit De-
menz. Der Verein veranstaltet
aber auch Konzerte unter dem
Motto „Musik imKopf“, umEr-
krankten wie Angehörigen
schöne Erlebnisse in ihrem an-
strengenden Alltag zu schen-
ken. CLAUDIA MÖLLERS

„Demenz muss raus aus der Tabuzone“
Verein arbeitet gegen Stigmatisierung der Krankheit – 400 Angehörige von Coaches geschult

München – Davor haben viele
Menschen Angst: Im Alter an
Demenz zu leiden. Nach und
nach seine Orientierung, seine
Erinnerungenzuverlieren.Die
Liebsten nicht mehr zu erken-
nen. Langsam zu verlöschen.
Wie die Deutsche Alzheimer
Gesellschaft erklärt, versteht
man unter Demenz einMuster
von Symptomen, das viele ver-
schiedene Ursachen haben
kann.EineDemenz führtdazu,
dass sich verschiedene geistige
Fähigkeiten im Vergleich zum
früheren Zustand verschlech-
tern. Alzheimer ist die häufigs-
teUrsache füreineDemenz.
NichtjedeFormvonaltersbe-

dingter Vergesslichkeit muss
aber gleich eine Demenz be-
deuten. „Wenn Sie ab und zu
IhrenSchlüsselverlegen,einen
Termin vergessen oder Ihnen
der Name eines Bekannten
nicht einfällt, ist das kein
Grund zur Beunruhigung“, be-
tont die Alzheimer Gesell-
schaft. Treten aber häufig und
über längere Zeit Störungen
des Kurzzeitgedächtnisses, der
Konzentration oder der Orien-
tierung auf, sollte man einen
Arzt aufsuchen. Etwa: Man
kannsichnichtmehrerinnern,
einen bestimmten Termin
überhaupt vereinbart zu ha-
ben. Oder man findet sich in
neuen Umgebungen wesent-
lich schlechter zurecht als frü-
her.
Solche Symptome können

verschiedene Ursachen haben,
wie die Hilfsorganisation un-
terstreicht: Stress oder Bur-
nout, seelische Belastungen,
Depressionen, eine Hormon-
Umstellung können ebenso
der Grund sein wie eine Unter-
funktion der Schilddrüse oder
eine Tumorerkrankung. Auch
Medikamente können die geis-
tige Leistungsfähigkeit beein-
trächtigen. Grund genug also,
ärztlichenRatzusuchen.
In Deutschland leben nach

jüngsten epidemiologischen
Schätzungen rund 1,8 Millio-
nen Menschen mit Demenz,
meldet die Alzheimer Gesell-

schaft. Jeden Tag kommen et-
wa 900 Patienten hinzu. Da es
mehr Neuerkrankungen als
Sterbefälle von bereits Er-
krankten gibt, steigt die Zahl
der Demenzkranken. Sollte es
keinenDurchbruchbeiPräven-
tion und Therapie geben,
schreibt die Alzheimer Gesell-
schaft, könnte sichdieZahl der
Erkrankten bis 2050 auf 2,4 bis
2,8Millionenerhöhen.
Die schwedische Königin Sil-

via hat 1996 eine Stiftung ge-
gründet, nachdem ihre Mutter
und ihr Bruder an Alzheimer
erkrankt waren. „Stiftelsen Sil-
viahemmet“ (Hemmet heißt
Zuhause) hat eine eigene Philo-
sophie, die auf vier Säulen ba-
siert: Symptomkontrolle, Un-
terstützung der Angehörigen,
TeamarbeitundKommunikati-
on. Auch ihre Nichte Désirée
vonBohlen undHalbach ist be-
eindruckt von dem Projekt,
lässt sich nach der Silviahem-
met-Methode ausbilden. Die
Arbeit ihres Vereins ist auch
Trauerarbeit: „Die Menschen
verlieren den Erkrankten
Stück für Stück, obwohl er
noch lebt. Es ist ein ständiges
Sich-Verabschieden.“

CLAUDIA MÖLLERS

Wenn geistige
Fähigkeiten
verlöschen

WAS IST DEMENZ?

Königin Silvia von Schweden
2015 bei einem Besuch der
Malteser in München. PP


