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1. Einleitung

Mehr als zwei Drittel der pflegebediirftigen Menschen werden nach wie vor zu Hause
gepflegt (vgl. Statistisches Bundesamt 2010). Es wird angenommen, dass auch die
Mehrheit der Menschen mit Demenz in der eigenen Wohnung bzw. in den Raumlich-
keiten ihrer Angehorigen gepflegt wird. Genauere Zahlen dazu gibt es dem aktuellen
Demenz-Report des Berlin-Instituts fiir Bevolkerung und Entwicklung (vgl. Siitter-
lin/Hofdmann/Klingholz 2011) zufolge nicht. Allgemein lasst sich aber sagen, dass die
Zahl der von einer Demenz betroffenen Menschen aufgrund des demographischen

Wandels weiter steigen wird (ebd.).

Jedoch stellt insbesondere die Versorgung und Betreuung dementiell verdnderter
Menschen eine Herausforderung fiir familidre Versorgungsstrukturen dar: Bestimmte
Verhaltensweisen von Menschen mit Demenz, die als herausfordernd empfunden
werden (z. B. Verwirrtheitszustinde, Weglauftendenzen, Aggressionen sowie depres-
sive Verstimmungen etc.), erschweren den Umgang mit diesen Menschen erheblich.
Zudem fallt es Angehorigen schwer, neue Formen der Kommunikation sowie Alltags-
unterstiitzung fiir erkrankte Familienmitglieder zu entwickeln. In der Folge dieser
Entwicklungen kann festgehalten werden, dass Angehorige (insbesondere Frauen),
die ein Familienmitglied mit Demenz pflegen und versorgen, in der Regel eine erheb-
liche Doppelbelastung iibernehmen: Neben der Pflege, Versorgung und Betreuung
des von einer Demenz betroffenen Menschen, sind auch der eigene Alltag (Familie,
Beruf, evtl. die Versorgung von Kindern) zu gestalten und auftretende Probleme in
der Alltagsbewaltigung zu tiberwinden. In diesem Zusammenhang stellt sich die Fra-
ge, was Alltag fiir die betroffenen Familien! eigentlich bedeutet. Aufderdem ist zu fra-
gen, wie sich das Verstandnis dessen verdndert, wie sich der Alltag fiir die Familien

darstellt, wenn ein Angehoriger von einer Demenz betroffen ist. Und welche Bewilti-

1 Als Familie wird jene Form der sozialen Gruppe bezeichnet, die sich durch das Vorhandensein
von mindestens zwei Generationen und durch ein spezifisches Beziehungs- und Solidaritiatsverhaltnis
auszeichnen (vgl. Miihling/Rupp 2008). Allerdings ist die sozialwissenschaftliche Begriffsklarung sehr
unscharf, weshalb der Begriff ,Familie“ im Prozess der Datengewinnung vermieden wurde: Die befrag-
ten Angehdrigen wurden nicht konkret nach ,ihren Familien“ befragt, sondern nach ihrem Alltagserle-
ben. Auf diese Weise wurde versucht, den Angehorigen selbst die Moglichkeit zu bieten, ihren Sozial-
raum naher zu erlautern.



gungsstrategien finden Angehorige, die einen Menschen mit Demenz zu Hause ver-

sorgen und/oder pflegen, bei gleichzeitiger Bewaltigung des eigenen Alltags?

Die Ubernahme der Pflegeverantwortung ist fiir viele Menschen in der Bundesrepub-
lik Deutschland nach wie vor (wenn auch heute in abgeschwachter Form) eine
Selbstverstandlichkeit (vgl. Haberkern 2009). Die Einfiihrung der Pflegeversicherung
in den 1990er Jahren hat ermdglicht, dass seither eine pflegefachliche Begleitung zum
iiberwiegenden Teil sichergestellt werden kann. In der Konzeption der Pflegeversich-
rung wurde jedoch den Belastungen und Uberforderungen pflegender und/oder be-
treuender Angehoriger nur ungentigend Rechnung getragen (vgl. Biederbeck 2006).
Des Weiteren steht eine Neukonzeption des Pflegebediirftigkeitsbegriffs, der der be-
sonderen Versorgungssituation von Menschen mit Demenz gerecht wird, immer noch
aus (vgl. Blinkert/Klie 2008). Bislang fokussiert (ambulante wie stationare) Pflege die
korperlichen Prozesse der ,pflegebediirftigen Personen (vgl. Koch-Straube 2005).
Flir Menschen mit Demenz und deren Angehorige stellen pflegerische Aspekte oft-
mals jedoch nur einen Teil der Alltagsbewaltigung dar. Wie im Folgenden dargelegt
wird, sind es auch nicht-kérperliche bzw. nicht-pflegerische Aspekte, die den Alltag
erschweren und Angehorige sowie Betroffene an die Grenzen der Bewaltigungsmog-
lichkeiten bringen. Schlief3lich wird zu zeigen sein, dass die kommunikativen Bewal-
tigungsstrategien, wie sie die Medizinsoziologlnnen Juliet M. Corbin und Anselm L.
Strauss (1993) exemplarisch fiir chronisch kranke Menschen und deren (Ehe-)Part-
nerlnnen herausarbeiten konnten, in der Alltagsbewaltigung der von einer Demenz
betroffenen Familie zunehmend nicht mehr greifen. Die ,plotzliche Andersartigkeit
der Begegnungen mit Menschen, die von Demenz betroffen sind, fiihrt in Alltagssitua-
tionen zu Briichen in den routinierten und gewohnten Ablaufen. Diese Briiche wer-
den von den Angehorigen aufgefangen, indem sie die Anpassungsleistungen vollzie-
hen. D.h. neben der Neugestaltung des Alltags sind es die Angehorigen, die die All-
tagsorganisation des von einer Demenz betroffenen Menschen mehr und mehr tiber-
nehmen miissen. Dies fiihrt zu einer extremen Doppelbelastung, mit der Gefahr, dass

die Sorgenden ihren eigenen Alltag zunehmend aus dem Blickfeld verlieren.




2. Forschungsiiberblick und methodisches Vorgehen

2.1 Stand der Forschung

Ein Blick auf die Forschungslandschaft zum Thema »Demenz im familidaren Kontext«
zeigt, dass bislang vor allem Belastungssituationen pflegender Angehoriger erforscht
wurden.Z Der Grofsteil der Forschungsergebnisse stammt aus der Gerontologie und
der Psychologie. Im Rahmen der Studien wird insbesondere der Zusammenhang von
Pflege(-arbeit) und Stress(-erleben) fokussiert, wobei etliche Studien die Beziehung
zwischen professionell Pflegenden und Menschen mit Demenz untersucht haben. Die-
sen Untersuchungen, die liberwiegend quantitativer Art sind, ist gemein, dass sie
Formen subjektiver Belastungen (bzw. die Bewertung dieser Belastungen) sowie Be-
waltigungsstrategien der Betroffenen analysieren (vgl. u.a. Grafdel 2009; Grond 2005;
Miiller et al. 2009; Schneekloth 2006). Zum gegenwartigen Zeitpunkt ist es gelungen,
fiir unterschiedliche Gruppen von Hauptpflegepersonen typische Belastungsprofile zu
identifizieren (vgl. Zeman 2005).3 Die Gerontologin Sabine Engel (2007, S.72f) weist
jedoch darauf hin, dass in Untersuchungen zur Lage von Menschen mit Demenz und
deren Angehorigen oftmals nicht zwischen ,Angehoérigen von Demenzkranken“ (d.h.
in erster Linie betreuenden Angehorigen) und ,pflegenden Angehorigen“ unterschie-
den wird. Aus diesem Grund sind differenzierte Daten liber die Lage betreuender An-
gehoriger — d.h. iber die Situation innerhalb der familidren Lebenszusammenhange

jenseits der korperlichen Pflege — bislang unzureichend.*

2 Eine ausfiihrliche Ubersicht zum Stand der Forschung zur hiuslichen Pflege geben Biederbeck
2006 und Engel 2007.
3 Wobei Katharina Gréning (2009, S.32) auf eine problematische Folge der Fokussierung auf

Belastungs- und Stressforschung hinweist: In der Experten- und Laiendebatte um die hausliche Pflege
werde argumentiert, dass ,Familien mit der Pflege insbesondere bei Demenz iiberfordert oder eben
dafiir nicht kompetent seien“. Daraus folgt schliefilich die Forderung nach mehr professioneller Un-
terstiitzung und eine ,Pathologisierung der Pflegepersonen®, so Groning (ebd.).

4 In diesem Zusammenhang kritisiert auch Engel (2007, S.74) die Verwendung der Bezeichnung
spflegender Angehoriger”, weil er der lebensweltlichen Perspektive der Betroffenen nicht gerecht
wird, da oftmals iiber viele Jahre unterschiedliche Tatigkeiten anfallen, die weit {iber die rein pflegeri-
sche Versorgung hinausgehen.



Wichtige Aspekte der Beziehungsstrukturen kann die Sozialgerontologin Luitgard
Franke (2006) herausarbeiten: Die Autorin analysiert die unterschiedlichen Dimen-
sionen der Paarbeziehung und kann anhand dieser Analyse zeigen, welchen Krisen
die Betroffenen und schliefdlich die (Ehe-)Paarbeziehung durch eine Demenz ausge-
setzt werden konnen. Eine weitere Studie kann Entlastungsfaktoren identifizieren,
die sich insbesondere auf die Handlungsorientierung und die Wahrnehmung von Res-
sourcen beziehen (vgl. Seidl/Walter/Labenbacher 2007). Die Autorinnen geben Hin-
weise darauf, dass die Verdnderung der familidren Rollen sowie die eingeschrankte

Kommunikation und Interaktion von den Pflegenden als belastend erlebt werden.

In der Diskussion um den Stand der Forschung gibt der Soziologe Peter Zeman (2005,
S. 260) allerdings zu bedenken, dass wir derzeit — trotz einzelner Analysen zu diesem
Thema — noch zu wenig iiber Interaktionen und mikropolitische Strukturierungspro-
zesse (z.B. Verteilung der Pflegerollen, psychosoziale und biographische Beziehungs-
dimensionen, Kommunikation, Konsens und Konsensfiktionen, Entwicklung von Rou-
tinen sowie deren Flexibilisierung in neuen Situationen) wissen. Dazu schreibt er:
,Die sozialen Prozesse und Strukturen, die den Mikrokosmos der Pflege in familialer
Lebenswelt bilden, liegen jedoch weitgehend im Dunkeln.” Der Autor sieht hier drin-

genden Forschungsbedarf — insbesondere durch die Soziologie der Pflege.

Insbesondere die (Interventions-)Studie von Engel (2007) stellt einen Versuch dar,
die Annahme, dass Kommunikationsstérungen zwischen Menschen mit Demenz und
deren Angehorigen eine der Hauptursachen fiir das Belastungserleben der Angehori-
gen darstellen, empirisch zu bestirken. Anhand der Habermasschen Theorie des
kommunikativen Handelns arbeitet die Autorin unterschiedliche Dimensionen der
Kommunikationsstéorungen heraus, die letztlich zum Scheitern der Verstindigung
zwischen Angehorigen und Menschen mit Demenz fithren. Des Weiteren ist die Un-
tersuchung von Marliese Biederbeck (2006) zu nennen, die Interaktionen zwischen
chronisch kranken Menschen und pflegenden Angehorigen analysiert. Dabei iliber-
nimmt die Autorin das Interaktionsmodell von Corbin und Strauss, hebt die aktive
Rolle pflegender Angehoriger hervor und arbeitet die »Sorge« als Ausgangspunkt des
Belastungserlebens der Angehorigen heraus. Allerdings gelingt es Biederbeck nicht,

die Spezifitdit der Sorgesituation von Menschen mit Demenz herauszuarbeiten: Im




Gegenteil, vielmehr Kkritisiert sie die Verengung der Forschung auf das Thema De-
menz. Dabei tibersieht sie, dass insbesondere die Interaktionen mit Menschen mit
Demenz oftmals von einer Andersartigkeit gepragt sind (vgl. Groning 2004),> die zu
vielfdltigen Handlungsproblemen und unterschiedlichen Konfliktlinien fiihren kann

(vgl. Newerla 2012a, 2012b).

Im Folgenden soll ndher auf das Interaktionsmodell zur Krankheitsbewaltigung von
Corbin und Strauss (1993) eingegangen werden, welches die sozialen Prozesse her-
vorhebt, die notig werden, um eine chronische Krankheit in das Leben der betroffe-
nen Menschen zu integrieren. Dieses Modell bietet einen geeigneten Ansatzpunkt zur

Analyse der Bewaltigung dementieller Erkrankungen.

2.2.1 Das Interaktionsmodell zur Krankheitsbewiltigung

Auf detaillierte Weise veranschaulicht das Interaktionsmodell von Corbin und Strauss
(1993), wie chronisch kranke Menschen und deren Angehorige diesen ,neuen“ Le-
bensabschnitt bewaltigen und die Krankheit durch Renormalisierungsprozesse in ihr
Lebenskonzept integrieren. lhren Annahmen liegt eine breit angelegte qualitative

Studie zugrunde, deren Ergebnisse im Folgenden knapp dargestellt werden.

Chronische Krankheiten haben einen Verlauf, der im Laufe der Zeit Veranderungen
und Schwankungen unterworfen ist. Dieser Verlauf wird durch die Betroffenen be-
einflusst, um eine Normalisierung bzw. Bewaltigung der chronischen Krankheit zu
erreichen: ,Dem chronisch Kranken kann bei seinem Handeln die Richtung verloren-
gehen, so daf} er seine Handlungen neu ausrichten mufd — was nicht nur durch die
Interaktion mit anderen Menschen, sondern auch durch die Interaktion mit dem ei-
genen Selbst geschieht.“ (ebd., S. 12) Im Zentrum der von den Autorlnnen entwickel-
ten Theorie der Krankheitsverlaufskurve stehen deshalb zwei zentrale Konzepte, die
in Wechselwirkung miteinander stehen: »Arbeit« und »Krankheitsverlaufskurve«. Die
Betroffenen und deren Angehorige (aber auch Professionelle) miissen zielgerichtet
bestimmte Handlungen bzw. Tatigkeiten vollziehen, um den Verlauf einer chroni-

schen Krankheit zu bewadltigen. Diese zielgerichteten Tatigkeiten verstehen Corbin

5 Vgl. dazu auch 3.2.1 ,Exkurs: Identitdtskonzepte im Spiegelbild der Demenz"“.




und Strauss als Arbeit, die Betroffene (dhnlich wie Professionelle) leisten. Der Begriff
des Krankheitsverlaufs wird von den Autorlnnen nicht im medizinischen Sinne ver-

standen, sondern als Verlauf von Handlungen:

Krankheitsverlauf ist sowohl ein alltagssprachlicher als auch ein Fachbegriff. Im Ge-
gensatz dazu meint Verlaufskurve nicht nur den physiologischen Verlauf einer Krank-
heit, sondern die gesamte Organisation der Arbeit, die in diesem Verlauf anfallt, und
den Eingriff in das Leben der Menschen, die mit dieser Arbeit und deren Organisation
befafst sind. (ebd,, S. 29)

Die Arbeit zur Krankheitsbewailtigung umfasst dabei drei verschiedene Arbeitslinien,

die von den Betroffenen und deren Angehorigen zur Krankheitsbewailtigung geleistet

werden missen:

® Krankheitsbezogene Arbeit meint die Arbeit, die aus medizinisch-pflegerischen
Griinden notwendig wird (beispielsweise das Einnehmen von Tabletten oder
das Aufsuchen von Arzten etc.).

e Alltagsbezogene Arbeit meint die Arbeit, die — verursacht durch die Krankheit
— im Alltag entsteht (z.B. trotz Krankheit erwerbstatig bleiben zu kénnen oder
die Hausarbeit organisieren etc.).

® Biographische Arbeit meint die Arbeit, die notwendig wird, um die Krankheit in

die eigene Lebensgeschichte zu integrieren.

Diese Arbeiten miissen erledigt und folglich koordiniert werden. Dafiir verwenden
Corbin und Strauss den Begriff der Organisationsarbeit. Auferdem verweisen die
AutorInnen auf den tagtiglichen Kampf, dem die Betroffenen und deren ParterIn aus-
gesetzt sind. Dieser Kampf verlangt stetige Anpassungsleistungen von den Beteilig-
ten, um eine Stabilitat des Lebens zu gewahrleisten: ,Mit Anpassung meinen wir den
tagtaglichen Kampf, den zwei Menschen auf sich nehmen, damit sie in ihren Bemii-
hungen ein gewisses Gleichgewicht aufrechterhalten und dem gemeinsamen Leben

einen Sinn geben konnen.“ (ebd., S. 13)

Auch wenn das Interaktionsmodell von Corbin und Strauss eine erste sozialwissen-
schaftliche Anndherung an die sozialen Prozesse bietet, die im Rahmen einer demen-
tiellen Erkrankung entstehen, kann es zur Beschreibung und Analyse der alltaglichen

Bewadltigungsleistungen der von einer Demenz betroffenen Menschen nur begrenzt




herangezogen werden. Die Autorlnnen selbst weisen darauf hin, dass ihr Interakti-
onsmodell eine bewusste Bearbeitung der Krankheit sowie damit zusammenhangen-
de Kommunikationsfahigkeiten voraussetzt, damit die anfallende Organisation und
Arbeit zur Krankheitsbewaltigung ausgehandelt werden kann (ebd., S. 97f). Insbe-
sondere die Integration der Krankheit in das Leben der Betroffenen setzt nach Cor-

bin und Strauss deren kommunikative Aushandlung voraus.

Es stellt sich demnach die Frage, wie Menschen mit Demenz und deren Angehdrige
ihren Alltag bewaltigen, wenn die Fahigkeiten des kommunikativen Aushandelns ein-
geschrankt sind. Insbesondere eine soziologische Perspektive kann Aufschluss liber
Interaktionszusammenhdnge und Kommunikationsgefiige von Menschen mit Demenz
geben. Analysen, die das subjektive Belastungserleben der Angehorigen iliber stan-
dardisierte Verfahren erheben (siehe Kapitel 2.1), vernachldssigen Alltagspraktiken
der Interaktion und Kommunikation, die sich mit fortschreitender Demenz radikal

verandern.

Die hier vorliegende Untersuchung unternimmt den Versuch, das Spezifische der
Interaktionen naher zu beleuchten, die fiir eine Bewaltigung einer Demenzerkran-
kung im Alltag der Betroffenen notig werden. Bevor wir jedoch zu diesem Punkt ge-

langen, wird das methodische Vorgehen dargelegt.

2.3 Zum methodischen Vorgehen

Das Forschungsprojekt soll Aufschluss iiber den Alltag von Menschen mit Demenz
und deren Angehorigen geben — aus Sicht der Angehorigen. Im Mittelpunkt stehen
dabei die subjektiven Deutungsmuster der betroffenen Menschen. Aus diesem Grund
sind Studiendesign, Erhebungsmethoden und Auswertungsverfahren an den Para-
digmen der qualitativen Sozialforschung ausgerichtet. Die folgenden Forschungsfra-
gen wurden aufgestellt, um einem mehrperspektivischen Zugang zur Klarung des

subjektiven Unterstiitzungsbedarfs zu bieten:

e Was bedeutet Alltag fiir eine betroffene Familie aus der Perspektive der Ange-
horigen? Wie gestaltet sich der Alltag der Angehoérigen, wenn Menschen mit

Demenz im familidaren Rahmen versorgt werden?




e Wie wird die Pflege bzw. Versorgung eines Menschen mit Demenz innerhalb
familidrer Lebenszusammenhidnge von den Angehoérigen wahrgenommen?
Entstehen Probleme bei der Gestaltung des Alltags und welcher Art sind diese
Probleme? Wie werden diese Probleme von den Betroffenen gelst bzw. kon-
nen sie gelost werden?

e Wie wird herausforderndes Verhalten dementiell veranderter Menschen von
den pflegenden Angehorigen wahrgenommen? Verdandert sich das ,Verant-

wortungsverhaltnis“ zwischen den Familienmitgliedern?

Diesen Fragen wurde mittels einer qualitativen Vorgehensweise nachgegangen:
Durch intensive Gesprache (offene, zum Teil leitfadengestiitzte Interviews) mit den
an der Pflege und/oder Betreuung beteiligten Familienmitgliedern konnten soziologi-
sche Erkenntnisse iiber die Alltagsbewaltigung der Betroffenen gewonnen werden.
Im Zentrum stand dabei die Frage nach der Konstitution sozialer Prozesse und den
Alltagspraktiken innerhalb familidrer Lebenswelten. Der Feldzugang konnte durch
die Aktion Demenz e.V. erreicht werden. Die Interviews wurden sowohl in landlichen

als auch in stadtischen Gebieten des Bundeslands Hessen durchgefiihrt.

Insgesamt wurden zehn Angehorige von Menschen mit Demenz zu ihren Strategien
der Alltagsbewadltigung befragt.e Um die subjektiven Deutungen des Alltags heraus-
zuarbeiten, wurde ein stark offenes Vorgehen gewahlt. Die Eingangsfrage, die darauf
angelegt war, die Narrationen der Befragten anzuregen, fokussierte die Geschichte
der »Demenz-Diagnose «. Die weiteren Fragen orientierten sich an den forschungslei-
tenden Fragen (siehe oben), wurden jedoch an den jeweiligen Gesprachsverlauf an-

gepasst.

Nach einer telefonischen Terminvereinbarung traf sich die Forscherin mit den Ange-
horigen in deren Wohnung bzw. in einem Fall auch in einer Demenz-Beratungsstelle.
Die Gesprache wurden mit einem digitalen Aufnahmegerat unter Zusicherung der
Anonymitat der Interviewpartnerlnnen aufgezeichnet und dauerten zwischen 60 und

90 Minuten. Dieses Zeitfenster war fiir die Erschaffung einer vertrauensvollen At-

6 Dabei handelt es sich um vier Manner und sechs Frauen, die (Enkel-)Kinder, (Ehe-)Partner-
Innen, Geschwister von Menschen mit Demenz sind (vgl. Anhang, Abb. 1).




mosphare notwendig, um schlief3lich die Thematisierung der Alltagsprobleme und

sensibler Aspekte wie Scham, Trauer, Angst etc. zu ermoglichen.

Die Auswahl der Interviewpartnerlnnen erfolgte tiber ein theoretical sampling, um
relevante Unterschiede zwischen den Bewaltigungsstrategien herauszuarbeiten. Im
Anschluss an die Interviewphase wurden die Interviews zum gréfdten Teil transkri-
biert. Grundsatzlich war der Auswertungsprozess an der Grounded Theory
(Strauss/Corbin 2008) orientiert und das empirische Datenmaterial wurde (compu-
tergestiitzt) codiert und analysiert. Dieses Vorgehen war von einer Prozesshaftigkeit
und Zirkularitat gepragt, welches fiir die Anwendung des methodischen Konzepts der
Grounded Theory kennzeichnend ist (vgl. Béhm 2007): Die Theorienformulierung
erfolgte in mehreren Analyseschritten. Im Zentrum der Auswertung des empirischen
Datenmaterials stand die Entwicklung alltagsbezogener Kategorien aus Sicht der Be-

fragten.

Um eine Anonymisierung zu gewahrleisten, wurde allen Feldakteurlnnen ein Pseu-
donym zugeordnet.” Durch dieses Vorgehen bleibt die Zuordnung der Zitate im Ver-
lauf des Berichts gewahrleistet. Angaben, die zur Identifizierung der Personen fiihren

konnten, wurden ausgelassen.

7 Die Zuordnungen lassen sich im Anhang finden (vgl. Abb. 1). Den Interviews sind die Abkiir-
zungen AD_1 bis AD_10 zugeordnet, die Abkiirzung AD_1/45 lasst auf einen Ausschnitt des transkri-
bierten Interviews Nr. 1 auf Seite 45 schlief3en.




3. Ergebnisse der qualitativen Studie »Der Alltag des Ande-

ren«

3.1 Wie Angehorige von Menschen mit Demenz ihren Alltag erleben

Schatzungen zufolge ist die Familie nach wie vor der soziale Ort der Pflege von Men-
schen mit Demenz (Siitterlin/Hofdmann/Klingholz 2011, S.30). Aus diesem Grund ist
es wichtig, die Sozialbeziehungen und Interaktionsprozesse dieses Ortes naher zu
beleuchten. Beziehungen innerhalb familidrer Lebenszusammenhdnge sind vor allem
durch Ndhe und Vertrauen gekennzeichnet. Ein gewisses Mafé an Berechenbarkeit
und Vorhersagbarkeit des Verhaltens anderer Familienmitglieder und der wechsel-
seitige Austausch zwischen den Familienmitgliedern sind (meist) gegeben. Die Stabi-
litat familidrer Zusammenhange wird tiber Aushandlungen von Vorstellungen, Erwar-
tungen sowie Bediirfnissen und Wiinschen der einzelnen Familienmitglieder erreicht.
Durch diesen Prozess werden Rollen definiert, zugewiesen und/oder eingenommen.
Es entsteht eine soziale Lebenswelt, die sich durch Komplexitit auszeichnet (vgl.

Schmidt/Moritz 2009).

Aus dieser Ndahe und dem gewachsenen Vertrauen zwischen den Familienmitgliedern
entstehen aber auch bestimmte Erwartungen. Dazu schreibt der Sozialphilosoph Jiir-
gen Habermas (2009, S.100): ,Der Umstand, dass zwei Partner die Erwartung des
jeweils anderen miissen erwarten konnen, ist keineswegs trivial.“ Erwartungen, die
wir an andere und die andere an uns haben, haben eine strukturgebende Wirkung auf
das eigene Verhalten. Es bilden sich aufeinander bezogene Rollenvorstellungen. Die
Kommunikation mit anderen spielt in diesem Zusammenhang eine wesentliche Rolle,
denn die Identitat des Selbst bildet sich iber kommunikative Interaktionen (vgl.
Mead 2005). Des Weiteren sind ritualisierte bzw. routinierte Handlungen® (neben
kommunikativen Interaktionen) grundlegend fiir die Stabilitit der menschlichen
Identitat sowie fiir die Stabilitadt sozialer Institutionen (die Familie stellt beispielswei-

se eine solche Institution dar). Routinen férdern ein Gefiihl des Vertrauens, geben

8 Ritualisierte bzw. routinierte Handlungen sind Verhaltensmuster, Handlungen und Interaktio-
nen, die durch Wiederholungen formalisiert und somit zur Gewohnheit werden (vgl. Willems 2012).




Sicherheit im Handeln innerhalb der sozialen Lebenszusammenhange und bieten den

AkteurInnen Riickhalt im Alltagsgeschehen.

Der Soziologe Anthony Giddens (1997, S.111f) greift die Besonderheit routinierter
Handlungsablaufe fiir die Analyse der Beschaffenheit von Gesellschaft auf und be-
schreibt sie folgendermafien: ,Routinen sind konstitutiv sowohl fiir die kontinuierli-
che Reproduktion der Personlichkeitsstrukturen der Akteure in ihrem Alltagshan-
deln, wie auch fiir die sozialen Institutionen.” Menschen — so Giddens weiter (ebd.,
S.116) — erlangen ihre Seinsgewissheit, ,die sich auf die Moglichkeit der autonomen
Kontrolle des Korpers innerhalb vorhersehbarer Routinen und Begegnungen griin-
det”, vor allem im gesellschaftlichen Alltagsleben. Vertrautheit ist somit ein Prozess

der Interaktion und Wahrnehmung (vgl. Bosch 1998).

In den Interviews wurden auch Aspekte der Pflege und Betreuung thematisiert, die
bereits untersucht worden sind. Beispielsweise wurde oft iiber Kommunikationssto-
rungen innerhalb der Familien sowie von Schwierigkeiten und Belastungen der kor-
perlichen Pflege berichtet. Des Weiteren wurde immer wieder dargelegt, wie belas-
tend fiir viele Betroffene und Angehorige der Umgang mit Arzten und anderen Pro-
fessionellen (Pflegekraften, Therapeutlnnen, BeraterInnen etc.) werden kann, wenn
nicht ausreichend mit den Betroffenen kommuniziert wird. Diese Aspekte sind fiir
Angehorige und Betroffene von immenser Bedeutung. Im Rahmen dieser Untersu-
chung soll ein Aspekt der Alltagsbewaltigung im Besonderen herausgegriffen werden,
der bislang kaum beleuchtet wurde: die Alltagsroutinen. Sie haben eine bedeutende
Funktion fiir die Stabilitat der Sozialbeziehungen und Identitiaten. Die Gesprache mit
den Angehorigen bestdtigen dies: Immer wieder wurde betont, wie wichtig die Auf-
rechterhaltung routinierter Alltagsablaufe fiir die von einer Demenz Betroffenen ist.
Flir die Stabilitat der familidren Lebenswelt — d.h. fiir die Beziehungen, die Organisa-
tion und die Identitat der Familienmitglieder — ist ein klar strukturierter, immer
gleich ablaufender Alltag offensichtlich sehr bedeutsam: ,Wenn alles nach Plan lauft,
lauft es gut” ist das, was Angehorige sagen, wenn sie danach gefragt werden, wie ge-
genwartig ihr Alltag aussieht. Wenn Angehorige von ihrem Alltagserleben bzw. dem
Ablauf ihres Alltags berichten, wird schnell deutlich, dass versucht wird, dass »Alltag«

immer sehr dhnlich gestaltet wird: ,Egal ob Feiertage, Weihnachten und Ostern, es ist




immer dasselbe.” (AD_3/26) Gerat dieser ,Plan“ aus den Fugen, entstehen schnell

Probleme und auch Konflikte.®

Die Analyse der Interviews ergab, dass die Routinen des Alltags innerhalb des famili-
aren Kontextes zum einen Konflikte zwischen den Interaktionspartnerlnnen auslo-
sen, wenn bestehende Routinen zerstort werden (vgl. auch Bosch 1998), und dass
zum anderen eine Renormalisierung des Alltagsablaufs und somit die Etablierung
neuer Routinen, Rituale und Rollen stabilitits- und identitatsstiftend fiir die von einer
Demenz betroffenen familidren Zusammenhdnge sind. Um diese These zu stiitzen,
folgen vier Fallbeispiele, die verdeutlichen sollen, wie Alltaglichkeit und Routine —
dies beinhaltet auch die Formen der Kommunikation zwischen den Interaktionspart-

nerlnnen — von Angehorigen und Menschen mit Demenz erlebt werden.

3.1.1 Fallbeispiel 1: Die alleinstehende Schwester

Frau Christian hat ein inniges Verhaltnis zu ihrer dlteren Schwester: Sie leben beide
in derselben Stadt, sehen sich haufig und tauschen sich viel aus. Die Schwester ist al-
leinstehend und kinderlos. Irgendwann fallt Frau Christian das merkwiirdige Verhal-
ten ihrer Schwester auf, sie drangt sie zum Arzt zu gehen. Die Diagnosestellung ge-
staltet sich schwierig, die Schwester wird von einem Arzt zum anderen geschickt, bis

schliefllich der Befund feststeht: Demenz vom Typ Alzheimer.

Viele Freunde der Schwester haben sich zuriickgezogen, auch weil die Betroffene eine
Zeit lang sehr aggressiv war. Auch das Verhaltnis zwischen den Schwestern hat sich

in dieser Zeit verdndert: Die Betroffene gab Frau Christian die Schuld an der Erkran-

9 In diesem Zusammenhang sind auch die Ergebnisse der Nonnenstudie (Snowdon 2002) inter-
essant. Die Nonnen wurden aufgrund ihrer Homogenitat ausgewahlt. Auf diese Weise lassen sich indi-
viduelle Faktoren, die den Alterungsprozess beeinflussen kdnnen, ausschliefien. Die Ergebnisse tiber-
raschten viele Wissenschaftlerlnnen: Es wurden gravierende Unterschiede zwischen den zu Lebzeiten
der Ordensschwestern gemessenen kognitiven Leistungsfahigkeiten und den posthum festgestellten
Hirnbefunden ermittelt. Die medizinischen Ursachen einer Demenzerkrankung konnten jedoch nicht
geklart werden.

Aus sozialwissenschaftlicher Sicht ist genau dieser Aspekt interessant: Das Leben und der Tages-
rhythmus der Ordensschwestern ist dhnlich strukturiert. Die soziale Lebenswelt des Klosters regle-
mentiert den Tagesablauf der dort lebenden Menschen stark. Diese soziale Eingebundenheit kann
einerseits als erdriickend empfunden werden. Andererseits bietet sie aber auch den dort Eingebunden
ein hohes Mafd an Handlungssicherheit.



kung, war sie es doch, die sie zum Arzt drangte. Gegenwartig hat sich das Verhaltnis
zwischen den Schwestern wieder ,normalisiert“. Frau Christian glaubt, dass ihre

Schwester inzwischen vergessen hat, dass sie an allem schuld sei.

,Es ist jeden Tag Thema“ (AD_7/38), antwortet Frau Christian auf die Frage, wie sie
ihren Alltag empfindet. Jeden Morgen telefoniert sie mit der Schwester, um mit ihr
den Tag durchzusprechen und sie an die anstehenden Dinge und Aufgaben zu erin-
nern. Erreicht sie ihre Schwester nicht, kommen Angstgefiihle auf: ,Wenn ich das mal
nicht habe, dann qualt es mich schon. Dann werde ich unruhig, weil ich natiirlich auch

jetzt schon manchmal die Sorge habe, dass sie sich irgendwo verlaufen hat.“ (ebd.)

Frau Christian bezeichnet einen gelungenen Alltag als einen, an dem es keine Aus-
nahmen der eingespielten Regeln gibt. Ungeplante Vorkommnisse fithren dazu, dass
sie lernen muss, mit neuen Situationen und all den daraus folgende Konsequenzen
umzugehen. Frau Christian schreibt in einem Email-Nachtrag zum Interview:
Zeitaufwandiger und nervlich beanspruchender sind die ungeplanten Vorkommnisse
— das Liegenlassen einer Handtasche. Auch ich schaffe es nicht, immer auf ihre Ein-
kaufstasche, Handtasche zu achten. Wie oft mussten wir im Anschuss unseres Stadt-
gangs noch mal alle Geschifte abklappern, um ihre Handtasche zu suchen. Man lernt,
keine wichtigen Termine danach zu legen. Man macht sich Vorwiirfe. Vielleicht lerne
ich auch irgendwann mehr auf ihre Tasche zu achten....
Plotzlich muss Frau Christian auf Dinge achten, auf die ihre Schwester friither ganz
selbstverstandlich geachtet hat. Diese neuen Aufgaben konnen schnell iiberfordern.
Die Gewissheit, dass die Schwester ihre ,Alltagsgeschafte selbststandig in der Hand
hat, schwindet. Frau Christian gibt deshalb Folgendes zu bedenken: ,(...) das miissen

sie lernen, dass dieser Mensch eben dement ist und dass er das alles nicht mehr allei-

ne geregelt bekommt.“ (AD_7/31)

3.1.2 Fallbeispiel 2: Die erkrankten Grofdeltern

Bis vor kurzem versuchte Frau Klaus noch den — wie sie es nennt — Spagat zwischen
der Bewerkstelligung des eigenen Lebens und dem der Grof3eltern zu meistern: Lange
lebte sie im Haus der Grofdeltern. 2008 hat sie dann die Betreuung und Versorgung
ihrer Grofdmutter ibernommen, die seit einem Schlaganfall von einer Demenz betrof-

fen ist. Auferdem umsorgte Frau Klaus auch den Grof3vater, der aufgrund seiner




Krebserkrankung zunehmend in seinen Fahigkeiten eingeschrankt war. Unterstiit-
zung erhielt Frau Klaus durch ihren Onkel und durch eine professionelle Pflegekraft,
die mit im Haus der Grofeltern wohnte. Die gute finanzielle Lage der Familie erlaubte
es, eine 24 Stunden-Betreuung im Haus der Grofieltern zu gewahrleisten. De-
mentsprechend war Frau Klaus weniger mit korperlich-pflegerischen Aufgaben als

mit der psychosozialen Betreuung der Grofmutter beschaftigt.

Fiir die Grofdmutter war die Familie der Mittelpunkt ihres Lebens. Sie hat sich um alle
gekiimmert, war immer fir die Familie da, organisierte den hauslichen Alltag. Durch
die kognitiven Beeintriachtigungen kann sie dies alles nicht mehr leisten. Dennoch
spielt der routinierte Alltag nach wie vor eine wichtige Rolle: Die Grofdmutter wird
unruhig, so Frau Klaus, wenn sie das Gefiihl bekommt, dass bestimmte Dinge noch
unerledigt sind oder dass sie sich um jemanden kiimmern muss. Aus diesem Grund
war es Frau Klaus immer ein Anliegen, ihr das Gefiihl zu geben, dass sie noch ge-

braucht wird und dass die ,liblichen Aufgaben“ im Haushalt erledigt sind.

Allerdings berichtet Frau Klaus auch, wie schwer es ihr gefallen ist, in dieser Zeit ih-
ren eigenen Alltag aufrechtzuerhalten. Es gab kaum etwas jenseits der Organisation
der Betreuung ihrer Grofieltern. Dies hat auch dazu gefiihrt, dass sie sich manchmal
die Frage stellte, was es eigentlich ist, was sie selbst als Mensch bzw. als eigenstandi-
ge Person jenseits des Betreuungsalltags ausmacht. Denn der eigene Alltag war nur
noch davon gepragt, den Alltag eines anderen Menschen zu organisieren, so Frau
Klaus: ,Ich habe meinen Onkel fast schon beneidet, dass er gearbeitet hat. Denn er
hatte wenigstens noch seine Arbeit jenseits der Pflege.“ (AD_1/57) Schlief3lich ent-
schied sie sich nach dem Tod des Grofdvaters, aus dem Grofdelternhaus auszuziehen,

um sich wieder dem eigenen Leben zu widmen und ihre Doktorarbeit fortzufiihren.

3.1.3 Fallbeispiel 3: Die frithbetroffene Ehefrau

Im Jahr 2011 kommt die Ehefrau von Herrn David wegen starker Schmerzen im Un-
terleib ins Krankenhaus. Ein mehrmonatiger Krankenhausaufenthalt folgt. PflegerIn-
nen des Klinikums machen Herrn David darauf aufmerksam, dass sich seine Ehefrau
in den Raumlichkeiten des Krankenhauses nicht zurechtfindet und sie deshalb eine

Demenzerkrankung bei ihr vermuten. Vor allem nachts sei es vorgekommen, dass




seine Frau den Weg zur Toilette nicht fand und in ihrer Not irgendwelche Behalter
zweckentfremden musste. Herr David hat seine Frau nie daruber informiert, was zu
jener Zeit im Krankenhaus vorgefallen war. Er befiirchtet, dass sie ihn flr verriickt
erklaren wiirde. Sie selbst kann sich an den dreimonatigen Krankenhausaufenthalt

nicht mehr erinnern.

Nach der Entlassung von Frau David verdndert sich plotzlich der Alltag des Ehepaars.
Herr David wird mehr und mehr mit fiir ihn unerwarteten Ereignissen konfrontiert,
wie er berichtet:
Ich gehe unter der Woche zweimal schon sehr friih, schon vorm Friihstiick laufen. Das
mache ich schon seit 10, 15 Jahren. Neulich griff sie mich energisch an, warum ich
morgens das Haus verlasse ohne ihr Bescheid zu geben. Und dann war sie sehr agg-
ressiv. Sie reagiert dann natiirlich auch nicht mehr in verstandesmafiiger Reaktion,
dass man sagt: »Du weifst doch ich gehe Dienstag und Donnerstag frith laufen.«
(AD_8/5)
Diese und dhnliche Konflikte pragen gegenwartig den Alltag des Ehepaars. Herr David
versucht Losungen zu finden, um Konflikte mit seiner Frau zu vermeiden. Z.B. hat er
sich nun angewohnt, einen Zettel mit der Information ,Ich bin laufen“ hinzuhangen,
statt in der Diskussion darauf zu beharren, dass er doch schon seit 15 Jahren immer
dienstags und donnerstags joggen geht. Im Gesprach gibt Herr David aber auch zu,
dass er sich manchmal im Ton vergreift, obwohl er weif}, dass die Auseinanderset-
zung mit seiner Frau dann eher schlimmer wird. ,Da verlasse ich mich darauf, dass sie
es wieder vergisst®, sagt Herr David, ,ich lasse sie dann z.B. im Wohnzimmer auf dem

Sofa liegen und weifs, in einer halben Stunde hat sie es wieder vergessen.” (AD_8/20)

Im Gesprach gibt Herr David auch zu bedenken, dass fiir ihn als Mann plétzlich ganz
neue Aufgaben ,entstehen®, die frither seine Frau erledigt hat: ,Wir hatten friiher die
richtig typische Rollenverteilung. Meine Frau hat den Haushalt gemacht und die Kin-
der erzogen, war zu Hause, hat gekocht.“ (AD_8/13) Heute hat er die Geschifte seiner
Firma an den Sohn abgegeben, um zu Hause bei seiner Frau sein zu konnen. Seither

organisiert er den Alltag des Ehepaars, kocht und geht einkaufen.




3.1.4 Fallbeispiel 4: Die alleinlebende Mutter

Die Betreuung ihrer Mutter hat Frau Holger im Jahr 2007 iibernommen. Dafiir hat sie
die eigene Wohnung in einer Grof3stadt verlassen und ist zurtick ins landliche Eltern-
haus gezogen. Von ihrer Arbeitsstelle konnte sie sich auf unbestimmte Zeit freistellen
lassen. Fiir diesen Schritt hat sie sich damals entschieden, zum einen weil sie allein-
stehend ist und keine Kinder hat, zum anderen aber vor allem weil sie annahm, dass
ihr Bruder, der in direkter Nachbarschaft der Mutter wohnt, sie dabei unterstiitzen
wiirde. Sie spricht davon, dass sie nie ein gutes Verhaltnis zu ihrer Mutter hatte, sich
aber verpflichtet fiihlt, die hilfebediirftige Mutter zu versorgen. Aufgrund familien-
interner Konflikte hat sich jedoch der Bruder friihzeitig aus der Pflegeverantwortung
zurlickgezogen. Die Betreuung und Pflege der Mutter fiihrt sie seither allein durch.
Einmal im Monat wird sie von einem ambulanten Pflegedienst dabei unterstiitzt:

Dann wird die Mutter durch den Dienst gebadet.

Neben der korperlichen Belastung durch die Pflege ihrer Mutter belastet Frau Holger
vor allem die Tatsache, dass sie selbst kein eigenes Leben, keinen eigenen Alltag hat.
Sie leidet unter der sozialen Isolation, die sie gegenwartig erlebt: ,Die sozialen Kon-
takte reifden ab, man lebt eigentlich auf3erhalb der Gesellschaft. So ist das!“ (AD_6/6)
Die Kontakte, die Frau Holger noch aufrecht erhalten konnte, beschreibt sie als ,ru-
dimentar“. Ab und zu telefoniert sie mit ihren Freunden, aber auch diese Kontakte
werden weniger. Gefragt nach ihrem Alltag antwortet Frau Holger frustriert: ,Was
soll ich denn erzdhlen? Das Leben ist immer das Gleiche hier.“ (AD_6/44) Auch
FreundInnen und Nachbarn der Mutter haben sich zuriickgezogen, weil es ,,den Leu-
ten zu anstrengend [ist], sie dauernd zu fragen.“ (AD_6/13) Somit hat sie kaum sozia-
le Kontakte jenseits der Beziehung zu ihrer Mutter. Die Frage, wie sich derzeit ihr All-
tag gestaltet, beantwortet auch Frau Holger mit dem Satz: ,Es ist jeder Tag gleich!“
(AD_6/19) Im Besonderen diese Monotonie des Alltags, die laut ihrer Aussage fiir die
Mutter jedoch sehr wichtig ist, ist fiir Frau Holger unertraglich. Sie sehnt sich nach
Aktivitaten auféerhalb des Hauses, kann diese aber kaum realisieren, weil sie ihre
Mutter nicht allein lassen kann. Zwar befindet sich diese an zwei Nachmittagen in der
Woche in einer Tagesstatte, aber diese Zeit muss Frau Holger nutzen, um im Haus fiir

,O0rdnung“ zu sorgen. Frau Holger erlebt die Pflege bzw. Betreuung der Mutter als




hochst belastend. An manchen Tagen kommt es vor, dass sie nicht einmal dazu in der
Lage ist, ihren korperlichen Grundbediirfnissen nachzukommen: ,Manchmal habe ich
nicht mal mehr Lust, mich selbst zu waschen, wenn ich meine Mutter ins Bett ge-

bracht habe!“ (AD_6/48)

3.2 Uber die »Andersartigkeit« der Interaktionen

Angehorige erleben den Alltag mit Menschen mit Demenz haufig als emotional belas-
tend: Neben der korperlichen Versorgung sind Angehorige den psychischen Heraus-
forderungen und nicht nachvollziehbaren Handlungsabfolgen der von einer Demenz
betroffenen Menschen ausgesetzt. Dass die Pflege und Versorgung von Menschen mit
Demenz von einer ,,durchgingigen Andersartigkeit” gepragt ist, hat bereits die Pada-
gogin Katharina Groning (2004, S.87) festgestellt: ,Die Situation ist offen, fremd, man
uberschreitet vielmehr beim Kontakt mit Dementen eine Grenze, die Grenze zu einer
imagindren Lebenswelt.” Diese Andersartigkeit kann in den stark ritualisierten und
routinierten familidren Lebenszusammenhangen zu Schwierigkeiten und Konflikten
fiihren, wenn unerwartete Verhaltensweisen der InteraktionspartnerInnen auftreten.
Die vertrauten Routinen und Rituale der familidren Lebenswelt werden durch die
Andersartigkeit der Begegnungen mit Menschen mit Demenz bedroht oder gar zer-
stort. Der Verlust der Vertrautheit von Interaktionen, Personen und Dingen, den eine
dementielle Erkrankung nach sich zieht, spielt hier eine wesentliche Rolle. Die Sozio-
login Corry F. M. Bosch (1998, S. 114) beschreibt diesen Prozess folgendermafsen:
Dement werden bedeutet, dass der selbstverstindliche Charakter der Wirklichkeit
mehr und mehr verschwindet, weil das Erinnerungsvermégen zunehmend nachlasst.
Mit dem Erinnerungsvermogen nimmt auch die Fahigkeit, nachzudenken, ab. Situa-
tionen wiedererkennen, tiberschauen, interpretieren und mit ihnen umzugehen wird
dadurch immer schwieriger. Dadurch entgleitet dem dementierenden Menschen das
Vertrautheitsgefiihl: das vertraute Ich, die vertrauten Anderen, die vertraute Umge-
bung und die vertrauten Dinge verschwinden nach und nach.
Das Vertrautheitsgefiihl entschwindet aber nicht allein dem Menschen mit Demenz,
sondern auch seinen (engen) Interaktionspartnerlnnen: Waren zuvor bestimmte

Handlungsablaufe stark routiniert und ritualisiert, werden die Angehdrigen nun mit




neuen und moglicherweise ungewohnten Verhaltensweisen konfrontiert, wie Frau

Werner im Gesprach berichtet:

Den Mittelpunkt, den man im Leben hat, Hobbys, Freunde, das riickte in den Hinter-
grund und es riickte die Demenz der Mutter in den Vordergrund. Und das ist ein Um-
schmeifden des Lebens, auf das man nicht vorbereitet ist. Man ist zum Beispiel vorbe-
reitet, wenn ein Kind kommt, ok. Konfuzius sagt: »Die Geburt eines Kindes ist wie eine
Aufbruch in ein neues Land.« Das ist schon. Aber die Demenz ist wie ein Aufbruch in
ein anderes Universum. So kam es mir vor. (AD_2/6)
Frau Werner nutzt zur Beschreibung der andersartigen Lebenswelt ihrer Mutter den
Ausdruck ,anderes Universum®. Die Verwendung dieser Metaphorik macht deutlich,
wie ungewohnt und fremd — im Sinne von nicht vertraut — Angehorigen die Verhal-
tensweisen und Reaktionen von Menschen mit Demenz sind. Die Irritationen, die
dann schnell entstehen, fithren oftmals dazu, dass in den (familidren) Lebenszusam-
menhdngen der Betroffenen Briiche in den routinierten Handlungs- und Alltagsablau-
fen auftreten. Diese Briiche gefihrden jedoch die Stabilitdt des Alltags und damit ein-

hergehend auch das Gefiihl der Sicherheit und des Vertrauens in den Interaktionen

mit dementiell veranderten Menschen.

Mit Giddens (1997) méchte ich diese Situationen als ,Kkritische Situationen” bezeich-
nen. Unter kritischen Ereignissen versteht dieser (Giddens, S.112) ,Ereignisse, die
sich durch einen radikalen, nicht vorhersehbaren Bruch auszeichnen, der eine be-
trachtliche Zahl von Individuen trifft; Situationen, die die Gewifdheiten der institutio-
nalisierten Routinen bedrohen oder zerstoren.” Fiir kritische Situationen ist typisch,
dass die ,»Uberflutung« habitueller Handlungsweisen durch eine Angst“ (ebd.,, S. 116)
nicht ausreichend durch das individuelle Sicherheitssystem der betroffenen Person
absorbiert werden kann. Der , Takt” bzw. die Routine ,ist ein Mechanismus, mit des-
sen Hilfe Akteure die Verhaltnisse von Vertrauen bzw. ontologischer Sicherheit rep-
roduzieren kénnen, in denen sich grundlegendere Spannungen kanalisieren und be-
waltigen lassen (ebd.). Giddens gibt den Hinweis, dass eine Analyse dieses Takts, und
im Besonderen die Analyse der Bruchstellen, die Beschaffenheit sozialer Phanomene
offen legen kann. Bevor diese Vorgehensweise aufgegriffen wird, folgt ein knapper

Exkurs tiber gesellschaftliche Identititskonzepte im Spiegelbild der Demenz. Es soll




deutlich werden, dass die »Andersartigkeit« der Handlungen von Menschen mit De-

menz in einen gesellschaftlichen Kontext zu stellen sind.

3.2.1 ExKkurs: Gesellschaft im Spiegelbild der Demenz

Der Begriff »Andersartigkeit« soll verdeutlichen, dass die Betrachtung des Themas
Demenz immer auch eine Betrachtung der eigenen Gesellschaft und ihrer modernen
Subjekte darstellt. Andersartig meint in diesem Sinne »das Andere« (d.h. »das Ver-
drangte«, »das Ausgeschlossene«) modernen Subjektseins. Der Referenzpunkt ist das
Ideal des leistungsfahigen, autonom und rational handelnden Individuums (»Per-
son«), welches durch die damit zusammenhdngen Fahig- und Fertigkeiten stindig
beweisen muss, dass es ein vernunftbestimmtes Wesen ist (vgl. Zunke 2004; Esposito
2010). Kognitive Fahigkeiten gehoren zu den Kernwerten moderner Gesellschaften

(vgl. Post 2000).

Menschen mit Demenz erfiillen die Kriterien eines autonomen und leistungsfiahigen
Individuums nicht mehr (vollstandig) — so der Tenor der gegenwartigen Debatte (vgl.
Becker 2010; Wetzstein 2005). Gerade der Verlust der fiir moderne Gesellschaften
wichtigen Fihigkeiten erzeugt heute massive Angste vor der Demenz — Angste vor
dem Verlust von Anerkennung und Wertschiatzung der von einer Demenz betroffenen
Menschen (vgl. Post 2000). Die durch eine Demenz verursachten Einbufden geistiger
Fertig- und Fahigkeiten werden als elementare Bedrohung des modernen Indivi-
duums betrachtet (vgl. Wetzstein 2005). Diese Vorstellung ist vor allem gesellschaft-
lich erzeugt. Die ihr zugrundeliegenden Identitdts- und Personenkonzepte, die auf die
einzelnen Menschen normativ wirken, sind historisch gewachsen und gesellschaftlich
konstruiert (vgl. Foucault 1973, 1991).10 Prozesse der Kategorisierung dienen der
Grenzziehung zwischen dem, was als normal und dem, was als anormal verstanden
wird. Der demente Korper ist das Resultat solcher Grenzziehungen und Normsetzun-

gen: Die Differenzierung »dement/nicht-dement« erfiillt die Funktion, den Zustand

10 Es soll hier nicht daran gezweifelt werden, dass die Betroffenen unter diesen Veranderungen
leiden, dass die Veranderungen, die erlebt werden, real sind. Wichtig ist jedoch, dass das Sprechen
tiber Demenz in der Offentlichkeit zu Ausgrenzung, Vereinsamung, Stigmatisierung usw. fithrt. Umso
wichtiger sind Initiativen, die versuchen, genau hier anzusetzen und das Bild der Demenz in der Of-
fentlichkeit zu verandern.




»dement« zu beschreiben, der von der normativen Vorstellung der Bedeutsamkeit
kognitiver Fahigkeiten abweicht. Anhand dieser Differenzierung lasst sich die Bedeu-
tung von Normen hervorheben, die bestimmte Vorstellungen von Normalitit und
Abweichung erzeugen und Menschen mit Demenz aus sozialen Interaktionen heraus-

fallen lassen.11

In der Auseinandersetzung mit dem Thema »Demenz« miissen also auch Fragen ge-
stellt werden, welche die Bedeutung und historische Konstitution von »moderner
Gesellschaft« und »Subjektwerdung« einbeziehen, um Stigmatisierungs- und Aus-
grenzungsprozessen, denen Menschen mit Demenz ausgesetzt sind, entgegenzuwir-

ken.

3.2.2 Die Bruchstellen

Uber Briiche im Alltagstakt berichten Angehorige von Menschen mit Demenz immer
wieder, wenn sie von ihrem Alltag erzahlen. Die vier angefiihrten Fallbeispiele gaben
bereits erste Hinweise auf Bruchstellen im Alltagserleben der Betroffenen (vgl. Kapi-
tel 3.1). Im Folgenden soll nun noch einmal genauer expliziert werden, welcher Art

die Bruchstellen sind und welche Folgen diese Briiche haben.

Herr Jens beispielsweise beschreibt im Gesprach, dass er zunehmend Aufgaben tiber-
nehmen muss, die frither seine Frau erledigt hat: ,Alles mit Terminen, Verabredun-
gen, mit Einkaufen, mit Organisieren im Haushalt — das ist alles bei mir. Was man na-
tiirlich als Mann eh schon nicht so gewohnt ist. Meine Frau war immer zu Hause, ich
brauchte mich frither um nichts zu kiimmern.“ (AD_10/8) Fiir Herrn Jens sind es vor
allem die Veranderungen und Briiche in den routinierten Abldaufen des zuvor sehr
eingespielten Ehealltags, die ihn zurzeit belasten. Zu Beginn der Demenzerkrankung
seiner Frau (bzw. der Diagnosestellung) haben diese Veranderungen und Briiche zu
vielen Auseinandersetzungen zwischen ihm und seiner Frau gefiihrt. Bestimmte all-
tagliche Aufgaben, die innerhalb des Haushaltes eigentlich klar verteilt waren — »klas-

sisch« war seiner Frau die hauswirtschaftliche Organisation des Ehealltags tiberlas-

1 In diesem Zusammenhang sind philosophisch-ethische Konzepte zu erarbeiten, die Menschen
mit Demenz trotz dieser ,Andersartigkeit“ als Personen anerkennen. Ansatze hierzu lassen sich bei
dem Philosophen Emmanuel Levinas (1998) finden.




sen — verliefen plotzlich nicht mehr reibungslos. Es kam zu gegenseitigen Beschuldi-
gungen lber das Vernachldssigen von Verantwortlichkeiten und somit zu Konflikten.
Die eingespielten Routinen und Rituale des Ehepaars gerieten aus den Fugen. Nach
der Diagnosestellung wurde Herrn Jens bewusst, dass der Ehealltag neu und auch
vOllig anders als bisher organisiert werden musste. Diese Neuorganisation bzw. das
Ubernehmen der Alltagsaufgaben seiner Frau stellt fiir Herrn Jens gegenwirtig eine

grofde Herausforderung dar, wie er anhand folgender Alltagssituation beschreibt:

Wenn wir Mittagsessen machen, meine Frau bietet dann immer an »Kann ich Dir was
helfen?« Dann sage ich: »Ja, mache das und das.« Und dann nimmt sie unmotiviert
beispielsweise den Abfall und tragt ihn raus und kommt nicht wieder. Und dann fallt
ihr halt im Garten irgendetwas ein und dann ist sie einfach weg und kommt nicht
wieder. Und dann gehe ich raus und rufe sie und dann sagt sie: »Ja, ich komme!« und
kommt aber nicht, weil sie wieder etwas entdeckt hat. (AD_10/18)
Handlungsablaufe wie diese sind in anderen Zusammenhangen vermutlich stark rou-
tiniert — man denke da an den eigenen Haushalt und den im Prinzip selbstverstandli-
chen Vollzug des Abfallentsorgens. Nach wie vor ist es so, dass Frau Jens viele Alltags-
aufgaben noch selbststiandig ausfithren kann, oftmals aber die »Handlungspriorita-
ten« aus den Augen verliert. Im Alltag fiihren solche und dhnliche Situationen immer
wieder dazu, dass Herrn Jens das Sicherheitsgefiihl in den Interaktionen mit seiner
Frau genommen wird: Aufgrund andersartiger Verhaltensweisen seiner Ehefrau kann
Herr Jens nicht mehr abschatzen bzw. vorhersagen, wie seine Frau reagieren wird. In
der Folge entsteht ein Unsicherheitsgefiihl: Herr Jens stellt selbst infrage, inwieweit

die ausgehandelten Rollenidentititen innerhalb des Ehelebens noch Bestand haben

konnen.12

Einen weiteren Aspekt, den Herr Jens als belastend empfindet, sind die Verschiebun-
gen der kommunikativen Aushandlungsprozesse im Alltag. Zum einen muss er Gesag-
tes haufig wiederholen, weil seine Frau sich daran nicht mehr erinnern kann. Zum
anderen hat er das Gefiihl, dass er ihr stindig Recht geben muss, um eine Auseinan-

dersetzung mit ihr zu vermeiden. Und schliefdlich verweist er auf die eigene Unge-

12 Ein weiteres Beispiel hierfiir ist die Fallbeschreibung 3 (Kapitel 3.1.3): Herr David kann nicht
mehr darauf vertrauen, dass seine Frau noch weif3, dass er jeden Dienstag und Donnerstag joggen geht.
Er muss andere Interaktionsformen finden, um Auseinandersetzungen mit seiner Frau zu vermeiden.



duld, die es ihm im Alltag schwer macht, seiner Frau die Zeit zu geben, die sie beno-
tigt:
Ich war frither Banker und bei mir muss alles schnell gehen und alles muss organi-
siert sein und das bricht einfach manchmal noch durch. Ich bin halt ungeduldig, gera-
de wenn wir weg miissen. Und dann fihlt sie sich unter Druck und sagt: »Du weif3t
doch, dass ich Demenz habe!« Also dann bin ich oft derjenige, der die Ursache dafiir
ist, dass sie dann halt doch wieder traurig wird. Also ich kdmpfe halt immer damit,
geduldig zu sein oder mir Ungeduld nicht anmerken zu lassen. Das ist halt auch eine
Belastung. (AD_10/16)
Wie bereits Engel (2007) beschrieben hat, sind gestorte Kommunikationsformen im
Umgang mit Menschen mit Demenz oftmals ein Ausloser von Konflikten. Dies wird
auch in den Gesprachen mit den Angehorigen immer wieder deutlich. Da ist es zum
einen das Beharren auf alte Kommunikationsregeln, was zu Auseinandersetzungen
innerhalb familidarer Lebenszusammenhange fiihren kann. Zum anderen ist es der
Verlust eines engen Kommunikationspartners, der von Angehorigen als Belastung

erlebt wird (ebd., S.80). Beispielsweise ist es Herr Florian, der Folgendes zu bedenken

gibt: ,Man hat ja seit Jahren keinen Gesprachspartner mehr.“ (AD_9/20)

Des Weiteren verscharfen Kommunikationsstérungen die Alltagsorganisation vieler
Betroffener. Wie durch das dritte Fallbeispiel deutlich geworden ist, konnen Angeho-
rige nicht (mehr) darauf vertrauen, dass die Inhalte der Kommunikationen von Men-
schen mit Demenz erfasst und in deren Handlungsablaufe integriert werden. Viele
Angehorige berichten von Schwierigkeiten, die in diesem Zusammenhang entstehen.
Frau Hans beispielsweise macht darauf aufmerksam, dass selbst der Gang zum Su-
permarkt zum Problem werden kann: ,Ich mache die Tiir hinter mir zu und dann hat
sie vergessen, dass ich einkaufen bin!“ (AD_3/33) Dies filihrt dazu, dass Angehorige
Menschen mit Demenz nicht allein lassen wollen: aus Sorge, die Person kénnte es mit

der Angst zu tun bekommen oder aus Sorge, es konnte etwas Schlimmes geschehen.

3.3 Versuche, den Alltag neu zu gestalten

Die vielen Beispiele aus den Erzahlungen der Angehorigen sollen deutlich machen,
dass die Versorgung von Menschen mit Demenz fernab der rein koérperlichen Versor-

gung auch bedeutet, den Alltag aller Beteiligten neu gestalten zu miissen, damit eine




Normalisierung erreicht werden kann (siehe Kapitel 2.2.1). Anders als bei anderen
chronischen Krankheiten (wie beispielsweise Krebserkrankungen) erschweren
Kommunikationsstérungen innerhalb der von einer Demenz betroffenen Familien die
Aushandlungsversuche. Beispielhaft hierfiir steht die Erzdhlung von Herrn David
(siehe Fallbeispiel 3), der darauf hinweist, dass im Alltag ,vernunftsbezogene“ Aus-
handlungen seit der Demenzerkrankung seiner Ehefrau oftmals scheitern bzw. in
Streitigkeiten miinden. Aus diesem Grund kommt es haufig vor, dass Angehorige ver-
suchen, sich an die neuen und ungewohnten Verhaltensweisen anzupassen und sie in
das gewohnte Bild der familidren Lebenswelt zu integrieren. Diesen Prozess mdochte
ich in Anlehnung an Corbin und Strauss (1993) als Renormalisierung bezeichnen,
allerdings mit dem Unterschied, dass die Renormalisierungsleistungen vor allem
durch die Angehorigen von Menschen mit Demenz vollzogen werden missen. Denn
die Anpassungsleistungen, die auch Corbin und Strauss beschreiben, werden im Kon-
text Demenz nicht im kommunikativen Austausch der beteiligten Akteurlnnen, son-
dern allein von den pflegenden und/oder betreuenden Angehorigen bewerkstelligt.
Die Analyse der Interviews mit Angehorigen von Menschen mit Demenz gibt Hinwei-
se darauf, dass insbesondere das Fehlen eines Aushandlungspartners bzw. einer Aus-
handlungspartnerin und der alleinige Vollzug der Anpassungsleistungen von vielen

Angehorigen als belastend empfunden werden.

Frau Christian, deren Schwester an einer Demenz erkrankt ist, berichtet in unserem

Gesprach von diesen Anpassungsleistungen, die sie als herausfordernd beschreibt:
Es gibt immer so Phasen, Blocke, und in jeden Block muss man neu einsteigen. Der
haut einen erst mal wieder aus der Bahn, weil man wieder mal vollkommen falsch
reagiert oder noch nicht souveran genug ist, mit diesen Dingen umzugehen. (...) Kaum
habe ich den einen Block erforscht und kennengelernt und auch gelernt damit umzu-
gehen, kommt danach eine neue Etappe, die mich wieder ... [die Interviewte holt tief
Luft]. (AD_7/102)

Immer wieder muss Frau Christian (er)lernen, mit den ,neuartigen“ Verhaltenswei-

sen und Reaktionen ihrer Schwester umzugehen. Das Erlernen neuer Umgangsweisen

ist demnach nicht immer stabil, im Gegenteil, die stabilititsférdernden Normalisie-

rungsprozesse werden hdufig durch das Fortschreiten der Demenz erneut zerstort,




sodass — wie Frau Christian zu bedenken gibt — diese Renormalisierungsprozesse

immer wieder vollzogen werden miissen.

Die Aufgabe der Angehoérigen ist also oftmals eine ,Neugestaltung” — genauer: eine
Anpassung und somit Renormalisierung — des Alltagsablaufs. Sie sind diejenigen, die
versuchen, ihren eigenen Alltag an die veranderte Situation anzupassen. Neue Routi-
nen, Rituale und Rollen miissen gefunden werden, die die Briiche in den Handlungs-
routinen des von einer Demenz betroffenen Menschen kompensieren kénnen. Die
Wiederherstellung der Alltagsroutine ist deshalb so wichtig, weil sie den Betroffenen
wieder Sicherheit und Vertrauen — und somit Stabilitdt — im Handeln geben kénnen.
Hierin zeichnet sich ab, dass die durch eine Demenz bedrohte Stabilitiat des Alltags
durch neue Formen der Routine ausgeglichen werden miissen. Die Angehérigen von
Menschen mit Demenz versuchen, genau diese neue Alltagsroutine tagtiglich aufrech-
tzuerhalten, um das eigene Sicherheitsgefiihl sowie des Angehdrigen mit Demenz zu
erhalten. Durch den gleich ablaufenden Alltag wird es fiir die Angehorigen wieder
moglich, bestimmte Verhaltensweisen wieder vorherzusehen, wodurch die Hand-
lungssicherheit — zumindest in einem begrenzten Rahmen — wiederhergestellt wer-
den kann. Fiir Menschen mit Demenz sind Routinen deshalb so wichtig, weil sie die
eigene Identitdt aufrechterhalten kénnen. Denn Briiche der Alltagsroutine kénnen
auch Selbstzweifel nach sich ziehen, beispielsweise wenn in einer Paarbeziehung die

eigene Identitiat durch entstandene Konflikte infrage gestellt wird.

Die Aufrechterhaltung der neugewonnen Normalitidt — und somit Stabilitdt des Alltags

— ist vielen Angehorigen ein wichtiges Anliegen. Herr Florian, der seine Ehefrau um-

sorgt, gibt wahrend des Gesprachs folgenden Hinweis:
Als 2007 die Diagnose kam, da war die Entscheidung »in guten wie in schlechten Ta-
gen«. Also wir missen das gemeinsam durchstehen. Am Anfang war sie sehr wider-
spenstig, mitzumachen, aber das hat sich im Laufe der Zeit ... wie wenn man so einen
Rhythmus hat. Ich glaube, da ordnet sie sich ein oder unter. Es ist jetzt leichter als
frither. Der Tagesablauf ist jetzt so eingespielt, dass man so Belastungen gar nicht
mehr so merkt. (AD_9/19)

Diesem Angehorigen fallt es schwer, die Frage nach Belastungen im Alltag zu beant-

worten. Im Gegenteil, er ist eher verwundert, dass er hierzu befragt wird, weil er sei-




nen Alltag gegenwartig als stabil beschreiben wiirde. Herr Florian gibt Folgendes zu
bedenken:
AD_9: Die Dinge spielen sich tagtéglich ab. Es ist schon ein eingespieltes Verfahren
und dann denkt man gar nicht weiter nach.
I: Was ist, wenn dieser Tag nicht gelingt, kommen dann Konflikte auf?
AD_9: Manchmal ja. [der Interviewte spricht sehr leise]
I: Es ist also wichtig, dass es diesen Rhythmus gibt?
AD_9: Vor allem fiir meine Frau. Man merkt auch richtig, wenn sie aus dem Rhythmus
kommt. Deshalb brauchen wir auch keinen Dritten [ambulanter Pflegedienst]. Der
Dritte stort. (AD_9/40)
Diese Aussage macht deutlich, dass das Annehmen externer, professioneller Hilfe
durchaus als Storfaktor wahrgenommen werden kann, wenn dies fiir die betroffenen
Familien eine wiederholte Normalisierung des Alltags nach sich zieht. Obwohl die Fa-
milien evtl. durch die externe Hilfe entlastet werden konnten, scheint hier ein wichti-

ger Aspekt zu liegen, warum Angehorige z6gern, diese Hilfe anzunehmen.

Wie bereits erldautert kann sich eine Neugestaltung des Alltags stabilisierend auf die
Identitdat der Angehorigen und der Menschen mit Demenz sowie das familidre Zu-
sammenleben auswirken. Es kommt aber auch vor, dass die Anpassungsleistungen
der Angehorigen so immens sind, dass diese einen Verlust des eigenen Alltags erle-
ben. Die Fallbeispiele zwei und vier verdeutlichen dieses Belastungserleben, welches
damit verbunden sein kann, dass Angehorige entscheiden, die Pflege und Betreuung
aufzugeben. Professionelle AkteurInnen und zivilgesellschaftliche Unterstiitzungsleis-
tungen sollten diesen Aspekt berticksichtigen. Die Unterbringung eines Menschen mit
Demenz in einer ambulanten Tagesstatte zur Entlastung der Angehoérigen ist ein ers-
ter Schritt, den Angehorigen entsprechende Freiraume zu ermoglichen. Andererseits
berichten Angehorige immer wieder davon, dass diese Zeit genutzt wird, um die vie-
len organisatorischen Aufgaben, die mit der Pflege und Betreuung eines Menschen
mit Demenz im Zusammenhang stehen, zu bewaltigen. Hier neue Unterstiitzungsmog-
lichkeiten zu finden, ware eine wichtige sozialpolitische Aufgabe. Neben Nachbarn
und FreundInnen sind es auch Vereine und andere zivilgesellschaftliche Bereiche, die

sich dem Thema annehmen miissen, damit sorgende Angehérige entlastet werden




konnen. Dazu schreibt der Soziologe Reimer Gronemeyer: ,Es geht darum, Netze der
Freundschaft zu kniipfen, eine Kultur des Helfens zu etablieren und Menschen mit
Demenz vor allem als Mitbiirgerinnen und Mitbiirger anzusehen.“13 Diese Art der Un-
terstiitzung wiirde Menschen mit Demenz und deren Angehdrigen signalisieren, dass
sie den »Alltag des anderen« (d.h. des Menschen mit Demenz) nicht allein bewerkstel-
ligen miissen, um eine menschenwiirdige Pflege und Versorgung zu erreichen, son-
dern dass sie durch ,Netze der Freundschaft” in ein Sozialleben eingebettet sind, wel-

ches trotz der belastenden Pflege und Betreuung aufrechterhalten werden kann.

13 Das Zitat wurde der Homepage www.aktion-demenz.de entnommen (vgl. auch Dam-
mann/Gronemeyer 2009).



4. Zusammenfassung und Ausblick

Routinierte Handlungen, die sich innerhalb familidrer Lebenszusammenhéange erge-
ben, sind grundlegend fiir Erwartungen, die wir an unsere familidren Interaktions-
partnerlnnen haben. Sie sind — neben der Kommunikation — grundlegend fiir die Sta-
bilitdt der menschlichen Identitdt und fiir die Stabilitat sozialer Institutionen wie z.B.
fiir die Familie. Routinen férdern ein Gefiihl des Vertrauens, geben Sicherheit im
Handeln innerhalb unserer sozialen Welt und bieten den Akteurlnnen Riickhalt im

Alltagsgeschehen.

Gleichzeitig sind es aber auch die Briiche in den Routinen, die mit beginnender De-
menz innerhalb einer Familie dazu fithren kénnen, dass Konflikte und Spannungen
zwischen den Interaktionspartnerlnnen entstehen. Diese Briiche werden unter Bezug
auf Giddens (1997) als ,kritische Situationen“ bezeichnet: Sie bedrohen oder zersto-
ren unser Vertrauen und unsere Handlungssicherheit in Interaktionen mit anderen

Menschen.

Aufgabe der Angehorigen ist oftmals die Renormalisierung des Alltagsgeschehens: Sie
sind diejenigen, die versuchen, ihren eigenen Alltag an die veranderten Routinen, Ri-
tuale und Rollen anzupassen, um Bruchstellen im Alltag zu kompensieren. Die Wie-
derherstellung der Alltagsroutine ist deshalb so wichtig, weil sie allen Akteurlnnen
wieder Sicherheit und Vertrauen — und somit Stabilitdit — im Handeln geben kann.
Hierin zeichnet sich ab, dass die durch eine Demenz bedrohte Stabilitit des Alltags
durch neue Formen der Routine ausgeglichen werden muss. Die Angehorigen von
Menschen mit Demenz versuchen, genau diese neue Alltagsroutine tagtaglich auf-
rechtzuerhalten, um das eigene Sicherheitsgefiihl — und das von Menschen mit De-

menz — zu bewahren.

Der Blick auf die Bedeutsamkeit von Routinen fiir Menschen mit Demenz und ihre
Angehorigen hat nicht zum Ziel, die negativen Folgen einer routinierten Alltagspraxis
zu verschleiern. Diese Praxis kann sich der Reflexion der Handelnden entziehen, weil
Routinen aufgrund ihres Wiederholungscharakters haufig unbewusst vollzogen wer-

den. Bestimmten routinierten Handlungen, durch die Menschen mit Demenz fixiert,




demiitigt, ausgeschlossen etc. werden, ist schwer entgegenzusteuern, weil sich Han-
delnde oftmals nicht der Handlungsfolgen ihrer Taten bewusst sind.1* Dennoch kann
die Analyse der Routinen Aufschluss iiber die Konstitution familidarer Lebenszusam-
menhdnge geben. Dies hilft zum einen zu verstehen, warum Akteurinnen und Akteure
handeln wie sie handeln und zum anderen hilft es dabei, Unterstiitzungsangebote fiir

Menschen mit Demenz unter Beriicksichtigung derer Lebenswelten zu konzipieren.

14 Vgl. dazu das Projekt ,ReDuFix Ambulant” der Fachhochschulen Freiburg und Frankfurt a.M.
(www.redufix.de).
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6. Anhang

- Familiare : .
S Status's | Wohnsituation | Pseudonym
AD_1 Enkeltochter betreuend stadtisch, Fr. Klaus
gleicher Haushalt
Tochter (verhei- landlich,
AD_2 ratet) ( betreuend lebt in unmittel- Fr. Werner
barer Nahe
Tochter (verhei- adtisch
AD_3 stadtisch, Fr. Hans
ratet) pESES gleicher Haushalt
AD_4 Schwiegertochter landlich, Fr. Andreas
8 pflegend gleicher Haushalt
AD_5 Schwiegersohn landlich, Hr. Robert
- 8 RiSEE gleicher Haushalt
AD_6 Tochter pflegend landlich, Fr. Holger
gleicher Haushalt
betreuend stadtisch, -
AD_7 Schwester (Frithstadium lebt im gleichen ~ Fr. Christian
Demenz Stadtteil
betreuend sdtisch
AD_8 Ehemann (Friihstadium StelCltISCl, Hr. David
S gleicher Haushalt
betreuend 1dtisch
AD_9 Ehemann (Friihstadium stadtisch, Hr. Florian
e gleicher Haushalt
betreuend s dtisch
Ehemann (Frithstadium stadtisch, Hr.Jens
B gleicher Haushalt
Abbildung 1 - Auflistung InterviewpartnerInnen
15 Die Unterscheidung ,pflegend” bzw. ,betreuend” soll darauf verweisen, dass ,betreuende An-

gehorige” (noch) keine korperliche Pflege iibernommen haben, wiahrend ,pflegende Angehorige” dies
bereits tun (in der Regel mit Unterstiitzung des ambulanten Pflegedienstes).




