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Abbildung 1: Einsamkeit pflegender Partner*innen (Titelbild generiert mit DALL-E, erstellt 23.08.2024)



,[...] das war tiefe Einsamkeit. Und das tut dem Herz weh, das tut brutal weh, also das
ist eine Einsamkeit, [...] man hat das Gefiihl, du bist ALLEINE auf der Welt.”

(Ingrid im Interview 114: 123)
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Abstract

Eine Demenz bringt erhebliche Umbriliche und Belastungen mit sich, nicht nur im Leben
der erkrankten Personen, sondern auch fiir die nahestehenden Menschen, die sie be-
gleiten. Einsamkeit ist ein oft unsichtbares und mit Scham behaftetes biopsychosoziales
Phanomen — ein leidvolles Vermissen von Zugehorigkeit und Verstandnis — mit Auswir-
kungen auf Individuum und Gesellschaft. Obwohl Zusammenhange zwischen hauslicher

Pflege und Einsamkeit vermutet werden, wurden diese bislang kaum erforscht.

Diese Masterthesis thematisiert die Einsamkeit der Lebenspartner*innen von Menschen
mit Demenz. Das zentrale Ziel der qualitativen Studie ist es, die Situation der pflegenden
Partner*innen in den Fokus zu ricken und den Zusammenhang zwischen intensiver
hduslicher Care-Arbeit, Veranderungen in sozialen Beziehungen und dem Erleben von
Einsamkeit zu untersuchen. Neun leitfadengestiitzte Interviews geben Hinweise darauf,
wie Lebenspartner*innen, die Uber Jahre ihre demenzerkrankten Partner*innen zu
Hause begleiten, Einsamkeit verstehen, erleben und mit ihr umgehen. Dabei wird die

Bedeutung von Unterstltzungsnetzwerken und praventiver MaBnahmen erkennbar.

Die Ergebnisse zeigen, dass pflegende Partner*innen einem hohen Einsamkeitsrisiko
ausgesetzt sind — bedingt durch die intensive Flirsorgearbeit, die Erosion sozialer Netz-
werke und die Veranderungen in der Paarbeziehung. Einsamkeit wird als ein
vielschichtiges Phanomen beschrieben, das eng mit Gefiihlen von Uberforderung, Per-
spektivlosigkeit und vermisstem Verstandnis verbunden ist und haufig durch
unzureichende Bedingungen und mangelnde soziale Unterstiitzung im hauslichen Pfle-
gesetting beglinstigt wird. Gesellschaftliche Stigmatisierung und Tabuisierung von
Demenz und Einsamkeit verstarken den Riickzug der Pflegenden und ihres Umfelds, was

zum schleichenden Verlust sozialer Verbundenheit fihren kann.

Die Erkenntnisse dieser Thesis lassen den Schluss zu, dass verbesserte Rahmenbedin-
gungen der hauslichen Pflege und eine ganzheitliche Herangehensweise, die individuelle
Unterstilitzung, gesellschaftliche Sensibilisierung und politische Mallnahmen verbindet,
das Potential haben, ungewollte und schmerzhafte Einsamkeit und deren Folgen vorzu-
beugen. Angesichts des prognostizierten Anstiegs an Demenzerkrankungen und des sich
zuspitzenden Pflegenotstands ist dies nicht nur essenziell fiir das Wohlbefinden pflegen-
der Angehoriger, sondern auch eine notwendige Investition, um langfristig das

Gesundheits- und Pflegesystem zu entlasten.

Sandra Maria Miiller (2024): Gemeinsam allein: Einsamkeit der Lebenspartner*innen von Men-
schen mit Demenz in der hduslichen Pflege. Eine qualitative Untersuchung zu den
Zusammenhangen intensiver Pflegeaufgaben, Verdnderungen sozialer Verbindungen und Einsam-
keit. Masterarbeit. RWU Ravensburg-Weingarten, Fakultat Soziale Arbeit, Gesundheit und Pflege.
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RW
Einleitung *U

1 Einleitung

1.1 Hintergrund und Relevanz der Forschung

, Yesterday, love was such an easy game to play.
Now [ need a place to hide away.

Oh, | believe in yesterday.” (Beatles 1965)

Die Zeilen aus dem Lied ,Yesterday” von den Beatles driicken eine tiefe Sehnsucht nach
vergangenen Tagen aus und verdeutlichen die schmerzhafte Erkenntnis, dass es das Le-
ben, wie es einst war, so nicht mehr gibt. Fiir Lebenspartner*innen von Menschen mit
Demenz (MmD)?! scheint dieses Gefiihl schmerzhafte Realitit zu sein. Die Liebe wird an-
gesichts der enormen Belastungen zu einer groBen Herausforderung (Bohnet-Joschko
2019), wahrend die Krankheit langsam die vertraute Personlichkeit des geliebten Men-

schen und gleichzeitig das gemeinsame soziale Geflige erodiert (Franke 2006).

Personliche Erlebnisse haben mir eindrucksvoll gezeigt, wie sehr Demenz eine Partner-
schaft verandern und belasten kann. Erst im vergangenen Jahr musste ein Paar aus
meinem Freundeskreis schmerzhaft lernen, mit der Demenz in der Partnerschaft umzu-
gehen, dabei sind ihr gesamter Lebensentwurf, ihre sozialen Beziehungen und ihr
Wohlbefinden aus dem Gleichgewicht geraten. Gleichzeitig beschaftigte ich mich wissen-
schaftlich mit dem Thema Einsamkeit und stellte mir die Frage, ob es Zusammenhange
zwischen den gravierenden Verdanderungen und Belastungen aufgrund der Demenz und
dem Phidnomen Einsamkeit gibt. Diese Uberlegungen bilden die Grundlage fiir die vorlie-
gende Masterthesis, die sich mit der Einsamkeit von langjahrig pflegenden
Lebenspartner*innen von MmD beschaftigt und untersucht, wie diese trotz der physi-
schen Anwesenheit ihrer Partner*innen im hauslichen Umfeld Einsamkeit erleben und

mit ihr umgehen.

Meine Motivation, dieses Thema zu erforschen, ist zweifellos durch meine persdnlichen
Erfahrungen beeinflusst. Doch gibt es neben dem personlichen Interesse bedeutende
Griinde, warum sich die Wissenschaft interdisziplinar und Ebenen tbergreifend mit Ein-
samkeit, insbesondere in der vulnerablen Gruppe der pflegenden Partner*innen,
beschaftigen sollte. Um diese Faktoren besser zu verstehen, erscheint es zielfihrend, ne-

ben dem Phdnomen Einsamkeit zunachst die Herausforderungen und Konsequenzen der

YIn dieser Arbeit werden Menschen mit Demenz ausschlieBlich aus Griinden der Vereinfachung als ,MmD*
abgekirzt. In keiner Weise soll dies die Individualitat und Wirde der Betroffenen mindern.
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Pflegebelastung sowie die Veranderungen in der Partnerschaft in einem breiteren Kon-

text zu beleuchten.
Demenz und die Konsequenzen fiir Partner*innen

Derzeit leben in Deutschland etwa 1,8 Millionen MmD. Die Zahl der Erkrankten nimmt
aufgrund demografischer Entwicklungen weiter zu, da mit dem Alter auch das Risiko
steigt, an einer Demenz zu erkranken (Kurz et al. 2023; DAIzG 2022; Eggert 2023). Der
Trend ist besorgniserregend, zumal schon jetzt Fachkrafte und finanzielle Ressourcen fir
die Versorgung fehlen (DAIzG 2022). Eine Demenzdiagnose betrifft nicht nur die er-
krankte Person selbst, sondern hat weitreichende Auswirkungen auf das gesamte soziale
Umfeld (DAIzG 2023; Bohnet-Joschko und Bidenko 2022; Bochert 2016). Die Pflege von
MmD findet trotz gesellschaftlicher Umbriiche in Familienstrukturen und Lebensweisen
nach wie vor Uberwiegend im hduslichen Umfeld statt (Kelle und Ehrlich 2022). Besonders
die Lebenspartner*innen tragen trotz eigener altersbedingter Beeintrachtigungen lber
viele Jahre hinweg die Hauptlast der hduslichen Pflege, oft rund um die Uhr (Hielscher
2017).

Mit fortschreitender Krankheit missen sich die Partner*innen zunehmend auf weitrei-
chende Veranderungen und Einschrankungen einstellen, wie eine Betroffene

eindricklich beschreibt:

,Am Anfang waren es nur kleine Hilfestellungen: bei der Suche nach dem Schliis-
sel helfen, an Termine oder Namen erinnern. Und dann wurde es mehr. Stiick fiir
Stiick habe ich Aufgaben ibernommen und versucht, das auszugleichen, was
meinem Mann mit fortschreitender Demenz nicht mehr méglich war. Gemeinsam

irgendwo hingehen wurde immer schwieriger, auch Treffen mit Freunden.

Alles nahm ab: Kommunikation, Kérperhygiene, seine Selbststéndigkeit. Und bei
mir wuchsen Stress und nicht selten auch Hilflosigkeit im Umgang mit all den
Verdnderungen und Anforderungen. Ich wollte meinen Mann ja nicht allein las-
sen. [...] Wie gut hdtte es mir getan, zwischendurch Freirdume zu bekommen, um
durchzuatmen, mich mit einer Freundin zu treffen oder in den Sport zu gehen.”
(BMFSFJ 2022)

Die Pflege von demenzkranken Angehdrigen kann das eigene Leben vollstandig verein-
nahmen, was zu Uberforderung, chronischem Stress, Gewaltsituationen sowie zu
gravierenden psychischen und physischen Belastungen und sozialer Isolation flihren kann
(Wuttke et al. 2023; Rothgang et al. 2018; Kurz et al. 2023; VdK 2022; Kelle und Ehrlich
2022; Bohnet-Joschko und Bidenko 2019; Boschert 2016).
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Die Forschung befasst sich zwar zunehmend mit den Belastungen und dem Wohlbefinden
pflegender Angehdriger, dabei ist jedoch die spezifische Situation pflegender Lebens-
partner*innen kaum differenziert untersucht, obwohl sie sich in vielen Punkten von der
Pflege durch Kinder oder andere Angehorige unterscheidet (Bodecker 2015; Franke 2006:
16, 392). Neben den Pflegebelastungen sind pflegende Partner*innen mit gravierenden
Verlusten und Verdnderung der Paarbeziehung konfrontiert. Eine Beziehung, die einst auf
Gegenseitigkeit basierte, verwandelt sich zunehmend in eine asymmetrische Pflegebe-
ziehung, was zusatzliche emotionale Herausforderungen und innere Konflikte mit sich
bringen und zu ,chronischem Kummer” sowie zur sozialen Isolation fiihren kann (Franke
2006). Demenz kann somit als eine Krise der Paarbeziehung und des gesamten Lebens-
entwurfs verstanden werden (Franke 2006). Solche Umbriiche und verdndernde
Lebensereignisse sind oftmals Ausloser fir die Entstehung von Einsamkeit (Luhmann
2021).

Einsamkeit im Kontext der Demenzpflege

Einsamkeit ist ein komplexes Konstrukt, das im Laufe der Geschichte immer wieder an-
ders wahrgenommen und erlebt wurde, wobei die geschichtlichen Spuren das heutige
Verstandnis noch durchdringen. Wahrend die Fahigkeit zum Alleinsein (englisch ,,so-
litude”) oft positiv gedeutet wird, wird die chronische Einsamkeit (englisch ,loneliness”)
als unerwiinschtes und schmerzhaftes Gefiihl des Nicht-Verbunden-Seins empfunden
(Stallberg 2021). Einsamkeit wird heute als ein subjektives negatives Erleben des Alleins-
eins - als ein leidvoller Mangel an Kontakt, Beziehungsqualitat, sozialer Integration und
Chancen wahrgenommen (Stallberg 2021). Einsamkeit ist eine Sehnsucht nach nicht vor-
handenen, aber gewlinschten Beziehungen, sowohl quantitativ als auch in qualitativer
Hinsicht, und kann, wie in den eingangs zitierten Liedzeilen beschrieben, auch die Sehn-
sucht nach gliicklicheren Tagen ausdriicken. Dieses subjektive Gefiihl ist von auRen
schwer zu erkennen (Stallberg 2021: 10f; Krieger et al. 2021) und meint das Vermissen

von Geborgenheit, Zugehorigkeit und Verstandnis (Garay et al. 2024).

Obwohl Einsamkeit existenziell zum Menschsein gehért, und obwohl Pravalenzen schwie-
rig zu ermitteln sind, gibt es keinen Zweifel daran, dass in Deutschland Millionen
Menschen unter unfreiwilliger langanhaltender Einsamkeit leiden (Luhmann 2021). Kurz-
fristig oder anlassbezogen erlebt, ist Einsamkeit aus evolutionarer Sicht eine Motivatorin,
um sozial aktiv zu werden und sich neuen Bedingungen anzupassen (Cacioppo und Patrick
2011). Ahnlich wie beim Stress, der kurzfristig adaptiv wirkt und langfristig die Gesundheit
gefahrden kann, verhalt es sich auch bei langfristig unfreiwilliger Einsamkeit: Diese hat

nicht nur schwerwiegende negative gesundheitliche Auswirkungen auf Korper und
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Psyche, sondern beeinflusst auch das gesellschaftliche Miteinander negativ (Blicker
2022). Aufgrund der Thematisierung ihrer gravierenden schadigenden Auswirkungen ist
Einsamkeit in den letzten Jahren von einer Privatangelegenheit zum anerkannten sozialen

Problem aufgestiegen (Stallberg 2021).

Subjektiv erlebte Einsamkeit und objektive soziale Isolation sind verwandte, jedoch von-
einander abzugrenzende Konstrukte. Auch in Familien oder in Gruppen und trotz
Partnerschaft kann Einsamkeit erlebt werden (Luhmann 2022). Griinde fiir die Entste-
hung von Einsamkeit sind sehr heterogen, so dass sich nur wenige allgemein giltige
Risikofaktoren fiir Einsamkeit feststellen lassen (BMFSFJ 2024; Mund und Blicker 2022;
Luhmann 2021). Alter, intensive Flirsorgeaufgaben, soziale Isolation oder das Vermissen
einer harmonischen Paarbeziehung stellen jedoch wesentliche Risikofaktoren dar (ebd.).
Diese Faktoren sind besonders im Zusammenhang mit der Pflege von an Demenz erkrank-
ten Partner*innen relevant, da sowohl altersbedingte Verluste sozialer Beziehungen als
auch die enormen Belastungen der Pflege zu schleichender chronischer Einsamkeit fiih-
ren konnen (BMFSFJ 2024; Fringer 2022, Kaspar et al. 2023). Zusatzlich tragen
Veranderungen in der Paarbeziehung zur emotionalen Isolation bei (Franke 2006) und
bestehende soziale Netzwerke erodieren, weil Menschen sich vor der Demenz fiirchten,
nicht wissen, wie sie ihr begegnen sollen und daher den Kontakt zu den Erkrankten samt
ihrem Umfeld abbrechen (Fringer 2022).

Es gibt Hinweise darauf (vgl. Abb. 2), dass pflegende Angehdrige, insbesondere Lebens-
partner*innen, einem hohen Risiko ausgesetzt sind, sozial isoliert und auf ,sozialer,
emotionaler und existenzieller Ebene” einsam zu werden (BMFSFJ 2024; Fringer 2022).
Dennoch fehlen umfassende Studien, die die spezifischen Bedirfnisse dieser Gruppe un-
tersuchen (Franke 2006).

Zunahme Pflege Zunehmende
und Belastungen soziale Isolation
Demenz RISIKO
Partner*in Veranderung der Unzureichende Einsamkeit
Paarbeziehung soziale
Unterstitzung

Abbildung 2: Risiko Einsamkeit (eigene Darstellung)
Soziale Unterstiitzung als Schliisselfaktor

Soziale Unterstitzung, Verstandnis und Entlastung sind sowohl im Hinblick auf die Belas-
tungen der Pflege als auch zur Pravention von sozialer Isolation und Einsamkeit besonders

wichtig (Eggert 2023). Mehrere Befunde machen deutlich, dass Angehdrige,
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insbesondere pflegende Partner*innen, die wesentlich zur Versorgung von Pflegebeddrf-
tigen in unserer Gesellschaft beitragen, gesundheitlich stark gefahrdet sind und daher
dringend verstarkte professionelle Aufmerksamkeit erhalten sollten (Kelle und Ehrlich
2022: 15; Bohnet-Joschko 2020: 45ff.; Boschert 2016: 309ff.). Oft fehlen jedoch passende
Malnahmen oder bestehende Angebote werden wegen Zugangsbarrieren oder Unwis-
senheit nichtin Anspruch genommen (VdK 2022; Rothgang und Miiller 2018: 15; Boschert
2016).

Sowohl die Demenz als auch die Einsamkeit sind eng mit der Scham verbunden (Bohn
2018; Boschert 2016). Beide Themen gelten in unserer Leistungsgesellschaft, die primar
nach Selbstoptimierung und angenehmen Gefiihlen strebt, als Makel und als Bedrohung
(ebd.). Betroffenen fallt es daher schwer, sich zu offenbaren und notwendige psychoso-
ziale Unterstitzung in Anspruch zu nehmen (Blicker 2021: 5). Auch dem sozialen Umfeld

fallt es haufig schwer auf Betroffene zuzugehen (Yang 2019: 184ff.).

Deshalb sind MaBnahmen notwendig, die nicht nur direkt auf Betroffene zielen, sondern
auch Nicht-Betroffene und Professionelle in die Aufklarung tiber den Umgang mit diesen
stigmatisierenden und tabuisierten Themen einbeziehen (ebd.). Fachkrafte und die Poli-
tik, einschlielllich der Sozialen Arbeit, haben nach Yang (ebd.) zwei bedeutende
Aufgaben: ,[T]o identify the most vulnerable to loneliness, and to reduce the effects of

societal level risk factors for loneliness.”

Der Kern der Sozialen Arbeit wird im Verhindern und Bewaltigen sozialer Probleme zu-
sammengefasst (DGSA 2016: 2). Zwischen der Wirklichkeit des subjektiven
Einsamkeitsleidens (Luhmann 2022), der Komplexitdt der hauslichen Pflegesituation
(Bohnet-Joschko 2022) und der scheinbaren Unldsbarkeit (Stallberg 2021) ist Soziale Ar-
beit herausgefordert, Menschen in ihrer Selbstsorge zu unterstiitzen und gleichzeitig auf
strukturelle Bedingungen und Kennzeichnungen aufmerksam zu machen, die Einsamkeit

und Uberlastung begiinstigen.
ZUSAMMENFASSUNG RELEVANZ UND FORSCHUNGSLUCKE

Steigende Anzahl von MmD: Mit einer steigenden Zahl von Demenzkranken bei

Relevanz

gleichzeitig abnehmenden Versorgungsressourcen wird die Rolle pflegender
Angehoriger immer bedeutender (Kurz et al. 2023; DAIzG 2022).

Enorme Belastungen der Lebenspartner*innen: Die intensive Pflege und die
Veranderungen der Paarbeziehungen fihren zu kérperlicher, psychischer und
sozialer Uberforderung, die mit einem hohen Risiko von sozialer Isolation und
Einsamkeit einhergehen konnen (Wuttke et al. 2023; Boschert 2016; Fringer
2022).
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Gesundheitliche und soziale Risiken: Langfristige Einsamkeit und soziale
Isolation haben schwerwiegende gesundheitliche Folgen, einschlieRlich
erhohter Risiken fiir physische und psychische Erkrankungen (Biicker 2022).

Einsamkeit als soziales Problem: Einsamkeit ist nicht nur ein individuelles,
sondern auch ein soziales und gesellschaftliches Problem, mit gravierenden
Folgen fir Individuum und Gesellschaft (Stallberg 2021).

Mangel an sozialer Unterstiitzung: Trotz ihrer zentralen Rolle fehlt es
pflegenden Lebenspartner*innen an angemessenen und zuganglichen
Unterstltzungsangeboten (Eggert 2023; Rothgang und Miiller 2018: 15;
Boschert 2016).

Wenig Forschung: Es gibt wenig wissenschaftliche Beitrage zur Einsamkeit
pflegender Angehdriger von MmD, jedoch starke ,inhaltliche” Hinweise auf ein
hohes Einsamkeitsrisiko (BMFSFJ 2024).

Forschungs-

lticke

Unzureichender Fokus: Die spezielle Situation pflegender Partner*innen wird
wenig berlicksichtigt (Franke 2006).

Schwierig zu erreichende Zielgruppe: Die pflegenden Lebenspartner*innen
sind aufgrund von Scham, die sowohl mit Demenz als auch mit Einsamkeit
verbunden sind, fiir professionelle Unterstiitzungssysteme und die
Wissenschaft oft schwer erreichbar (Blcker 2021; Niederberger 2022).

Tabelle 1: Relevanz und Forschungsliicke

1.2 Ziel und Forschungsansatz

Diese Masterthesis soll einen Beitrag dazu leisten, auf die Situation der Partner*innen
von MmD aufmerksam zu machen und insbesondere den Zusammenhang zwischen in-
tensiver hauslicher Care-Arbeit, Veranderungen der sozialen Beziehungen und
Einsamkeit zu untersuchen. Der primare Anspruch und der wissenschaftliche Wert liegen
in erster Linie darin, Einsamkeit aus der Perspektive der Betroffenen zu betrachten und
ihr Erleben hervorzuheben, um daraus Hinweise auf Unterstlitzung- und Praventions-
malknahmen zu gewinnen, insbesondere im Hinblick auf die Rolle der Sozialen Arbeit,
meiner Herkunftsdisziplin. Vor diesem Hintergrund leiten sich die zentralen Forschungs-

fragen meiner Thesis ab:

(1) Wie erleben Lebenspartner*innen, die ihre demenzkranken Partner*innen im haus-

lichen Umfeld pflegen, Einsamkeit und soziale Isolation?

(2) Wie beeinflussen alltagliche Herausforderungen der Pflege die soziale Isolation und

Einsamkeit der Pflegenden und wie verdandern sich soziale Kontakte und Partnerschaft?
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(3) Welche informellen und professionellen Unterstiitzungsnetzwerke stehen den Le-
benspartner*innen zur Verfiigung und wie effektiv sind diese bei der Minderung von

Einsamkeit und sozialer Isolation?

Zur Beantwortung dieser Forschungsfragen habe ich zunachst eine Literaturanalyse
durchgefiihrt, um den aktuellen Forschungsstand zu den Themen Belastungen der haus-
lichen Pflege eines MmD, Verdanderungen von Partnerschaften und Einsamkeit zu
ermitteln. Trotz umfangreicher Literatur in den einzelnen Untersuchungskontexten wa-
ren die dort enthaltenen Informationen fiir die Beantwortung der Forschungsfragen nicht

ausreichend, da kaum auf Zusammenhange und Verbindungslinien eingegangen wird.

Angesichts der komplexen und sensiblen Thematik habe ich daher zudem ein qualitatives
Forschungsdesign gewahlt, das eine tiefergehende Analyse und ein Verstandnis der sozi-
alen Wirklichkeit der Betroffenen zu dieser Thematik ermdoglicht. Qualitative Methoden
sind besonders geeignet, subjektive Erfahrungen und Deutungsmuster in stigmatisieren-

den und emotional belastenden Kontexten zu erfassen (Niederberger 2022).

Im Zentrum der Untersuchung standen neun leitfadengestiitzte, qualitative Interviews
mit Lebenspartner*innen eines MmD, erganzt durch vereinfachte Netzwerkkarten. Diese
Interviews wurden groRtenteils im natlirlichen Lebensumfeld der Befragten durchge-
flhrt, um authentische Einblicke in ihren Alltag und ihre Herausforderungen zu gewinnen.
Die Datenauswertung erfolgte mittels einer inhaltlich strukturierenden qualitativen In-
haltsanalyse nach Kuckartz und Radiker (2022), unterstitzt durch die Software MAXQDA,
um sowohl deduktive als auch induktive Kategorien systematisch zu entwickeln und zu

analysieren.

Transparenz, nachvollziehbare Dokumentation und eine sorgfaltige Beachtung ethischer
und datenschutzrechtlicher Richtlinien sorgen fiir die Giite der Forschung. Dennoch ist zu
betonen, dass qualitative Forschung nicht den Anspruch auf Generalisierbarkeit erhebt,
sondern vorsichtige Annahmen und Einsichten liefert, die in weiterfilhrenden Studien

vertieft werden kdonnen.

1.3 Aufbau der Arbeit

Im zweiten Kapitel erfolgt eine Einflihrung in die zentralen Themen dieser Arbeit anhand
des aktuellen Forschungsstands und relevanter Pravalenzen. Dabei werden das Krank-
heitsbild der Demenz, die Belastungssituation pflegender Angehoriger sowie
Entlastungsmaglichkeiten beleuchtet (Kap. 2.1). AnschlieRend werden die Partnerschaft

im Pflegekontext (Kap. 2.2) und das Phanomen Einsamkeit thematisiert (Kap. 2.3). Neben
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der Erlauterung relevanter Begriffe stehen Auswirkungen und Moglichkeiten der Vermei-
dung von langfristiger Einsamkeit im Fokus. Dieses einfliihrende Kapitel bildet die Basis
sowohl flr Forschungsdesign als auch fiir die Entwicklung der forschungsleitenden An-

nahmen, die am Ende formuliert werden (Kap.2.4).

Das dritte Kapitel widmet sich der Praxis und Vorgehensweise meiner eigenen Erhebung
und umfasst sowohl methodische und auch teilweise methodologische Aspekte. Die Aus-
wahl qualitativer Methoden wird in diesem Kapitel begriindet und ausfihrlich erldutert.
Das Kapitel beschreibt das konkrete Design, einschlieRlich Erhebungs-, Sampling-, Tran-
skriptions- und Auswertungsmethoden sowie das praktische Vorgehen, beispielsweise
beim Feldzugang, der Leitfadenkonstruktion oder der Schaffung einer vertrauensstiften-
den Interviewsituation. Die Umsetzung der Datenaufbereitung, Codierung und Analyse
wird Schritt fiir Schritt dargestellt und abschlieRend unter den Gesichtspunkten von G-

tekriterien reflektiert.

Im vierten Kapitel werden die interviewten Personen sowie ihre Situationen und Hinter-
griinde beschrieben, um einen Gesamteindruck UGber die Falle zu vermitteln, bevor im
flinften Kapitel die Aussagen zu den einzelnen Themenbereichen nach Kategorien ausge-
wertet werden. Die Ergebnisse werden hier entlang folgender zentraler Themenmodule

betrachtet:

e Pflege- und Begleitung von Partner*innen mit Demenz (Kap. 5.1),
e Soziale Kontakte — Verdanderung und soziale Isolation (Kap. 5.2),
e Unterstlitzungsnetzwerke (Kap. 5.3),

e Die Partnerschaft verandert sich (Kap. 5.4),

e Einsamkeit (Kap. 5.5) und

e Personliches Wohlbefinden der Befragten (Kap. 5.6).

Kapitel sechs fasst zunachst die eruierten Ergebnisse der qualitativen Erhebung in Kern-
punkten zusammen und stellt die wesentlichen Verbindungslinien und Zusammenhéange
zwischen der Demenz der Partner*innen und des Einsamkeitsrisikos der Pflegenden dar
und visualisiert diese (Kap. 6.1). AnschlieBend werden die forschungsleitenden Fragen
beantwortet (Kap. 6.2) und Schlussfolgerungen fiir die Praxis, insbesondere fir die Soziale
Arbeit, diskutiert (Kap. 6.3). Die Arbeit endet mit einem abschlieBenden Fazit, in dem

auch Beschrankungen reflektiert und weiterfihrende Forschungen empfohlen werden.
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2 Thematische und empirische Einfiihrung: Demenz, Partner-
schaft und Einsamkeit

In diesem Kapitel wird anhand des aktuellen Forschungsstandes ein Uberblick iiber die
komplexen Themenbereiche der Thesis gegeben. Ziel ist es, ein grundlegendes Verstand-
nis zu vermitteln und sowohl die thematische als auch empirische Einordnung zu
ermoglichen. Dieses einfiihrende Kapitel dient als Basis fiir die spatere Analyse der eige-
nen Erhebung, indem es die wesentlichen Begriffe definiert und die Verbindungen
zwischen den verschiedenen Aspekten der Studie verdeutlicht. Die forschungsleitenden
Annahmen (Kap. 2.4) und die Entwicklung des Forschungskonzepts stiitzen sich auf diese

theoretischen Grundlagen.

Im ersten Abschnitt wird auf das Krankheitsbild der Demenz und die Belastungssituation
pflegender Angehoriger eingegangen (Kap. 2.1). AnschlieBend wird die Partnerschaft im
Pflegekontext thematisiert (Kap. 2.2). Im dritten Abschnitt erfolgt eine Anndherung an

das zentrale Thema der Thesis, das Phdnomen Einsamkeit (Kap. 2.3).

2.1 Demenz - Annaherung an die hausliche Pflegesituation

In diesem Abschnitt wird eine thematische und empirische Annahrung an die hausliche
Pflegesituation vorgenommen, in der Lebenspartner*innen ihre demenzkranken Part-
ner*innen pflegen. Zunachst erfolgt eine Einfihrung in das Krankheitsbild Demenz,
danach werden Haufigkeiten sowie Auswirkungen der Erkrankung betrachtet. Anschlie-
Rend wird die Situation pflegender Angehoriger thematisiert und dabei Begriffe erlautert,
aktuelle Statistiken zur hauslichen Pflege vorgestellt und auf die Belastungssituation der
Pflegenden eingegangen. AbschlieRend zeigt ein kurzer Uberblick die organisierte hausli-

che Versorgung und deren Unterstitzungsmoglichkeiten.

2.1.1 Zum Krankheitsbild: Was ist eine Demenz?

Demenz ist ein Ubergeordneter Begriff flir bestimmte Muster von Symptomen mit unter-
schiedlichen Ursachen, wobei die Alzheimer-Krankheit die haufigste Ursache darstellt. Es
kommt bei einer Demenz zu fortschreitenden Veranderungen im Gehirn, was Uber viele
Jahre dauern kann. Sie ist jedoch keine reine Gedachtnisstorung, sondern betrifft meh-
rere kognitive Fahigkeiten wie Gedachtnis, Aufmerksamkeit, Sprache, Wahrnehmung,
Denken oder zeitliche und ortliche Orientierung. Die Verschlechterungen wirken sich
meist auch auf soziales Verhalten und die Personlichkeit aus, was bei einigen Demenzfor-

men sogar im Vordergrund steht. Einhergehende Depressions-, Angst- oder
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Unruhezustande kénnen die kognitiven Funktionen zusatzlich beeintrachtigen. Typisch
flir Demenz ist ein langfristiger, erheblicher Abbau kognitiver Fahigkeiten, der mit Veran-
derungen im Sozialverhalten einhergeht und das alltagliche Leben zunehmend erschwert
(vgl. Abb. 3). Je nach Ursache kdnnen Demenzsymptome sehr verschiedene Muster auf-
weisen und von geringeren Beeintrachtigungen bis zur totalen Unselbststdandigkeit
reichen (Kurz et al. 2023: 6f.).

MERKMALE DER DEMENZ

Veranderungvon
Minderung Sozialverhalten,
kognitiver Personlichkeit,
Fahigkeiten Antrieb oder

Stimmung

Einschrankung
bei

Alltagstatigkeiten

Abbildung 3: Merkmale der Demenz (nach Kurz et al. 2023: 7)

Es gibt primare und sekundare Formen von Demenz. Primdre Demenzen, die deutlich
haufiger vorkommen, entstehen durch neurodegenerative Erkrankungen des Gehirns, bei
denen nach und nach Nervenzellen und/oder Verbindungen zwischen Gehirnzellen ver-
loren gehen. Die haufigste Form ist die Alzheimer-Krankheit, die etwa 60-70 Prozent aller
Falle ausmacht. Darauf folgt die vaskuldre Demenz, die durch Durchblutungsstorungen
im Gehirn entsteht. Oftmals gibt es Mischformen dieser beiden Auspragungen. (Kurz et
al 2023: 6; Kastner und Lobach 2018: 35ff.)

Sekunddre Demenzen sind seltener und resultieren aus anderen Erkrankungen, wie etwa
Depressionen, Stoffwechselerkrankungen, Infektionen, Vitaminmangelzustanden oder
Adipositas. Sehr selten, in weniger als zwei Prozent der Falle, ist die Ursache behebbar

oder behandelbar, so dass sich Hirnleistung regeneriert. (Kurz et al 2023: 9)

Neben Alter und genetischen Faktoren spielen auch korperliche Gesundheit, Lebensge-
wohnheiten oder Umwelteinfliisse eine Rolle bei der Entstehung von Demenz (Kurz et al.
2023: 16ff.; Garay et al. 2021). So kdnnen praventive MaBnahmen, wie die Behandlung
von Depressionen, die Vermeidung von GefaRerkrankungen, eine gesunde Erndahrung
oder ein aktiver Lebensstil dazu beitragen, das Risiko einer Demenz zu senken (Kurz et al.
2023:17).
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2.1.2 Stadien und Auswirkungen einer Demenz

Demenz verlduft in unterschiedlichen Stadien: von leichtgradiger Gber mittelschwere bis
hin zu schwerer Demenz, wobei die selbststandige Lebensfiihrung im Verlauf immer mehr
ab- und der Unterstutzungsbedarf zunimmt (Kurz et al. 2023: 19; Kastner und Loébach
2018: 11). Typische erste Anzeichen einer beginnenden Demenz sind auffallende Kurzeit-
gedachtnisprobleme, Lernschwierigkeiten, zeitliche oder rdumliche Orientierungs-
schwierigkeiten sowie Wortfindungsstérungen und Abnahme des Einflihlungsvermogens
(Garay et al. 2021).

,Menschen mit beginnender Demenz verhalten sich aufgrund kognitiver Beein-
trdchtigungen wie Geddchtnisliicken im Alltag mitunter unsicher oder wirken
beschdmt. Manche bemtihen sich, die Symptome zu liberspielen, ziehen sich

dann vielleicht zurlick, reagieren éngstlich, traurig oder auch wiitend und aggres-
siv.” (Garay et al. 2021)

Im Verlauf der Krankheit verschlimmern sich diese Symptome und kérperliche kommen
hinzu, bis hin zur vollstandigen Pflegebedurftigkeit. Der Verlauf ist sehr unterschiedlich
und kann kaum vorhergesagt werden. Unabhangig vom Alter der Betroffenen betragt die
durchschnittliche Lebenserwartung nach Beginn der Symptome etwa 10 Jahre bzw. nach

dem Zeitpunkt der Diagnose etwa 8 Jahre (Kurz et al. 2023: 20ff.).

Eine frihe Diagnose ist wichtig, um die Symptome zu lindern und das Fortschreiten zu
verzogern. Jedoch wird etwa die Halfte der Falle nicht erkannt und viele Erkrankte wer-

den nicht angemessen behandelt (Garay et al. 2021).
Auswirkungen einer Demenz

Auswirkungen einer Demenz sind individuell sehr unterschiedlich. Mehrere Faktoren wie
Demenzform, Diagnosezeitpunkt, verfliigbare Behandlungsmoglichkeit sowie Lebensum-
stande und die Unterstiitzungsmoglichkeiten des Umfelds spielen dabei eine Rolle (Garay
et al. 2021).

Die Erkrankung betrifft unterschiedliche Lebensbereiche, erschwert die Bewaltigung des
Alltags zunehmend und fiihrt zu erheblichen Beeintrachtigungen der Kommunikation bis
zum Verlust der Sprache. Zunehmend kdnnen Stimmungsschwankungen, Antriebslosig-
keit und Unruhe auftreten; zudem kann der Tag-Nacht-Rhythmus gestort sein. Probleme
in der Wahrnehmung bis zu Wahnvorstellungen kénnen von Angsten oder Aggressivitit

begleitet werden. (Garay et al. 2021)

Die Erkrankung kann mit zusatzlichen korperlichen Gesundheitsproblemen einhergehen:

Durch Gleichgewichtsstorungen kann es zu Stlrzen und Verletzungen kommen.
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Schluckprobleme sind vielfach die Ursache fiir Nahrungs- und Fllssigkeitsmangel oder
eine Lungenentziindung. Inkontinenz kann zu Hautschaden und Infektionen fihren. De-
menzkranke haben ein hoheres Risiko fiir einen notwendigen Krankenhausaufenthalt als
Menschen ohne Demenz. Dabei ist ein solcher Aufenthalt besonders kritisch, da sich

dadurch die demenztypischen Symptome erheblich verschlimmern kénnen. (ebd.)

MmD tendieren dazu, sich aus Unsicherheit, Scham oder Frustration tber verlorengegan-
gene Fahigkeiten immer mehr zurlickzuziehen. Es wird immer schwieriger flir sie am
sozialen und gesellschaftlichen Leben teilzuhaben, weil kognitive und kérperliche Symp-
tome ihre Aktivitaten und Austauschmoglichkeiten erheblich einschranken. Gleichzeitig
fehlen in der Gesellschaft Akzeptanz und Verstandnis und viele Menschen im ndheren
oder weiteren Umfeld wissen nicht, wie sie den Demenzerkrankten und ihrem Verhalten
begegnen sollen und reagieren daher mit Unverstandnis, Meidung oder gar mit Ableh-

nung. (ebd.)

Neben den Erkrankten sind auch nahestehende Personen stark betroffen, da sich Bezie-

hungen, Rollen und der Alltag aller Beteiligten massiv verandern (vgl. Kap. 2.1.6).

2.1.3 Wie haufig ist Demenz in Deutschland?

In Deutschland sind derzeit rund 1,8 Millionen Menschen von Demenz betroffen, etwa
zwei Drittel davon sind Frauen. Die Wahrscheinlichkeit zu erkranken, steigt mit dem Alter:
Zwei Drittel der Erkrankten sind tber 80 Jahre alt, wahrend nur etwa ein Prozent der 60-
Jahrigen betroffen ist (Kurz et al. 2023: 8; DAIzG 2022). Uberwiegend leben Menschen
mit Demenz zu Hause und werden von Familienangehorigen gepflegt und betreut, oft erst
im fortgeschrittenen Stadium mit professioneller Unterstiitzung (Kelle und Ehrlich 2022:
5). Die Zahl der MmD wird aufgrund steigender Lebenserwartung und geburtenstarker
Jahrgange deutlich zunehmen. Sollte es nicht zu wesentlichen Fortschritten in der Pra-
vention oder Therapie kommen, wird bis zum Jahr 2050 ein Anstieg von mehr als 60
Prozent im Vergleich zu heutigen Zahlen auf bis zu 2,8 Millionen MmD in Deutschland
erwartet. (DAIzG 2022)

2.1.4 Pflegende Angehorige: Wer ist das?

Unterschiedliche Disziplinen beschaftigen sich mit der ,Versorgung alterer, gesundheit-
lich und sozial sehr verletzlicher und hilfsbedlrftiger Menschen” und interpretieren den
Begriff pflegende Angehérige unterschiedlich (Eggert et al. 2023). So legt das elfte Sozial-
gesetzbuch im § 19 fest:
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' Pflegepersonen im Sinne dieses Buches sind Personen, die nicht erwerbsmdfig
einen Pflegebediirftigen im Sinne des § 14 in seiner héuslichen Umgebung pfle-
gen. *Leistungen zur sozialen Sicherung nach § 44 erhdlt eine Pflegeperson nur
dann, wenn sie eine oder mehrere pflegebed!irftige Personen wenigstens zehn
Stunden wéchentlich, verteilt auf regelmdfSig mindestens zwei Tage in der Wo-

che, pflegt.”

Pflegende Angehdrige sind jedoch nicht unbedingt nur Personen, die pflegerische Hand-
lungen im engeren Sinne ausfiihren. Es sind auch nahestehende Personen, verwandt oder
nichtverwandt, unabhangig davon, ob die Erkrankten einen Pflegegrad haben oder nicht,
die regelmaRig und nicht erwerbsmaRig bei der Lebensfliihrung unterstiitzen. Sie beglei-
ten die Erkrankten (auch emotional) und organisieren die Pflege (Eggert et al. 2023). Dazu
gehoren Aufgaben wie Unterstiitzung bei der Kérperhygiene, der Haushalsfiihrung, bei
finanziellen Angelegenheiten sowie die Begleitung bei Behérdengangen oder Arztbesu-
chen (ebd.). Wenn von pflegenden Angehdorigen in dieser Arbeit gesprochen wird, sind
demnach Personen und Care-Aufgaben eingeschlossen, die die Definition des SGB XI

Ubersteigen.

2.1.5 Pflegende Angehérige: Pravalenzen und Prognose

»Zu Hause alt werden — das ist der Wunsch fast aller Menschen in Deutschland” (VdK
2022). Die genaue Anzahl pflegender Angehoriger ist unklar, eine zentrale Statistik, die
alle erfasst gibt es nicht, daher kommt es zu unterschiedlichen Hochrechnungen (Eggert
et al. 2023). Uber die Pflegeversicherung werden beispielsweise nur Leistungsberechtigte
im Sinne des SGB Xl erfasst, sozusagen ,eingestufte” Pflegende mit rechtlichen Anspri-
chen. Es gibt jedoch deutlich mehr pflegende Angehorige, wie oben beschrieben. Daten
auf Grundlage des Sozio-6konomischen Panels (SOEP) von 2021 gehen von etwa sieben

Millionen pflegenden Angehdrigen aus (ebd.).

Die Hauptleistung im deutschen Gesundheitswesen in der Langzeitpflege erbringen enge
Angehérige (Eggert et al. 2023; Rothgang und Miiller 2018: 100). Uber 80 Prozent der fiinf
Millionen eingestuften Pflegebeddrftigen in Deutschland werden zu Hause versorgt, da-
bei etwa 60 Prozent Uberwiegend durch Angehorige allein und 21 Prozent mit

Unterstlitzung ambulanter Dienste (vgl. Abb. 4).
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Pflegebediirftige nach Versorgungsart 2021

in %, insgesamt 5,0 Millionen

m Pflegebed(irftige zu Hause versorgt (Uberwiegend durch Angehdrige)
Pflegebedurftige zu Hause versorgt (amulante Pflege-/Betreuungsdienste)

Pflegebedrftige vollstationar

Abbildung 4: Pflegebediirftige nach Versorgungsart 2021 (modifiziert nach Destatis 2024)

Laut Daten der Hans-Bocker-Stiftung aus dem Jahr 2017 sind die Hauptpflegepersonen
Ehefrauen und Ehemanner gefolgt von den Kindern. Die Pflege wird iberwiegend von

Frauen libernommen (Hielscher et al. 2017; vgl. Abb. 5):

Hauptpflegepersonen
Wer pflegt zuhause?

Tochter
28%

Ehefrau oder
Lebenspartnerin
26%
Schwiegertocher

5% \

sonstig verwandt
oder bekannt

Schwiegersohn —
1%
Sohn Ehemann oder
10% Partner
22%

Abbildung 5: Hauptpflegepersonen: Wer pflegt zuhause? (modifiziert nach Hielscher et al. 2017)
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Pflege zu Hause findet , deutlich haufiger auf dem Land statt”, 42 Prozent leben in Orten
mit weniger als 5.000 Einwohner*innen. Es gibt immer weniger Angehorigenpflege, umso
groRer die Stadt ist (VdK 2022: 2). Meist wird lber eine lange Dauer gepflegt, 30 Prozent
pflegen schon mehr als sechs Jahre. Oftmals werden Hauptpflegepersonen durch enge
Familienmitglieder in der Pflege unterstiitzt, in 60 Prozent der Falle helfen noch weitere

Familienmitglieder mit (ebd.).

Befunde des deutschen Alterssurvey (DEAS), einer reprasentativen Quer- und Langs-
schnittbefragung von Personen im Alter von 46 bis 90 Jahren, zeigen, dass 2020/21 3,5
Prozent dieser Personengruppe Angehdrige mit Demenz pflegen, wahrend 14 Prozent der
Befragten Angehdrige ohne Demenz pflegen (Kelle und Ehrlich 2022). Der Zeitaufwand
fiir die Pflege beider Gruppen ist dhnlich hoch, Pflegende von Demenzerkrankten berich-

ten jedoch von einer hoheren Belastung (ebd.), was im Folgekapitel thematisiert wird.

Mittelfristig ist mit einem Riickgang der pflegenden Angehdrigen zu rechnen mit zeitglei-
cher Zunahme der Demenzerkrankungen, da demografische und gesellschaftliche
Verdanderungen wie gesunkene Geburtenraten, die Zunahme von Ein-Personen-Haushal-
ten im Alter, dynamischere Partnerschaftskonstellationen im Lebensverlauf sowie

steigende raumliche und berufliche Mobilitat eine Rolle spielen (Eggert 2023).

2.1.6 Belastungssituation und Gesundheit pflegender Angehoériger

Pflegende Angehdrige Gbernehmen mit einer groflen Bereitschaft die Pflege zu Hause
(VdK 2022). Care-Aufgaben kdnnen zwar als sinnstiftend und positiv erlebt werden, sind
jedoch auch haufig mit erheblichen Belastungen verbunden, die von den Pflegenden nicht
immer direkt wahrgenommen werden. Diese Belastungen kdnnen Wohlbefinden und Ge-
sundheit der Pflegenden erheblich gefahrden (Eggert et al. 2023; VdK 2022; Rothgang
und Miller 2018).

Eggert et al. (2023) identifizieren mehrere Einflussfaktoren, die zu Belastungen in der An-

gehorigenpflege fihren kdnnen:

e Vorliegen spezifischer Krankheiten (bspw. Demenz) bei den Pflegebedirftigen.
e Lange Dauer der Pflegesituation und hohe zeitliche Intensitat.

e Zusammenleben in einem Haushalt.

e Schwierigkeit Pflege und Beruf zu vereinbaren.

e Gewalterfahrungen in der Pflege.

Bohnet-Joschko und Bidenko (2022) betonen, dass pflegende Angehdrige keine ,,homo-

gene Gruppe” darstellen. ,Sie Ubernehmen unterschiedliche Rollen und sind
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verschiedenen gesundheitlichen und finanziellen Belastungen ausgesetzt” (ebd.). Beson-
ders die Rund-um-die-Uhr-Pflege mit wenig Auszeitmoglichkeiten, die haufig von
Lebenspartner*innen tibernommen wird, stellt eine enorme physische, emotionale und
finanzielle Belastung dar (Bohnet -Joschko und Bidenko 2022; Franke 2006).

Hohes Belastungserleben bei pflegenden Angehdrigen: Eine grofle Befragung in
Deutschland (n: 1429) zeigt, dass etwa 70 Prozent der pflegenden Angehdrigen sich stark
oder sehr stark emotional und kérperlich belastet flihlen. Rund 42 Prozent schatzen ihre
Gesundheit schlechter ein als Gleichaltrige. Auffallend ist die enorme emotionale Belas-
tung: etwa 72 Prozent der Teilnehmenden fiihlt sich psychisch stark belastet, 68 Prozent
sehen ihre Freizeitaktivitaten und 75 Prozent ihr Sozialleben eingeschrankt (Bohnet -Jo-
schko und Bidenko 2019; Bohnet-Joschko 2020).

Daten des DEAS 2020/21 (n=5.341) zeigen, dass Pflegende von MmD sich deutlich starker
belastet fihlen als Pflegende ohne Demenzbezug (Kelle und Ehrlich 2022: 13). Besonders
hoch ist das Belastungsempfinden, ,wenn die kognitiven Fahigkeiten sowie die Fahigkei-
ten zur Bewadltigung von Alltagsaufgaben der pflegebedirftigen Person deutlich
eingeschrankt sind und wenn die Pflege zeitintensiv beziehungsweise liber einen langen

Zeitraum geleistet werden muss“ (ebd.: 4).

Boschert (2016: 309ff.), die ihre Erkenntnisse aus der Praxis der psychosozialen Beratung
flir Angehorige von MmD ableitet, betont, dass Partner*innen psychisch am starksten
belastet sind und die groRten gesundheitlichen Risiken haben. Sie tragen die Hauptpfle-
gelast im hauslichen Setting, obwohl sie selbst haufig schon alter und beeintrachtigt sind.
Die standigen neuen Herausforderungen und Verluste durch die Demenz fihren zur sozi-
alen Isolation und einem ,,chronischen Kummer“, verbunden mit Perspektivlosigkeit und
einem Verlust von Sicherheit und Kontrolle {iber das eigene Leben (ebd.: 315). So zerbre-
chen mit der Demenz gemeinsame und eigene Lebensplane, was mit zyklisch
wiederkehrender Trauer, Wut und Hilflosigkeit einhergeht (ebd.). Wenn es Partner*innen
nicht gelingt, so die Autorin, die ,vertraute Paarbeziehung in ihrem Erleben von der neu
hinzugekommenen Betreuungs- und Pflegebeziehung zu trennen, fiihrt dies zu schweren

inneren Konflikten und enormen Belastungen” (ebd.: 313).

Die hohe emotionale Bindung, die jahrzehntelange gemeinsame Geschichte sowie gesell-
schaftliche und familidgre Tabus und Erwartungen erschweren es, externe Hilfe in
Anspruch zu nehmen, die Krankheit zu akzeptieren oder dariiber zu sprechen. Viele ver-
suchen, die Belastungen allein zu bewaltigen und vermeiden es, Unterstiitzung zu suchen,
bis sie am Ende ihrer Kréfte sind (Boschert 2016: 310).
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Auswirkungen auf die Gesundheit: Der Barmer Pflegereport 2018 zeigt deutlich, dass die
Hauptpflegepersonen insgesamt kranker sind als Nichtpflegende. Es besteht eine signifi-
kante Korrelation zwischen der Pflegebelastung und einer Verschlechterung der
Gesundheit, wobei die psychischen Belastungen schwerwiegender sind als die korperli-
chen (Rothgang und Midller 2018: 100ff.). Sowohl physische als auch psychische
Gesundheit pflegender Angehoriger sind stark gefahrdet (Eggert 2023; Boschert 2016:
313). Langfristig erhoht sich das Risiko unter anderem fiir Stress- und Anpassungsstérun-
gen, chronische Erschdpfung, Depressionen, Bluthochdruck, Schlafstérungen, Angste,

Erkrankungen der Wirbelsaule und Suizidalitat (ebd.).

Gewalt in der informellen Pflege: Gewalt in der informellen hauslichen Pflege ist bislang
wenig untersucht und in der Auftrittshaufigkeit unterschatzt, da es fiir Betroffene schwer
und heikel ist, dartiber zu sprechen (Eggert und Suhr 2022: 9; Eggert et al. 2018: 2). Den-
noch stellt sie ein ernstes Problem dar, das sowohl von Pflegenden als auch von
Pflegebedirftigen ausgehen kann. Eggert et al. (2018: 20ff.) betonen, ,dass Gewalt hau-
figer gegen pflegebediirftige Menschen mit Demenz [als gegen andere Pflegebediirftige]
ausgelibt wird und haufiger durch Pflegende, die (iber psychische Belastungen und feh-

lende Zeit [fur sich selbst oder mit anderen] berichten”.

Gewalt wird dabei als Verletzung der physischen und psychischen Integritat verstanden
und kann verschiedene Formen annehmen, darunter korperliche, psychische und verbale
Gewalt sowie Vernachlassigung (Gorgen 2017: 8). Die Hauptursachen fiir Gewalt in der
informellen Pflege sind Uberforderung und Belastung der Pflegenden, die durch den ho-
hen Pflegebedarf, fehlende Unterstiitzung und Ressourcen verstarkt werden (Eggert und
Suhr 2022: 7). Weitere Risikofaktoren fiir Gewalt sind negative Beziehungsdynamiken,
wie finanzielle Abhangigkeit oder vorbestehende Konflikte, sowie die psychische Verfas-
sung der Pflegenden, einschliefRlich Aggressionen und Depressionen (Eggert et al. 2018:
20ff.).

Stress und Resilienz: Langandauernder Stress, ohne ausreichende Erholungsphasen,
kann die Gesundheit erheblich gefdhrden, wie zahlreiche Studien der Stressforschung be-
legen (DAIzG, 2021). Direkte im Alltag erhobene Daten einer Assessmentstudie zeigen ein
hohes Stresserleben bei Pflegenden von MmD, insbesondere wenn die zu pflegende Per-
son selbst ein hohes Stresslevel aufweist und sehr verwirrt ist. Die Stressrisiken sind
hoher, wenn wenig Ressourcen zur Stressbewaltigung und Wissen tiber Vermeidung zur
Verfiigung stehen (Wuttke et al 2023).

Soziobkonomische Faktoren sind entscheidend fiir die Gestaltung der Pflegebedingungen

und beeinflussen die Inanspruchnahme von Unterstiitzungsangeboten. Hausliche Pflege
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kann zudem finanzielle Nachteile und Konflikte in der Vereinbarkeit von Pflege und Beruf

mit sich bringen, was ebenfalls einen bedeutenden Stressfaktor darstellt. (Eggert 2023)

Stress und Belastung bei Pflegenden haben unterschiedliche Konsequenzen, nicht bei al-
len entstehen automatisch gesundheitliche Probleme: ,Die Resilienz, das bedeutet die
individuell verschieden ausgepragte psychische Widerstandskraft, wird als ein schiitzen-
der Faktor dafiir angesehen, durch pflegebezogene Belastungen nicht zu erkranken”
(Eggert 2023). Individuelle Resilienzfaktoren zu starken, kann demnach dabei effektiv hel-

fen, Stress und damit verbundene Gesundheitsrisiken zu mindern (Wuttke et al. 2023).

2.1.7 Entlastung in der Pflege eines MmD

Pflegende Angehdrige ,,sind sich durchaus dariiber bewusst, dass sie ihre eigene
Gesundheit geféihrden, wissen aber héufig nicht, dass und wo es Entlastungs-

maoglichkeiten geben kénnte” (Bohnet -Joschko und Bidenko 2019: 23).

Zahlreiche Konzepte aus verschiedenen Disziplinen sowie zahlreiche Broschiren fiir An-
gehorige schlagen MalRnahmen zur Reduzierung der Belastungen vor (Eggert 2023; Kurz
et al. 2023; DAIzG 2021; Alzheimer Gesellschaft Baden-Wiirttemberg 2022; ZQP 2023;
Rothgang und Miiller 2018; Boschert 2016). Obwohl die Wirksamkeit dieser Manahmen
oft nicht umfassend erforscht ist, gibt es Hinweise darauf, dass ganzheitliche Interventi-
onsansatze, die Wissensvermittlung, soziale Interaktion und Psychotherapie
kombinieren, dazu beitragen konnen, Belastungen, Depressions- und Angstzustinde bei

Pflegenden zu verringern und ihr Wohlbefinden zu steigern (Eggert 2023).

Das Schaubild (Abb. 6) zeigt die hdusliche Versorgung mit unterschiedlichen organisier-
ten Hilfs- und Entlastungsangeboten. Aufgrund des Umfangs dieser Thesis kdnnen diese
MaRnahmen nicht im Detail behandelt werden. Fir weiterfiihrende Informationen wird

auf die vertiefende Literatur verwiesen (Kurz et al. 2023: 47ff.; Kastner und Lébach 2018).

Jedoch soll darauf hingewiesen werden, dass insgesamt mehrere Befunde zeigen (Kelle
und Ehrlich 2022: 15; VdK 2022; Bohnet-Joschko 2020: 45ff.; Boschert 2016: 309ff.), dass
Pflegende aufgrund der hohen Belastung dringend verstarkte professionelle Aufmerk-
samkeit sowie Unterstiitzung und Beratung erhalten sollten, diese jedoch oft nicht
erhalten. Griinde dafiir liegen einerseits in Barrieren beim Zugang und beim Angebot. So
machen Ergebnisse des Pflegereports (Rothgang und Miller 2018: 15) deutlich: Nur ein
Sechstel der hauslichen Hauptpflegepersonen kann problemlos eine Vertretung finden,
die die Pflege fiir eine Woche oder langer Gibernehmen kann. Ein Viertel schaffen es nur
mit Schwierigkeiten und tber die Halfte hat Gberhaupt keine Moglichkeiten tber langere

Zeit vertreten zu werden. Andererseits werden bis heute Hilfsangebote insbesondere von
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Partner*innen aus Unkenntnis (ber mogliche Angebote, hoher Birokratie oder aus
Scham ,viel zu wenig” in Anspruch genommen (VdK 2022; Boschert 2016: 310). Professi-
oneller Einfluss bleibt dadurch oftmals im ,hochkomplexen System der hdauslichen
Betreuung” begrenzt (Boschert 2016: 310).
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Abbildung 6: Hausliche Versorgung (modifiziert nach Kurz et al. 2023: 53)

Laut Frewer-Graumann (2020) reicht es nicht aus, auf kommunaler Ebene allgemeine Ent-
lastungsangebote bereitzustellen. Stattdessen sollten MalRnahmen gezielter und
passgenauer auf die Bedirfnisse der Angehdrigen zugeschnitten werden, idealerweise
unter Einbezug der Pflegenden selbst. Die Angebote missen Uber eine reine Entlastung
hinausgehen und ganzheitliche, Ebenen Ubergreifende Ansatze berlicksichtigen. Dies um-
fasst die Weiterbildung in Selbstflirsorge sowie die Unterstitzung bei der Entwicklung
ihrer Identitat in der Rolle als Pflegende, genauso wie die Schulung von Fachkraften und
die Sensibilisierung der Gesellschaft, um die Haltung gegenliber der Demenz zu veran-
dern. Dazu ist es notwendig, das defizitire Demenzmodell durch ein ganzheitliches zu
ersetzen, und ein gemeinsames Verstdandnis aller Beteiligten des Unterstitzungsarrange-

ment sowie angemessene Rahmenbedingungen zu schaffen.
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,Die Herstellung von tragfédhigen Arrangements benétigt entsprechende Rah-
menbedingungen. Die Gestaltung dieser Rahmenbedingungen darf nicht an die
pflegenden Angehdérigen delegiert werden, sondern ist vielmehr eine sozialpoliti-
sche Aufgabe. In diesem Sinne muss ein Scheitern der Herstellung von
tragfdhigen Unterstitzungsarrangements auch als gesellschaftliches Scheitern

betrachtet werden” (ebd.)

DEMENZ - ANNAHERUNG AN DIE HAUSLICHE PFLEGESITUATION

Bei einer Demenz verandert sich das Gehirn zunehmend, neben dem Gedachtnis sind
auch andere kognitive Fahigkeiten beeintrachtigt sowie das Verhalten und die Person-
lichkeit betroffen. Die Alzheimer-Krankheit ist die haufigste Ursache. Der Verlauf der
Demenz flihrt zu einer zunehmenden Pflegebediirftigkeit, die vor allem in der hauslichen

Umgebung durch Angehdrige bewaltigt wird.

Mittelfristig ist aufgrund demografischer und gesellschaftlicher Veranderungen mit ei-
nem Rickgang der pflegenden Angehdrigen im familiaren Setting mit zeitgleicher

Zunahme an Demenzerkrankten zu rechnen.

Nach wie vor Gbernehmen insbesondere Lebenspartner*innen die Hauptlast der Pflege
von MmD, was mit erheblichen kérperlichen, psychischen, emotionalen und finanziellen
Belastungen verbunden ist. Diese Pflege kann zu zunehmender sozialer Isolierung und
erheblichen gesundheitlichen Risiken fiihren, darunter Stress- und Anpassungsstérungen,

Depressionen und anderen chronischen Erkrankungen.

Die enorme Belastungssituation und die Auswirkungen auf die Gesundheit der pflegen-
den Angehorigen erfordern dringend umfangreiche professionelle Aufmerksamkeit.
Dabei sind neben ausreichenden Entlastungsangeboten, auch Wissensvermittlung, Bera-
tung und soziale Unterstltzung von zentraler Bedeutung. Oft fehlen passende Angebote
oder die Ressourcen sind erschopft und haufig werden trotz vorhandener Hilfsangebote
diese nicht in Anspruch genommen, was auf Barrieren im Zugang, Scham und mangelnde

Kenntnis der Pflegenden zurtickgefihrt wird.

2.2 Paarbeziehung im Wandel

Dieses Kapitel vertieft zunachst das Thema Partnerschaften im Alter und geht im zweiten
Abschnitt auf Veranderungen ein, die Demenz im hauslichen Pflegekontext fiir Partner-
schaften mit sich bringt. SchlieRlich wird der Zusammenhang von Beziehungsqualitat und
Einsamkeit angesprochen. Ziel ist es, zu verstehen, wie die demenzbedingten Verande-

rungen Partnerschaft, soziale Interaktionen und die empfundene Qualitat pragen.
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2.2.1 Partnerschaften im Alter aligemein

Im hohen Alter bleibt die Ehe, gepragt durch kulturelle und soziale Vorstellungen von
Moral und Wert, das am meisten verbreitete Zusammengehdrigkeitsmodell (Baas und
Schmitt 2020: 484). Untersuchungen zum Familienstand in Deutschland zeigen bei Perso-
nen, ,die zwischen 1930 und 1950 geboren [wurden,] eine historisch einzigartige
Heiratsziffer bei vergleichsweise geringem Scheidungsrisiko” (ebd.). Aufgrund der hohen
Lebenserwartung ist die durchschnittliche Ehedauer heute langer als jemals zuvor in der
Geschichte (Burkhart 2018: 121f.). Laut Generali Deutschland betrug sie 2017 bei 65- bis
85-Jahrigen rund 43 Jahre (Baas und Schmitt 2020: 484).

Das Gelingen und damit die Qualitat einer intimen Paarbeziehung wird von Beziehungs-
forschern nicht nur an der ,Stabilitat” gemessen, sondern auch an der ,subjektiven
Zufriedenheit mit der Beziehung” (Bdodecker 2015: 110). Emotionale Erfillung in Form
von Liebe und Nahe, Geborgenheit, Intimitat, Leidenschaft, Selbstverwirklichung und das

Erreichen von Lebensqualitat spielen dabei eine wesentliche Rolle (ebd.: 74).

Beziehungen verandern sich im Laufe der Zeit. Im Alter entstehen neue Entwicklungsauf-
gaben aber auch Freirdume und Entfaltungsmoglichkeiten, beispielsweise wenn die
Verantwortung fiir Kinder wegfillt oder mit Ubergang in den Ruhestand. Rollen und
Strukturen missen neu ausgehandelt werden (Baas und Schmitt 2020: 486). Mit zuneh-
mendem Alter dndern sich auch die Struktur und Funktion der sozialen Netzwerke des
Paares: Gesundheitliche Probleme oder sozio-emotionale Selektion fiihren dazu, dass so-
ziale Beziehungen reduziert und auf positive Kontakte konzentriert werden (Bddecker
2015: 126). Neben der Fokussierung auf enge Freunde und Familie, die fiir die Erhaltung
von Autonomie und Selbststandigkeit wichtig sind (ebd.: 127), verschiebt sich der Fokus
zunehmend auf die Lebenspartner*innen, die zur wichtigsten Quelle emotionaler und

praktischer Unterstiitzung werden (ebd.: 129).

Die Liebe gilt in unserer westlichen Kultur als das ,entscheidende Bindemittel” fir die
Beziehung, entwickelt sich jedoch im Laufe einer langjahrigen Partnerschaft weiter (ebd.
130). Wahrend ,Liebe und Lebendigkeit” eher jlingere Paare kennzeichnen, wird die
Liebe im Alter ,stiller” und die Bindung stabiler (ebd.). Altere Paare teilen meist eine lange
Lebensgeschichte, kdnnen auf ein gemeinsames soziales Netzwerk zuriickgreifen und ha-
ben gemeinsame Routinen entwickelt (ebd.). Das Andauern der emotionalen Intimitat
wird als Schliisselmerkmal erfolgreicher Langzeitbeziehungen angesehen (Franke 2006:
51). Sexualitat bleibt weiterhin wichtig, wobei sie im Alter oftmals andere Formen als Ge-
schlechtsverkehr annehmen kann, Beispiele sind Berlihrung, Zartlichkeit, Fantasie oder
korperliche Nahe (Baas und Schmitt 2020: 488).
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Trotz Schwierigkeiten und Verlusten sind dltere Paare meist sehr zufrieden mit ihrer Be-
ziehung (Bodecker 2015: 130). Die Partner*innen kennen sich gut, haben gemeinsam
bereits unterschiedliche Krisen bewaltigt, und die Option einer Trennung erscheint zu-
nehmend unattraktiv (Baas und Schmitt 2020: 485). ,,Die Liebesversion im Alter [kann]
darin bestehen, den andern [die andere] so zu sehen und zu lieben, wie er [sie] gemeint
[ist]“, einschlieBlich der destruktiven Anteile (Riehl-Emde 2005 in Bédecker 2015: 130).

2.2.2 Veranderung der Beziehung durch die Demenz

Eine Demenz wirkt sich vielfach auf die Partnerschaft aus. Mit Eintritt der Pflegebedurf-
tigkeit verandert sich allmahlich die Paarbeziehung und wird gleichzeitig auch eine
Pflegebeziehung mit neuen Rollen, Verantwortungen und Aufgaben, die neu ausgehan-
delt und gestaltet werden missen. Laut Bodecker (2015: 151) geschieht das oft in einem
schleichenden Prozess und stellt dennoch ein , nichtnormatives kritisches Lebensereig-
nis“ dar, das im Gegensatz zu erwartbaren Ereignissen wie der Geburt eines Kindes haufig
mit einem Mangel an Informationen, Hilflosigkeit, fehlenden Coping-Strategien und ei-

nem Verlust von Kontrolle einhergeht (ebd.).

Franke (2006: 220) fasst die Veranderungen fir die Partnerschaft zusammen, die mit dem

Fortschreiten einer Demenzerkrankung einhergehen:

(1) ,,[Elin jahrelang gefestigtes, sehr individuelles und gleichzeitig gesellschaftlich geprag-
tes Geflige von Aufgaben, Rollen und Funktionen [gerat] in Bewegung.

(2) Daneben erodieren die emotionale Intimitat, die Gefahrtenschaft und die Reziprozitat
der Partner.

(3) [Charakteristisch ist auch die] Asymmetrie in der individuellen Entwicklung beider
Partner.

(4) [In der Regel] kommt es zu einem Nachlassen sexueller Kontakte und auch von Gesten
der Zuneigung und Zartlichkeit” (Franke 20026: 220). Es kdnnen jedoch auch ein ge-
steigertes sexuelles Interesse oder grenziiberschreitende sexuelle Handlungen der
Erkrankten vorkommen (DAIzG 2022: 41ff.).

Die gesunden Partner*innen befinden sich oft in einem innerlichen Zwiespalt zwischen
ihrer Rolle als Partner*in und als Pflegende, einem ambivalenten Zustand, der von unter-
schiedlichen Faktoren beeinflusst wird. Dazu zahlen die Form, Symptomatik und
Schweregrad der Demenz, Paargeschichte und -dynamiken sowie situative und personen-
bezogene Merkmale. Unterschiedliche Kombinationen und Gewichtungen beeinflussen,
wie Alltagssituationen von den gesunden Partner*innen wahrgenommen werden, was

wiederrum ihr Handeln und Verhalten pragt (vgl. Abb. 7). Mit Fortschreiten der Demenz
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steigt beispielsweise die Wahrscheinlichkeit, dass Verhaltensweisen der Erkrankten nicht

mehr im Rahmen der Paarbeziehung interpretiert werden. (Franke 2006: 368)

AMBIVALENZ DER PAAR- UND PFLEGEBEZIEHUNG

Alltagssituation

Merkmale der

Merkmale Paardynamik und
der Demenz Wahrnehmung Paargeschichte
der gesunden
Situative Merkmale Person Personenbezogene
Merkmale
Wahrnehmung im Rahmen einer Wahrnehmung im Rahmen einer
PAARBEZIEHUNG PFLEGEBEZIEHUNG
Interpretation des Verhaltens Interpretation des Verhaltens
des Erkrankten im Bezugsrahmen des Erkrankten als Ausdruck der
einer Paarbeziehung ,Krankheit”
Ausrichtung des eigenen Ausrichtung des eigenen
Verhaltens und Handelns Verhaltens und Handelns
an den Rollenerwartungen als an den Rollenerwartungen als
,Partner*in“ ,Pflegende”

Abbildung 7: Ambivalenz der Paar- und Pflegebeziehung (modifiziert nach Franke 2006: 368)

Mit Eintritt der Demenz kdnnen das bisherige Gleichgewicht der Partnerschaft und die
Zufriedenheit ins Wanken geraten (Bédecker 2015: 151; Franke 2006: 220), besonders
dann, wenn die Rolle als Pflegende im Verlauf der Demenz ,,imperialistisch® zunimmt und
nicht mehr in die Ehebeziehung integriert werden kann (Franke 2006: 220). Die bereits
beschriebene Belastungssituation kann negative Emotionen wie Unsicherheit, Uberfor-
derung und Scham auslésen sowie Angste vor Unverstindnis und Konflikt hervorrufen
(Franke 2006: 47). Das subjektive Belastungserleben der gesunden Partner*innen, ,gilt

als schwieriger zu bewaltigen als die objektiven Konsequenzen der Pflege” (ebd.: 222).
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Andererseits kann die Pflege positive Aspekte fiir die Partnerschaft und die pflegende
Person haben, wie personliches Wachstum, die Entwicklung neuer Intimitat und Interak-
tionsmuster oder ein gestarktes Sinnbewusstsein (Bodecker 2015: 160f.). Darliber hinaus
kann die Pflegesituation die Wertschatzung und Nahe innerhalb der Beziehung fordern
und zu positiven Verdanderungen der familidaren Beziehungen beitragen (Franke 2006: 49,
211).

2.2.3 Qualitat der Paarbeziehung und Einsamkeit

Die wahrgenommene Qualitdt der Beziehung hat einen groRen Einfluss auf das positive
Erleben und die Lebenszufriedenheit der Partner*innen (Franke 2006: 222). Ob und wie
sich Qualitaten der Paarbeziehung oder der Pflegebeziehung verdandern, hangt von vielen
Faktoren ab, maRgeblich jedoch von der Beziehungsqualitdt vor der Erkrankung (Bode-
cker 2015: 179ff.). Wie bereits beschrieben sind Paarbeziehung und Pflegesituation stark
miteinander verknipft. Eine gute Paarbeziehungsqualitdt fordert beispielsweise die
Wahrnehmung positiver Aspekte der Pflege und steigert das allgemeine Wohlbefinden
der Pflegenden; umgekehrt ,beeinflussen die Zufriedenheit bzw. Unzufriedenheit [mit]

der Pflegesituation [..] das allgemeine Wohlbefinden der Pflegenden” (Franke 2006: 222).

Die Qualitat der Paarbeziehung beeinflusst auch das Einsamkeitserleben (Luhmann
2021). So kdnnen soziale Interaktionen in einer Paarbeziehung neue, aktivierende Erfah-
rungen hervorrufen und personliches Wachstum férdern. Fehlen solche positiven
zwischenmenschlichen Erfahrungen in Partnerschaften, kann dies zur Einsamkeit fiihren
(Biicker und Seyfried 2022: 16). Altere Menschen in Partnerschaften fiihlen sich deutlich
seltener einsam als dltere Menschen ohne Paarbeziehung (Kaspar et al. 2023: 90). Kaum
etwas verhindert Einsamkeit so nachhaltig, wie harmonische Partnerschaften, betont
Schobin (2021: min. 15:30f.). Dabei ist die Qualitdt entscheidender als die bloRRe Existenz
einer Partnerschaft. Diese Qualitdt erfordert jedoch standige Erneuerung und Bezie-
hungsarbeit, was angesichts der Demenz eine enorme Herausforderung darstellt (Franke
2006: 220).

PAARBEZIEHUNG IM WANDEL

Am Ende dieses Kapitels lasst sich zusammenfassen, dass eine Paarbeziehung im Alter
durch die langjahrige gemeinsame Geschichte und einer stabilen Bindung gepragt ist. Mit
dem Auftreten einer Demenzerkrankung verandern sich jedoch die Rollen und Verant-
wortlichkeiten innerhalb der Partnerschaft erheblich. Dies kann zu einer Erosion der
emotionalen Intimitat und einem Ungleichgewicht in der Beziehung flihren. Trotz dieser
Herausforderungen kénnen auch positive Aspekte wie personliches Wachstum und eine

starkere Wertschatzung innerhalb der Beziehung entstehen.
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Eine hohe Beziehungsqualitat fordert das positive Erleben der Pflegesituation und kann
dazu beitragen, die damit verbundenen Belastungen besser zu bewaltigen. Zudem ver-
hindert kaum etwas so nachhaltig Einsamkeitserleben wie eine harmonische und
qualitativ hochwertige Partnerschaft. Die Beziehungsqualitat erfordert jedoch eine kon-
tinuierliche Beziehungsarbeit und Erneuerung, was im Zusammenhang mit Demenz

aufgrund der Asymmetrie eine besondere Herausforderung darstellt.

2.3 Einsamkeit

2.3.1 Was bedeutet Einsamkeit?

,Einsamkeit bedeutet, Geborgenheit, Zugehdérigkeit und Verstédndnis

zu vermissen” (Garay et al. 2024).

Einsamkeit ist ein subjektiv erfahrenes und bewertetes Phanomen. Eine klare Definition,
geschweige denn eine Diagnose gibt es nicht, denn Einsamkeit wird subjektiv erlebt: , Wer
sich einsam fihlt, ist einsam” (Noack 2022: 7). Sie wird sowohl als existentieller Grund-
tatbestand, als auch als ein unerfiilltes Grundbedurfnis nach sozialen Bindungen oder als
unerfillte soziale Erwartung beschrieben (Luhmann 2022). Von Einsamkeitsforschenden
primar aus der Sozialpsychologie wird Einsamkeit vornehmlich im Sinne von Perlman und
Peplau (1981) als wahrgenommene Diskrepanz zwischen den gewiinschten und tatsach-
lich vorhandenen sozialen Beziehungen definiert, ein unangenehmes schmerzhaftes
Geflhl, ,das Menschen erleben, wenn sie ihre sozialen Beziehungen als qualitativ oder
quantitativ unzureichend empfinden” (Luhmann 2022; Cacioppo und Patrick 2011;
Blcker 2021; Noack 2022; Krieger und Seewer 2022). Dabei scheint ,[d]ie Qualitat der
sozialen Beziehungen [.] eine grofRere Rolle fiir Einsamkeit zu spielen als die Quantitat”
(Hawkley et al. 2008 in Biicker 2021: 5).

Die Begriffe Alleinsein, soziale Isolation oder Einsamkeit werden zwar oft synonym ver-
wendet, sind jedoch trotz méglicher Wechselwirkung in ihrer Bedeutung voneinander zu
unterscheiden. Alleinsein beschreibt einen objektiven meist kurzfristigen Zustand, in dem
eine Person physisch keine andere Person in ihrer Nahe hat. Er kann selbstbestimmt und
frei gewahlt sein und wird beispielsweise im bewussten Rickzug durchaus positiv bewer-
tet (Noack 2022: 16). Soziale Isolation beschreibt einen Zustand des langerfristigen
Alleinseins: meint jedoch eine , objektive Vereinzelung, gesellschaftliche Distanz oder ein
Fehlen an sozialen Beziehungen” (Biicker 2021: 5). ,,Im Gegensatz zum Alleinsein bezieht

sich der Begriff [..] auf einen normativen Vergleichsmalistab” (Petrich 2011: 12), wobei
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,es aktuell keinen wissenschaftlichen Konsens dariiber gibt, welcher Referenzwert an so-

zialem Kontakt als sehr gering angesehen werden muss” (BMFSFJ) 2022: 13).

Einsamkeit ist von auRen kaum beobachtbar, auch Personen mit vielen sozialen Kontak-
ten konnen sich einsam fihlen; und wenige Kontakte zu haben, bedeutet nicht
automatisch auch einsam zu sein, jedoch ist das ein Risikofaktor fiir Einsamkeit (Luhmann
2022; Luhmann 2021: 2; Krieger und Seewer 2022: 3). Die Konstrukte sind stark miteinan-
der verwoben, denn soziale Isolation ist ein Risikofaktor flir Einsamkeit und auch einsame
Menschen ziehen sich immer mehr in die Isolation zuriick. Wesentlicher Unterschied ist,
,dass objektive soziale Isolation nicht zwangslaufig als negativempfunden werden muss“
(Luhmann 2022: 17).

Der Blick in die Geschichte der Einsamkeit zeigt ihre unterschiedlichen Deutungen tber
viele Jahrhunderte. Einst galt sie als hohes Privileg und erstrebenswert. Heute wird Ein-
samkeit als Makel verstanden und wird mit Scheitern sowie Unfdhigkeit assoziiert
(Stallberg 2021: 11), sie wird daher in unserer nach Glick strebenden Selbstoptimierungs-
gesellschaft zutiefst negativ bewertet. Die empfundene Scham fihrt zur Bagatellisierung
sowie zur Tabuisierung und hindert Betroffene sich zu offenbaren und Kontaktmoglich-

keiten sowie psychosoziale Interventionsangebote in Anspruch zu nehmen (Bohn 2018).

Schobin (2020: 2) erldutert in diesem Kontext die Vereinsamung, ,die durch die dauer-
hafte Beschadigung oder den Verlust emotionaler, sozialer oder gesellschaftlicher
Bindungen gekennzeichnet ist”. Vereinsamung meint einen , Prozess zunehmender, sich
verstetigender sozialer Isolation [.], der von chronischen, intensiven, negativen Gefiihlen
des Mangels an affektiven Bindungen begleitet wird. Es treffen ,hier soziale Isolation und

Einsamkeitsempfindung aufeinander und verstarken einander” (Schobin 2018: 48).

Dauer, Intensitat, (Un)freiwilligkeit und gesellschaftliche Deutungsmuster wirken auf das
Einsamkeitserleben zwischen den Polen Zufriedenheit auf der einen und chronischem Lei-

den auf der anderen Seite (Noack 2022).
EINSAMKEIT UND VERWANDTE KONSTRUKTE IN SOZIALEN BEZIEHUNGEN

Ein Zustand negativer Affektivitat, der mit der wahrgenommenen
Diskrepanz zwischen den gewiinschten und tatsachlich vorhandenen
sozialen Beziehungen einhergeht. Ein schmerzhaftes Gefiihl, das
Menschen erleben, wenn sie ihre sozialen Beziehungen als qualitativ
oder quantitativ unzureichend empfinden.

Umgangssprachlich ausgedriickt: Das Vermissen von Geborgenheit,
Zugehorigkeit und Verstandnis.

38



RW

Thematische und empirische Einfiihrung: Demenz, Partnerschaft und Einsamkeit *U

. . Langerfristiger Zustand des Alleinseins. Es bestehen kaum Kontakte
Soziale Isolation

(quantitativ und qualitativ) zu anderen Menschen, Gruppen oder
Gemeinschaften. Dies kann gewollt oder ungewollt sein und lasst sich

objektiv feststellen.

Dauerhafte Beschddigung emotionaler, sozialer oder gesellschaftlicher

Vereinsamung

Bindungen. Ein Prozess zunehmender sozialer Isolation begleitet von
chronischen, intensiven, negativen Gefiihlen des Mangels an affektiven
Bindungen. Soziale Isolation und Einsamkeit treffen aufeinander und
verstarken einander.

Tabelle 2: Einsamkeit und verwandte Konstrukte in sozialen Beziehungen (Definitionen)

2.3.2 Der soziale Schmerz: Einsamkeit ein soziales Phdanomen

Zwischenmenschliche Beziehungen oder deren Fehlen sind so bedeutsam, weil wir Men-
schen soziale Wesen sind und ein starkes Bediirfnis nach Gemeinschaft haben (Biicker
und Seyfried 2022: 16; Cacioppo und Patrick 2011: 5). Stallberg (2021: 10) beschreibt Ein-
samkeit als ein Erleben des , Nicht-Verbunden-Seins“. Dahinter verbirgt sich ein subjektiv
wahrgenommener Mangel an sozialer Verbundenheit, Zugehdrigkeit, sozialer Einbindung
(Luhmann 2022: 15) und unzureichender sozialer Unterstiitzung (Blcker und Seyfried
2022: 16).

Kurzfristige, anlassbezogene Gefiihle der Einsamkeit (beispielsweise durch Umzug), kom-
men haufig vor und werden aus evolutiondrer Sicht sogar als adaptiv verstanden
(Cacioppo et al. 2014 in Bicker und Seyfried 2022: 16). Menschen werden durch den ne-
gativen Zustand der akuten Einsamkeit motiviert, sozial aktiv zu werden. Grund dafir ist
der Schmerz, der aus evolutionadrer Sicht eine Schutzfunktion hat. So sichert kérperlicher
Schmerz die korperliche Unversehrtheit und ,bewahrt ein Individuum vor Gefahren fiir
Leib und Leben”, denn der Schmerz bewirkt eine Verhaltenséanderung (Cacioppo und Pat-
rick 2011: 7). Schmerzhafte Hautverbrennungen veranlassen uns beispielsweise, die
Hand schnell von der Herdplatte wegzuziehen. Ebenso dient der ,soziale Schmerz - das
Empfinden von Einsamkeit — [..] einem dhnlichen Zweck: Er schitzt das Individuum vor
der Gefahr, isoliert zuriickzubleiben” (ebd.: 8). Zum Uberleben brauchten unsere Vorfah-
ren eine funktionierende Gemeinschaft, denn getrennt von der ,Horde” zu sein,
bedeutete flr unsere Urahnen hochste Gefahr. Sie waren existenziell (Nahrungsbeschaf-
fung, Verteidigung etc.) auf den Zusammenhalt der Gruppe angewiesen (ebd.: 6).
Einsamkeit funktioniert dabei als Anreiz, soziale Einbindung iber den Augenblick hinaus

herzustellen und dies interessanterweise nicht ausschlieRlich fiir den Eigennutz (ebd.: 8).
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REAKTION DES GEHIRNS AUF SOZIALEN SCHMERZ

Abbildung 8: Reaktion des Gehirns auf sozialen Schmerz (Cacioppo und Patrick 2011: 9)

,Sozialer Schmerz“ ist nicht nur eine Metapher. Magnetresonanztomografien (MRT) zei-
gen, dass dieselbe Hirnregion aktiv ist, wenn Zurilickweisung erlebt wird oder wenn

korperliche Schmerzen registriert werden (ebd.: 8). Abbildung 8 zeigt

,[d]ie Reaktion des menschlichen Gehirns auf sozialen Schmerz. Der dunkle recht-
eckige Fleck oben rechts zeigt die Aktivierung des dorsalen anterioren cinguldren
Cortex in Reaktion auf soziale Zurtickweisung. Ganz dhnlich reagiert das Gehirn

auf kérperlichen Schmerz” (Eisenberger 2003 in Cacioppo und Patrick 2011: 9).

Dies lasst erahnen, warum sich chronische Einsamkeit nicht einfach durch gutgemeinte
Ratschldage verandern lasst. Sie ist ein schmerzhaftes Leiden, das tiefe Wunden hinter-
lasst. Um dieses Leiden zu lindern, muss die Komplexitdt in unserer Biologie und
Evolutionsgeschichte beachtet werden. Gute Ratschlage, ,das Schneckenhaus mal zu ver-

lassen” klingen da eher wie Hohn und verschlimmern den sozialen Schmerz. (ebd. 10)

Der Schmerz der Einsamkeit bezieht sich auf Verlassenheit und Identitat: Ich bin allein,
ausgeschlossen, nicht beachtet und vergessen (Stallberg 2021: 10). Menschen leiden,
weil sie getrennt von der sozialen Welt sind, sie vermissen eine ,Grund-Gesellschaft”, in

der sie sich angenommen und verstanden fiihlen und Schutz erfahren (ebd.).

,Einmal weit fortgeschritten und verselbststédndigt, wird Einsamkeit, auch weil sie
immer wieder einzelne Getrenntheitserfahrungen hervorbringt, als emotionale
Haltung und als Perspektive auf die als kalt, ungerecht und unerreichbar erlebte
soziale Welt erlebt” (Stallberg 2021: 11).
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Daher ist Einsamkeit auch ein zutiefst soziales Phanomen (Stallberg 2021: 13), das sich
auf ,vererbte Bedirfnisse, kulturelle Forderungen und erlernte handlungsleitende Erwar-

tungen nach Austausch, Bindung und Zusammensein® griindet.
Soziale Verbundenheit — ein Zustand der , Nicht-Einsamkeit“

Laut Cacioppo und Patrick (2011: 8) gibt es kein Wort, das das Gegenteil von Einsamkeit
genau beschreibt; am ehesten trifft dies auf den Begriff der sozialen Verbundenheit zu.
Diese ist nach Holt-Lunstad (2022: 194) ein multifaktorielles Konstrukt, das die Struktur,
Funktion und die Qualitat sozialer Beziehungen umfasst. Soziale Verbundenheit bezieht
sich auf die emotionale Dimension und das Empfinden von Zugehorigkeit, Nahe und Bin-
dung — ,,Ein Bewusstsein eines gemeinsamen Seins“ (Krieger und Seewer 2022: 5). Auch
die soziale Einbindung spielt eine wesentliche Rolle, um sich langfristig nicht einsam zu
flhlen. Sie betrifft die strukturelle Dimension, also die Teilnahme und Integration in sozi-
alen Netzwerken, wie etwa durch regelmaBige gemeinsame Aktivitdten oder
Sportgruppen, bei denen man sich verbunden und wertgeschatzt fihlt (Garay et al. 2024).
Schlielilich ist die soziale Unterstiitzung ein zentraler Faktor zur Verhinderung langfristi-
ger Einsamkeit. Holt-Lunstad (2022: 195) beschreibt soziale Unterstiitzung — sei es
materielle, emotionale, informationelle oder durch Férderung von Zugehorigkeitsemp-
finden - als die tatsachliche oder wahrgenommene Verfligbarkeit von Ressourcen,

Ratschldgen, Verstandnis oder Akzeptanz.

,Soziale Einbindung trégt zu einem Gefiihl der Zugehérigkeit bei. Dies kann hel-
fen, Einsamkeit vorzubeugen und sich positiv auf die psychische und kérperliche
Gesundheit auswirken. Zudem kann soziale Unterstiitzung helfen, Belastungen,

Krankheit und Pflegebediirftigkeit besser zu bewdltigen.” (Garay et al. 2024)
EINSAMKEIT EIN SOZIALES PHANOMEN

Bewusstsein eines gemeinsamen Seins. Bezieht sich auf emotionale

Soziale
Verbundenheit
(Zugehorigkeit)

Dimension, auf das Empfinden von Zugehorigkeit, Nahe und Bindung.

Ein Uberbegriff, der die Struktur, Funktion und die Qualitat der
sozialen Beziehungen umfasst. Ein multifaktorielles Konstrukt auf
einem Kontinuum von Einsamkeitsrisiko, wenn die soziale Verbindung
unzureichend ist, bis Schutz, wenn sie hoch ist.

Bezieht sich auf strukturelle Dimension, auf die Teilnahme und

Soziale Einbindung T .
Integration in sozialen Netzwerken.

Umgangssprachlich: RegelmaRige soziale Kontakte, gemeinsam mit
anderen aktiv sein, sich verbunden und wertgeschatzt fihlen.
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Soziale Unterstiitzung ist die tatsachliche oder wahrgenommene
Verfligbarkeit von Ressourcen.

Soziale Unterstiitzung

Unterstitzung in Form von praktischer Hilfe, Beratung oder
Verstandnis durch informelle oder institutionelle Netzwerke.

Sozialer Schmerz wird als ein schmerzhaftes Gefiihl des Nicht-
Verbunden-Seins beschrieben und dhnliche Hirnregionen wie
korperlicher Schmerz aktiviert. Langfristig erlebt, hat sozialer Schmerz
ahnlich wie chronischer Stress enorme negative Auswirkungen auf die
Gesundheit.

Sozialer Schmerz

Tabelle 3: Einsamkeit ein soziales Phdanomen (Definitionen)

2.3.3 Auswirkungen von langfristigem Einsamkeitserleben

Einsamkeit wird dann zum ernsthaften Problem und bewirkt leidvolle Wunden, ,wenn sie
so lange anhalt, dass ein dauerhafter, sich selbstspeisender Teufelskreis aus negativen
Gedanken, Empfindungen und Verhaltensweisen entsteht” (Cacioppo und Patrick 2011:
6). Chronische Einsamkeit beinhaltet sowohl emotionale als auch soziale Aspekte, sie ist
jedoch kein Ausdruck individueller Unfahigkeit. Daher lasst sich der Zustand nicht immer
allein verandern (Noack 2022: 7). Es wird im Laufe der Zeit immer schwieriger Kontakte
wieder aufzunehmen oder neu zu kniipfen. Betroffene befinden sich in einer Art , Ab-
wartsspirale” (Luhmann 2021: 10). Cacioppo und Patrick (2011: Klappentext) beschreiben
Einsamkeit als ein ,,psychologisches Gift”, ,,das schleichend [.] Denken und [.] Willenskraft
beeintrachtigt, [die] Fahigkeit zur emotionalen Selbstregulation einschrankt und [das] Im-

munsystem aus dem Gleichgewicht bringt”.

Forschende sind sich einig, dass langanhaltende Einsamkeit gravierende negative Konse-
qguenzen auf die korperliche und psychische Gesundheit, auf psychologische
Mechanismen und auf die Gesellschaft hat (Blicker 2022; Briicker und Seyfried 2022: 21;
Krieger und Seewer 2022: 12; Luhmann 2021: 9; Stahlberg 2021: 20ff.; Cacioppo und Pat-
rik 2011). So zeigt beispielsweise eine Meta-Analyse, , dass sowohl subjektive [.] als auch
objektive [...] Indikatoren fiir einen Mangel an sozialen Beziehungen signifikante Pra-
diktoren fiir Mortalitat sind“ (Blicker 2022: 13). Haufig wird in diesem Kontext der
Zusammenhang von chronischer Einsamkeit und krankmachendem Stress diskutiert, wo-
bei nach Cacioppo und Patrick (2011) nicht die Erfahrung des Alleinseins stressauslésend
ist, sondern das Geflihl, diesem machtlos ausgeliefert zu sein. Blcker (2022) beschreibt
detailliert die Auswirkungen von chronischer Einsamkeit auf Individuum (Mortalitat und
Morbiditat) und auf Gesellschaft. Eine umfassende Erlauterung dieser Aspekte wiirde den
Rahmen dieser Thesis sprengen, jedoch skizziert das Schaubild (Abb. 9) Blickers Ausfiih-

rungen:
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AUSWIRKUNGEN LANGFRISTIGER EINSAMKEIT

Korperliche Gesundheit
Herz-Kreislauf-Erkrankungen
Schlaganfall, Bluthochdruck
Diabetes, Schmerzsymptome
ungesunde Lebensweise
Dysregulation Immunsystem
Neuronale Korrelate
— Erhohte Mortalitat
Psychische Gesundheit
Schlafprobleme
Angststorungen

. . Chronische
depressive Stérungen

Einsamkeit

EinbuBen kognitiver Fahigkeiten
soziale Phobie

geistiger Abbau, Demenz
Gesellschaftliche

Auswirkung auf
psychologische
Mechanismen

sozial-kognitive Verzerrungen
subjektives Wohlbefinden N

Negative Wahrnehmungsfilter,
Scham, Sorgen, Misstrauen

Stressmechanismen

— langfristig: Gefangenseinin
der Einsamkeit

Lebensmudigeit

N

Auswirkungen
Sozialer Ruckzug
reduziertes Vertrauen

weniger Engagement,
Mitbestimmung und Teilhabe

hohe Gesundheitskosten

Strukturelle, 6ffentliche und
Selbststigmatisierung

Abbildung 9: Auswirkungen langfristiger Einsamkeit (eigene Darstellung nach Biicker 2022 und Garay et al. 2024)

2.3.4 Anstieg der Einsamkeit im Alter und durch Fiirsorgeaufgaben

Die meisten Menschen in Deutschland sind nicht einsam (Garay et al. 2024; Kaspar et al.
2023: 89) und das Messen ist aufgrund von Stigmatisierung, Tabuisierung und fehlender
einheitlicher Cut-Off-Werte sehr schwierig (Luhmann 2022; Niederberger 2022), dennoch
beschaftigt sich dieser Abschnitt mit der Epidemiologie der Einsamkeit und geht dabei
weniger auf Messwerte als auf Tendenzen und Risikofaktoren ein, insbesondere im Hin-

blick auf altere Menschen und Menschen in Care-Arbeit.

,Einsamkeit trifft Personen in allen Altersgruppen” (BMFSFJ 2024: 10). Nach vorsichtigen
Schatzungen leiden vor der Pandemie 2020/21 zwischen fiinf und zehn Prozent der Er-
wachsenen in Deutschland sehr hdufig unter Einsamkeit (Entringer und Kroger 2020;
European Quality of Life Survey 2016; Luhmann & Hawkley 2016 alle in Luhmann 2021:
5). Werden auch diejenigen eingeschlossen, die sich manchmal einsam fiihlen, sind es vor
der Pandemie laut Entringer (2022: 18ff.) knapp tber 14 Prozent und wahrend der Pan-
demie kurzfristig (iber 40 Prozent, was mit den Lockdown-Beschrankungen der sozialen

Kontakte erklart werden kann.
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Laut Einsamkeitsbarometer der Bundesregierung, auf Basis reprdsentativer Daten des
SOEP, kann insgesamt nach ,,einem sehr starken Anstieg der Einsamkeitsbelastung im ers-
ten Pandemiejahr 2020 fiir das Jahr 2021 eine Bewegung in Richtung zum Vor-Pandemie-
Niveau beobachtet werden” (ebd.: 9). Personen lber 75 Jahren sind im Langsschnitt am
starksten betroffen, wobei wahrend der Pandemiejahre die Einsamkeitsbelastung bei
jungen Erwachsenen zwischen 18 und 29 Jahren massiv anstieg und 2020 mit 31,8 Pro-

zent starker war als bei Menschen tGber 75 Jahren (22,8 Prozent).
Risikofaktoren

Individuelle, soziale, raumliche und gesellschaftliche Faktoren wirken auf das Einsam-
keitserleben (Luhmann 2021: 6). Allgemeine Risiken sind schlechte korperliche
Gesundheit, Introvertiertheit, psychische Erkrankungen, niedriges Einkommen oder eine
geringe Bildung (ebd.). Personen, die Diskriminierung erfahren, sind ebenso gefahrdet
wie Personen mit einem kleinen sozialen Netzwerk (ebd.). Konkrete Ausloser der Einsam-
keit sind oftmals Umbriiche bzw. verdndernde Lebensereignisse (ebd.). Die Ergebnisse
des Einsamkeitsbarometers zeigen, dass regionale Faktoren zwar eine Rolle spielen (Ost-
/Westdeutschland), jedoch kann kein signifikanter Unterschied zwischen stadtischen und
landlichen Regionen festgestellt werden (BMFSFJ 2024: 10). Einen deutlichen Zusammen-
hang gibt es zwischen Armut und Einsamkeit und hohe Einsamkeitsbelastungen haben
Menschen mit Migrations- und Fluchterfahrung, Personen mit intensiven Care-Aufgaben
(ebd.: 9) oder Hochaltrige (Kasper et al. 2023).

Einsamkeit und Alter

Mit zunehmendem Alter nimmt die Einsamkeit zu (Kaspar et al. 2023: 90). Nicht das hohe
Alter selbst ist ein direkter Risikofaktor fir Einsamkeit, sondern Einsamkeit wird begiins-
tigt durch eine Vielzahl an Lebensereignissen, die sich im Alter hdufen (Huxhold und
Henning 2023 in BMFSJF 2024: 17; Luhmann 2022). Dazu gehoren gesundheitliche Ein-
schrankungen, der Verlust von nahestehenden Menschen sowie gesellschaftliche
Schwierigkeiten wie Altersarmut und Altersdiskriminierung (BMFSJF 2024: 17). Soziale
Netzwerke und Partnerschaften schiitzen vor Einsamkeit im Alter (Kaspar et al. 2023: 90).
Hochaltrige in Heimen sind starker betroffen als Personen in Privathaushalten und Frauen
sind im hohen Alter doppelt so haufig einsam wie Méanner, weil sie deutlich weniger in
Partnerschafen leben (ebd.). Zu beachten gilt, dass mittelfristig eine deutliche Zunahme
alleinlebender alterer Personen zu erwarten ist (Garay et al. 2024) und damit auch eine

wahrscheinliche Zunahme der Einsamkeit.
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Weitere Einsamkeitsrisiken im Alter sind unzureichende altersgerechte Wohnumgebun-
gen sowie altersbedingte Beeintrachtigungen (Multimorbiditdt, Inkontinenz,
Schwierigkeiten beim Sehen, Héren oder Gehen und kognitive Beeintrdachtigungen), die
eine zufriedenstellende soziale Teilhabe verhindern und sozialen Riickzug bedingen. Oft-
mals fehlen passende Gelegenheiten fiir soziale Aktivitaten oder diese sind fir dltere

Menschen schwer erreichbar (Garay et al. 2024).
Menschen in intensiver Care-Arbeit sind besonders gefdhrdet

Die Ubernahme einer Pflegetitigkeit fiihrt tendenziell zu héheren Einsamkeitsbelastun-
gen (Schobin et al. 2023; Schobin et al. 2021a; BMFSFJ 2024; Fringer et al. 2022). Intensive
Flirsorgearbeit erschwert den Zugang zum Arbeitsmarkt und wegen zeitlichen und prak-
tischen Herausforderungen sind Gelegenheiten zur sozialen Teilhabe stark eingeschrankt.
Es ,ist davon auszugehen, dass [Care-Aufgaben] zugleich erhdhte Einsamkeitsbelastun-
gen und Armutserfahrungen beginstigen (BMFSFJ 2024: 33). Dies betrifft sowohl

Alleinerziehende als auch Pflegende Angehorige (ebd.).

Einsamkeitserleben bei Pflegenden lasst sich aufgrund hoher statistischer Unsicherheiten
nur eingeschrankt aus der aktuellen Studienlage ableiten (BMFSFJ 2024: 33). Obwohl
pflegende Angehorige keine homogene Gruppe darstellen, sind laut Einsamkeitsbaro-
meter ,bei sehr intensiven Pflegetatigkeiten [.] aus inhaltlichen Griinden hdhere
Einsamkeitsbelastungen zu erwarten” (ebd.). Eine bundesweite Studie im Barmer Pfle-
gereport 2018 liefert Hinweise auf ein erhohtes Risiko fiir Einsamkeit bei pflegenden
Angehorigen. 1800 pflegende Angehorige wurden befragt. Fast 23 Prozent gaben an, dass
die Pflege ihre Freundschaften negativ beeinflusse. Etwa 11 Prozent bemangeln, dass sie
nie ausreichend Zeit flir Kontakte innerhalb von Familie, Freundes- oder Nachbarschafts-
gruppen hatten. Rund 12 Prozent berichten, dass sie sich ,,meistens oder die ganze Zeit”

einsam und hilflos fiihlen (Rothgang und Miiller 2018).

Betreuende Angehorige befinden sich laut Fringer et al. (2022: 51ff.) aufgrund der schlei-
chenden Zunahme ihrer hauslichen Care-Aufgaben in einem Adaptationsprozess, bei dem
nach und nach personliche Kontakte, Hobbys oder soziale Aktivitaten aufgegeben wer-
den. Dies fihrt zu einem hohen Risiko der Vereinsamung zugunsten der Sicherung der
hduslichen Betreuung und Pflege. Fringer et al. (2022; 2018) unterscheiden in diesem Zu-
sammenhang zwischen sozialer, emotionaler und existenzieller Einsamkeit, die entlang
eines Kontinuums betrachtet werden kdnnen. Die Formen kdnnen dabei sowohl unab-
hangig voneinander auftreten als auch in verschiedenen Stadien einer Entwicklung.
Soziale Einsamkeit tritt auf, wenn Pflegende personliche Lebensbereiche und Kontakte

einschranken, da sie zunehmend Pflegeverantwortung Gbernehmen, was zur sozialen
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Isolation fiihren kann. Emotionale Einsamkeit beschreibt das Fehlen emotionaler Ndhe
und Intimitat, das durch die Veranderung und den Verlust der vertrauten Beziehung ent-
steht, beispielsweise durch den Einfluss einer Demenz, die die Personlichkeit und das
Miteinander stark verandert. Pflegende sehnen sich dann oft nach der Idealvorstellung
der Partnerschaft, wie sie einmal war. Und die existenzielle Einsamkeit ist die extreme
Form, wenn Angehorige eigene Ziele und Bedirfnisse vollstandig aufgeben, keine erfil-
lenden Beziehungen mehr erleben und keine Kraft mehr haben, um sich um ihre eigene
Gesundheit zu kimmern. Diese Form ist ,,eine Sinnkrise, die mit volliger Perspektivlosig-

keit einhergeht” (ebd.).

2.3.5 Intervention und Pravention von Einsamkeit

Wirksame Interventionen gegen chronische Einsamkeit wurden bislang vor allem im Zu-
sammenhang mit psychologischen Interventionen, die maladaptive soziale Kognitionen
und Wahrnehmungsverzerrungen von chronisch einsamen Menschen thematisieren, ge-
zeigt (Blicker und Bechers 2023: 41). Auch Interventionen zur sozialen Unterstitzung

zeigen positive Effekte (ebd.).

Zahlreiche Initiativen, Organisationen und Projekte beschaftigen sich mit der Einsamkeit.
Insbesondere im Bereich der Altenhilfe gibt es vor Ort ein vielfaltiges Engagement und
Angebot (KNE 2024). Jedoch sind die Initiativen laut Luhmann haufig schlecht vernetzt,
selten evaluiert und in der Regel unterfinanziert (KNE 2022 min. 1:03:48f.). Das bedeutet
jedoch nicht, so Luhmann, dass Initiativen wie die Schaffung von niitzlichen Begegnungs-
moglichkeiten im Sozialraum nicht wirken, es fehle bei vielen Mallnahmen der

wissenschaftliche Wirkungsnachweis, so Luhmann (KNE 2022: min. 1:03:27f.).

Wendt (2023) befasst sich mit internationalen Programmen und Konzepten zur Vermei-
dung von Exklusion und Einsamkeit und ihrer Konsequenzen. Er hebt dabei Strategien
hervor, die auf bestehende Wohlfahrts- und Bildungsstrukturen aufbauen und Fachkrafte
im Umgang mit Einsamkeit schulen. AulRerdem betont er die Rolle der Fachkrafte im Ge-
sundheitswesen und lokale Akteure, die soziale Interaktionen fordern, um Einsamkeit zu
verringern. SchlielRlich weist er auf die Notwendigkeit hin, Manahmen Themen Uber-
greifend zu gestalten, damit zusammenhadngende Risiken reduziert werden koénnen.
Beispiele sind MaRnahmen, die gleichzeitig vor Armut und Einsamkeit oder vor Krankheit

und Einsamkeit schiitzen (ebd.).

Laut BMFSFJ (2024: 39ff.) ist sowohl die Einbindung in qualitativ hochwertige Primarbe-
ziehungen als auch die Moglichkeit zur regelmalRigen gesellschaftlichen Teilhabe

bedeutend, um emotionaler und sozialer Einsamkeit vorzubeugen. Garay et al. (2024)
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stellt hierzu fiir den Pflegebereich unterschiedliche zusammenhangende Module vor, bei
denen individuelle Aspekte als auch Ubergreifende Strategien bericksichtigt werden (vgl.
Abb. 10):

ANSATZE ZUR EINSAMKEITSPRAVENTION BEI PFLEGENDEN

Sensibili-
sierung und
Aufklarung

Po_ll_t|s_che Beratung und
Initiativen Behandlun
und Ansatze g
Resilienz
gegen
Einsamkeit

Barrierearmes Soziale
Umfeld Unterstutzung

Angebote
fur soziale
Teilhabe

Abbildung 10: Ansédtze zur Einsamkeitspravention bei Pflegenden (eigene Darstellung nach Garay et al. 2024)

Sensibilisierung und Aufklarung: Bedeutend ist die Sensibilisierung und Aufklarung aller
Beteiligten des Pflegesettings. Es geht darum Einsamkeit zu erkennen, sensibel anzuspre-
chen und geeignete Praventions- und Interventionsmallnahmen zu kennen und zu
vermitteln. Hierfiir sind Wissen und kommunikative Fahigkeiten notwendig. Wichtige
Personen hierfiir sind Pflegekrifte, wie der ambulante Pflegedienst, Arzt*innen, Pflege-

beratende und ehrenamtlich Helfende. (ebd.)

Beratung und Behandlung: Professionelle (psychosoziale) Beratung und (medizinische
oder psychologische) Behandlung kdnnen Einsamkeit vorbeugen und deren Auswirkun-
gen mildern. Beispiele sind Mobilitats- oder Kommunikationshilfenberatung, arztliche
Behandlung von Schmerzen, Schlafprobleme oder Depression sowie psychosoziale Bera-
tung oder Therapie zur emotionalen Entlastung und Starkung sozialer Kompetenzen.
(ebd.)
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Soziale Unterstiitzung: Ein unterstiitzendes soziales Netzwerk aus Familie, Freund*in-
nen, Nachbarschaft und Institutionen ist entscheidend fir die Vermeidung von
Einsamkeit. Praktische und emotionale Hilfen, informelle und professionelle Begleitung
und spezifische Entlastungsangebote wie Tagespflegeeinrichtungen kénnen dabei helfen,
Einsamkeit entgegenzuwirken. Hierzu zahlen auch zugehende Angebote wie Besuchs-

dienste oder mediale Unterstiitzungsangebote. (ebd.)

Angebote fiir soziale Teilhabe: Lokale, zugangliche und bedarfsgerechte Angebote wie
Nachbarschaftstreffs, Gruppenangebote wie Selbsthilfegruppen, Sportgruppen oder eh-
renamtliche  Dienste  fordern soziale Kontakte. Telefon- und digitale
Kommunikationsmittel unterstiitzen insbesondere Menschen mit eingeschrankter Mobi-

litat, hierfir sind entsprechende Kompetenzen zu schulen. (ebd.)

Barrierearmes Umfeld: Ein barrierefreies Wohnumfeld mit guten Verkehrsanbindungen
und sicherer Gestaltung fordert die soziale Teilhabe dlterer Menschen. Ebenso unterstiit-
zen angepasste Wohnungen und technische Hilfsmittel die Mobilitat und damit die
Moglichkeit der sozialen Teilhabe. (ebd.)

Politische Initiativen und Ansatze: Politische Initiativen, wie die Strategie der Bundesre-
gierung gegen Einsamkeit (KNE) und internationale Projekte der WHO, zielen auf die
Pravention von Einsamkeit, die Sensibilisierung der Gesellschaft, die Forderung sozialer
Teilhabe und den gesellschaftlichen Zusammenhalt ab. Dazu gehéren Forschung, Netz-
werkarbeit, Wissenstransfer und die Erarbeitung umfassender Malinahmen zur

Forderung sozialer Kontakte. (ebd.)

Wie auch Wendt (2023) erkennt das ZQP (Garay et al. 2024) groRes Potential flir Einsam-
keitsvermeidung und -minderung in der hduslichen Pflege in den Personen des
Gesundheitswesens, die regelmaRig Kontakt zum hauslichen Pflegesetting haben. Daher
sollten Fachkrifte, wie Pflegekrifte oder Arzt*innen sowie ehrenamtlich Helfende aus-
reichend geschult werden sowohl im Hinblick auf Anzeichen der Einsamkeit als auch auf
geeignete Mallnahmen und sensibler Kommunikation. Vor allem aber miissen genligend

Zeitressourcen flir Gesprache zur Verfligung stehen (Garay et al. 2024).

2.3.6 Einsamkeit als soziales Problem und die Rolle der Sozialen Arbeit

Einsamkeit, die lange Zeit als privates Gefiihl und persdnliches Schicksal betrachtet
wurde, hat in den letzten Jahrzehnten zunehmend an gesellschaftlicher Relevanz gewon-
nen. Heute ist sie als soziales Problem erkannt, das nicht nur individuelle, sondern auch
kollektive und strukturelle Dimensionen umfasst - ein biopsychosozialkulturelles Prob-

lem. Dieser Wandel in der Wahrnehmung erfolgte primar durch die 6ffentliche Betonung
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ihrer gesundheitsschadigenden Folgen, insbesondere durch die Sozialpsychologie. (Stall-
berg 2021)

Lange wurde um den Kern und Gegenstand der Disziplin und gleichermalRen Profession
Soziale Arbeit gerungen und schlielRlich im Verhindern und Bewdiltigen sozialer Probleme
zusammengefasst (DGSA 2016: 2). Soziale Probleme werden beispielsweise sichtbar in
ungleichen Lebensfihrungs- und Teilhabemdglichkeiten, in Defiziten in den Bereichen Bil-
dung, Gesundheit und Einkommen oder in unzureichenden sozialen Beziehungen (ebd.).
Laut Lambers (2020: 260) beschéftigt sich die Soziale Arbeit mit der ,Entstehung und Ent-
wicklung sozialer Problemlagen und deren professioneller Bearbeitung”. Dies geschieht
ganzheitlich und transdisziplinar auf Mikro, Meso- und Makroebene, wobei Soziale Arbeit
Briicken zu anderen Bezugsdisziplinen und Handlungsfelder schlagt (DBSH 2022, Noack-
Napoles und Noack 2022: 10).

Die Anerkennung von Einsamkeit als soziales Problem, das in der strukturellen Ambiva-
lenz zwischen individuellem Verhalten und gesellschaftlichen Verhaltnissen verankert ist,
legitimiert sie als relevantes Handlungsfeld fiir die Soziale Arbeit (DGSA 2016: 2, 5-6). Die
Profession Soziale Arbeit ist spezialisiert darauf, Menschen in ambivalenten und komple-
xen Lebenssituationen zu unterstitzen. Sie , befahigt und ermutigt Menschen so, dass sie
die [existenziellen] Herausforderungen des Lebens bewaltigen und das Wohlergehen ver-
bessern, dabei bindet sie Strukturen ein“ (DBSH 2022).

Soziale Arbeit hat das Potenzial, durch verschiedene einsamkeitsspezifische und -unspe-
zifische Interventionen der chronischen Einsamkeit entgegenzuwirken (Bleck und
Drewniok 2022: 160; Noack 2022: 95ff.). Dazu zadhlen sozialraumorientierte und ganzheit-
liche Praventionsstrategien, die soziale Netzwerke starken, persdnliche Ressourcen
fordern, gesellschaftliche Teilhabe ermdglichen und soziale Verbundenheit férdern. Da-
bei greift Soziale Arbeit auf ein breites Methodenspektrum zuriick, das von individueller
Beratung, sozialer Gruppenarbeit, Case-Management, Krisenintervention Uber zuge-
hende Sozialarbeit und Gemeinwesen orientierte Ansatze bis hin zur Analyse und

Formulierung von politischen MaBnahmen reicht (DBSH 2022).

Ein Beispiel fir den wichtigen Beitrag der Sozialen Arbeit ist die psychosoziale Beratung
von Angehdrigen von MmD. Sie unterstitzt Betroffene effektiv, ihr Leben und die Belas-
tungen besser bewaltigen zu kdnnen und hat dadurch praventive Effekte sowohl in Bezug
auf die Gesundheit der Angehorigen, samt Einsamkeit, als auch zur Vermeidung von haus-
licher Gewalt (Boschert 2016: 316).
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Allerdings sind auch politische Rahmenbedingungen und finanzielle Mittel erforderlich,
um diese MalBnahmen effektiv umzusetzen. Es bedarf verldssliche Strukturen und Res-
sourcen beispielsweise in der Altenhilfe oder Pflege, die lUber kommunale Kann-
Leistungen hinausgehen, sowie eine nachhaltige professionelle Infrastruktur, die die So-
ziale Arbeit als wesentlichen Akteur in der Bekampfung von Einsamkeit anerkennt (Bleck
und Drewniok 2022).

Fir ein soziales Problem reicht es nicht aus, die Einsamen aufzufordern, sich mit anderen
zu treffen oder Kontakte ,auf Rezepte” zu verordnen, wenn sie das nicht schaffen, wie in
der englischen Strategie vorgesehen (Noack 2022). In der Ambivalenz zwischen Wirklich-
keit des subjektiven Leidens und der scheinbaren Unl6sbarkeit (Stallberg 2021) ist Soziale
Arbeit herausgefordert, Menschen in ihrer Einsamkeitsfahigkeit und Selbstsorge zu un-
terstiitzen und gleichzeitig auf strukturelle Bedingungen und Kennzeichnungen
aufmerksam zu machen, die unfreiwillige Einsamkeit beglinstigen. Um soziale Verbun-
denheit herzustellen, gibt es nicht die eine Methode im technischen Sinn. Vielmehr geht
es darum, mit der schmerzhaften Einsamkeit vieler Betroffener umzugehen, liber die Be-
deutung der sozialen Verbundenheit aufzuklaren und beizutragen, Lebensverhaltnisse zu
gestalten, die vermeiden, dass Menschen vereinsamen und die es Betroffenen moglich
machen, ihre Einsamkeit zu regulieren (Noack 2022). Dariiber hinaus ist Soziale Arbeit
aufgefordert, sich bei der 6ffentlichen Problemdefinition sowie in der Analyse der sozial-
strukturellen und kulturellen Bedingungen zu beteiligen, um die Folgen zu verstehen und

wirksame Pravention- und Intervention zu gestalten.

EINSAMKEIT

Einsamkeit wird heute als subjektiv erfahrenes und bewertetes Phanomen definiert, das
durch eine Diskrepanz zwischen gewtiinschten und tatsachlich vorhandenen sozialen Be-
ziehungen entsteht. Die Qualitat der sozialen Kontakte spielt fiir das Gefiihl verbunden
zu sein (und nicht einsam) eine bedeutendere Rolle als die Quantitat der Kontakte. Chro-
nische Einsamkeit ist ein stark traurig machendes Leiden, ein stark negatives Erleben des
Alleinseins — ein subjektiver Zustand. Betroffene vermissen soziale Einbindung, soziale

Unterstltzung und Verbundenheit.

Dauer, Intensitat, (Un)freiwilligkeit und vorherrschende gesellschaftliche Deutungsmus-
ter wirken auf das Einsamkeitserleben auf einem Kontinuum zwischen Zufriedenheit und

chronischem Leiden.

Wahrend kurzfristige anlassbezogene Geflihle dieses sozialen Schmerzes adaptiv wirken
und Menschen motiviert, sozial aktiv zu werden, fihrt chronische Einsamkeit in eine Art

,Abwartsspirale”, aus negativen Gedanken und Lihmung, die mit chronischem Stress und
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gravierenden gesundheitlichen Problemen einhergehen. Langanhaltende Einsamkeit
wird als ein ernsthaftes soziales Problem betrachtet, das sich auf individueller, sozialer

und gesellschaftlicher Ebene manifestiert.

Unter anderen sind besonders altere Menschen und Personen in intensiver Fiirsorgear-
beit gefahrdet langfristig einsam zu sein. Insbesondere Partner*innen von MmD scheinen
aufgrund der schleichenden Zunahme ihrer intensiven Care-Aufgaben mit kaum Auszeit-
moglichkeiten, emotionalen Belastungen und den Veranderungen in der Paarbeziehung
sich in einem Adaptationsprozess zu befinden. Dabei geben sie nach und nach personli-
che Kontakte, Hobbys oder soziale Aktivitaten auf, was zu einem hohen Risiko der

Vereinsamung zugunsten der Sicherung der hauslichen Betreuung und Pflege fiihrt.

Intervention und Pravention von Einsamkeit zielen auf die Starkung sozialer Netzwerke,
die Forderung personlicher Ressourcen und die Verbesserung der gesellschaftlichen Teil-
habe ab. Die Soziale Arbeit kann hier durch gezielte Beratung, soziale Unterstltzung und
Mitwirkung in der Gestaltung politischer Strategien beitragen, soziale Verbundenheit zu
fordern und die negativen Auswirkungen der Einsamkeit zu mildern. Politische Rahmen-
bedingungen und ausreichende finanzielle Mittel sind notwendig, um diese MaBnahmen
nachhaltig umzusetzen und die Soziale Arbeit als wichtigen Akteur in der Bewaltigung von

Einsamkeit zu starken.

2.4 Verbindungslinien und Annahmen

Zusammenfassend werden unter Berlicksichtigung wesentlicher Aspekte der zentralen

Themen Demenz, Partnerschaft und Einsamkeit die folgenden Zusammenhange ange-

nommen. Diese Annahmen bildeten die Grundlage fiir die eigene qualitative Erhebung,

die im nachsten Kapitel (vgl. Kap. 3) ndher erlautert wird.

1. Soziale Isolation ist ein Risikofaktor fur Einsamkeit. Zu altersbedingten Veranderun-
gen sozialer Netzwerke kommen zunehmende Pflegeaufgaben und Belastungen
sowie Stigmatisierungen auf Grund der Demenz. Sowohl Pflegende Partner*innen als

auch das soziale Umfeld ziehen sich daher mehr und mehr voneinander zurick.

2. Eine wesentliche tragende Ressource gegen Einsamkeit ist eine erfiillende Partner-
schaft. Diese wird bei Paaren im Kontext einer Demenzerkrankung zunehmend eine
Pflegebeziehung. Alltag, Verantwortlichkeiten, Kommunikation und Qualitat der Part-
nerschaft verandern sich massiv und beeinflusst das Einsamkeitserleben der

Pflegenden.
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3. Esist den pflegenden Partner*innen aufgrund der hohen Pflege- und Betreuungsbe-
lastung kaum moglich, aktiv ihre eigene Einsamkeit zu regulieren. Sie sind daher
gefahrdet, selbst in eine Einsamkeitsspirale zu geraten, die ihre biopsychosoziale Ge-

sundheit erheblich negativ beeinflussen kann.

4. Pflegende Angehorige werden im Gesundheitssystem eher als ,,Co-Worker” wahrge-
nommen und weniger als Betroffene und Adressat*innen mit eigenem Bedarf. Dies
zeigt sich in fehlenden praventiven Strukturen und mangelnder Finanzierung im Hin-
blick auf die psychosoziale Gesundheit von pflegenden Angehdrigen, insbesondere
der Partner*innen. Ihre Leistungen werden haufig als selbstverstandlich angesehen.
Malnahmen konzentrieren sich meist auf die Erkrankten. Soziale Unterstiitzung ins-

besondere durch die Soziale Arbeit ist unzureichend.
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3 Methodik: Zur Praxis dieser Untersuchung

In den folgenden Abschnitten werden nun Forschungsstil (Kap. 3.1) und die Wahl des Vor-
gehens begriindet sowie die Datenerhebung (Kap. 3.2), Datenerfassung (Kap. 3.3) und die
Auswertungsmethodik (Kap. 3.4) detailliert beschrieben. Schlieflich wird das Vorgehen
im Hinblick auf Gltekriterien betrachtet (Kap. 3.5).

Die forschungsleitenden Fragen und Annahmen bildeten die Basis fiir das Entwerfen des
Forschungsdesigns, das in einem zirkularen wechselseitigen Prozess stetig angepasst und
geschliffen wurde (vgl. Abb. 11). Dieser iterative Ansatz ermoglichte, die Komplexitat und
Sensibilitat der Themen Einsamkeit und Demenz angemessen zu erfassen. Dabei wurden
sowohl methodologische Aspekte als auch die theoretische Rahmung sorgfaltig abgewo-
gen und berlicksichtigt. Das ,regelgeleitete Vorgehen” sowie die Nachvollziehbarkeit
(Glaser 2010: 31) waren fir die Untersuchung ebenso handlungsleitend wie die Heraus-
forderungen in der Erforschung komplexer und stigmatisierender Phanomene, wie

Einsamkeit und Demenz.

Frage-
stellung

Erhebungs- Forschungs- Theoretische
methode design Rahmung

Auswertungs-
methode

Abbildung 11: Entwicklung Forschungsdesign (nach Kuhlmann und Scheytt 2021)

Ein Uberblick Giber das Forschungsdesign ist im Anhang A1 tabellarisch dargestellt. Die
Transparenz, Nachvollziehbarkeit und Qualitat der Forschung werden nicht nur durch die-
ses Methodenkapitel belegt, sondern auch durch die digital gesicherte Dokumentation?
des Projekts. Diese umfasst alle wesentlichen Belege wie Transkripte oder exportierbare
Zwischenstande sowie das gesamte Forschungsprojekt als MAXQDA-Projektdatei. Eine

Ubersicht (iber die Inhalte befindet sich im Anhang A2.

2 Die Dokumentation unterliegt dem Datenschutz und darf nicht uneingeschrankt veréffentlicht werden.
Die Gutachter erhalten einen separaten Zugang zur digitalen Dokumentation.
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3.1 Der Forschungsstil: Warum qualitative Methoden?

In diesem Kapitel wird erlautert, warum zur Beantwortung der Forschungsfragen dieser

Studie qualitative Methoden von Vorteil und notwendig sind.

3.1.1 Herausforderungen in der Einsamkeitsforschung

Die Wahl der wissenschaftlichen Methode, mit der ich mich dem Thema Einsamkeit der
Lebenspartner*innen von Demenzerkrankten in der héuslichen Pflege genahert habe, ba-
sieren auf Erkenntnissen der Einsamkeitsforschung, die qualitative Zugange hervorheben
(Niederberger 2022). Qualitative Forschung erméglicht es, ,subjektive Erfahrungen und
Deutungen auch bei stigmatisierenden Themen, offen und tiefgriindig erfassen zu kon-

nen und dabei soziale, kulturelle oder politische Kontextfaktoren zu beachten” (ebd.: 10).

Sowohl das Thema Demenz als auch das Thema Einsamkeit sind fiir die empirische For-
schung aus unterschiedlichen Griinden herausfordernd. Haufig sind Betroffene sehr
schwer erreichbar. Das liegt einerseits daran, dass sich die Partner*innen aufgrund der
Pflege oftmals zuriickziehen und kaum zeitliche Ressourcen zur Verfligung haben und an-
derseits, weil sich Betroffene wegen der negativ besetzten Phanomene nicht offenbaren
wollen (ebd.: 10). Untersuchungen lber Einsamkeit kénnen gewisse Reaktionen auslo-
sen, wie bewusstes Entziehen, Ausweichen oder sozial erwiinschtes Beantworten (ebd.:
8). Daher wird in quantitativen Untersuchungen meist auf indirekte Fragestellungen zu-
rickgegriffen (Luhmann 2021: 4-5). Hierbei besteht jedoch die Herausforderung den
Bezug zum Thema Einsamkeit valide darstellen zu kénnen (Niederberger 2022: 8ff.), was
auch in dieser Arbeit schwierig war. Bei klinischen Diagnosen wie bei Depressionen gibt
es einen allgemeingiiltigen festgelegten Grenzwert. Ein solches Kriterium gibt es bei der
Einsamkeit nicht. Ab wann jemand als einsam gilt, wird nicht einheitlich definiert, sondern
je nach Studiendesign werden ,strengere oder liberalere Cut-Off-Werte” bestimmt
(Blcker et al. 2019: 9). Es braucht daher laut Niederberger (2022: 8ff.) Methoden, um
»Subjektive Bedeutungen und Begriindungen der Befragten, die sie nicht immer direkt
aullern, sondern sich eher zwischen den Zeilen zeigen, und [.] kollektive Orientierungs-
muster, die sich im Gebrauch bestimmter sprachlicher Ausdrucksweisen oder sozialer

Praktiken offenbaren®.

3.1.2 Denkansatz qualitativer Forschung

Die qualitative Forschung nahrt sich komplexer Phanomene und stigmatisierenden The-

men laut Flick und von Kardorff (2008: 22) Gber ,vier theoretische Grundannahmen:

e Soziale Wirklichkeit als gemeinsame Herstellung und Zuschreibung von Bedeutungen.
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e Prozesscharakter und Reflexivitat sozialer Wirklichkeit.

e Objektive Lebensbedingungen werden durch subjektive Bedeutungen fiir die Lebens-
welt relevant.

e Der kommunikative Charakter sozialer Wirklichkeit Iasst die Rekonstruktion von Kon-

struktionen sozialer Wirklichkeit zum Ansatzpunkt der Forschung werden”.

Im Vordergrund qualitativer Forschung, auch dieser Thesis, ist das Verstehen, indem sie
die ,Welt aus der subjektiven Perspektive der jeweils betroffenen Personen, und zwar
moglichst unvoreingenommen®, beschreibt und dabei trotz theoretisch basierter Annah-
men offen und flexibel bleibt (Niederberger 2022: 10, 11). Sie ermdoglicht tiefergehende
Analysen und ein besseres Verstandnis von ,sozialer Wirklichkeit”, sozialen Prozessen
und Deutungsmustern in spezifischen Kontexten. Hintergrund ist ein konstruktivistischer
Ansatz, der betont, dass unser Zugang zur Realitdt anderer Personen hauptsachlich indi-
rekt und sprachlich vermittelt ist und beriicksichtigt, dass Forschungsergebnisse immer

vom Forschungsprozess beeinflusst werden (ebd.).

Qualitative Forschung folgt dabei den flnf Prinzipien (Striibing 2013: 18ff in Niederberger
2022: 14): Offenheit, Flexibilitat, Interaktion, Naturalistizitat und Reflexivitdt. Laut Nie-
derberger (2022: 16) zielt insbesondere die ,Feldforschung” auf die systematische
Untersuchung und Analyse sozialer Gemeinschaften ,in deren natiirlichen Lebensraum®

und auf ,,bisher unbekannte bzw. unerforschte Sachverhalte”.

Diese Hintergriinde und Prinzipien der qualitativen Forschung waren Basis flir meine
Wahl! der Methode und wurden bei der Entwicklung der Forschungsfragen und des ge-

samten Forschungsdesigns berlicksichtigt, was im Folgenden nun dargestellt wird.

3.2 Datenerhebung: Wer, wie, was, warum?

Der Schwerpunkt dieser Thesis liegt auf einer umfangreichen qualitativen Primarfor-
schung als Feldforschung, wie Niederberger (2022: 16) sie vorschlagt. Diese umfasst neun
leitfadengestiitzte ,face-to-face” qualitative Interviews mit Partner*innen von MmD. In
den folgenden Abschnitten werden sowohl das Vorgehen der vorangegangenen Litera-
turrecherche sowie der Datenerhebungsprozess der Feldforschung (Feldzugang,

Leitfadenkonstruktion, Netzwerkkarten und Interviewsituation) beschrieben.

3.2.1 Suche nach relevanter Literatur

Im ersten Forschungsabschnitt habe ich nach relevanten Beitragen, Studien und Diskur-

sen recherchiert, um den aktuellen wissenschaftlichen Stand zu erfassen und einen
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Uberblick tiber die Zusammenhinge von Pflegebelastung, Beziehungsveranderung auf-
grund der Demenz und Einsamkeit zu verschaffen. Die Literatursuche erfolgte auf
unterschiedlichen Wegen: Zum einen durch die assoziative ,Schneeballsuche”, bei der
Referenzlisten ausgewahlter Quellen genutzt wurden und zum anderen durch eine syste-
matische Suche mithilfe vorab festgelegter Schlisselbegriffe wie ,Einsamkeit und
Demenz“ oder ,Einsamkeit und pflegende Angehorige” sowie durch den Einsatz von Boo-
leschen Operationen. Die Recherche umfasste unterschiedliche Bibliothekskataloge (wie
OPAC, OLAV, OPACplus, ETH Library Search, DNB) und bezog Suchmaschinen wie Google
sowie Kl-gestiitzte Tools wie Chat GPT mit ein. Beitrdage wurden (iber Verlagsdatenban-
ken, darunter Springer, Thieme, Hogrefe, UTB, Beltz oder THE LANCET, sowie Uiber Open-
Access-Plattformen und Gesis SSOAR bezogen. Auch Meta-Datenbanken wie PubMed,
ScienceDirekt und Google Scholar wurden durchsucht, ebenso das Socialnet und Websei-
ten von Fachverbanden (wie KNE, DBSH, BAGSO, ZQP) oder Ministerien (BMFSFJ, BZgA).
Relevante Fachzeitschriften aus verschiedenen Disziplinen, darunter Sozialmagazin oder
die Zeitschrift fiir Gerontologie und Geriatrie, wurden dartber hinaus in die Recherche

einbezogen.

Die Auswahl der Literatur erfolgte durch eine Vorabprifung der Abstracts, Gliederungen,
Einleitungen und Diskussionen, wobei auf Ubereinstimmung mit dem Forschungsinte-
resse geachtet wurde. Nach positiver Bewertung der Qualitat, Aktualitat und Transparenz
wurden die Ergebnisse zusammengetragen. Ziel war es, Theorie, Empirie und aktuelle
Diskurse mit Blick auf die forschungsleitenden Fragen zu analysieren und strukturiert dar-
zustellen. Die Recherche hat gezeigt, dass es zwar viele Treffer zu den einzelnen Themen
wie Einsamkeit, Demenz oder Paarbeziehungen im Kontext der Demenz gibt, jedoch die
Zusammenhange dieser Themen bislang kaum erforscht wurden. Angesichts der identifi-
zierten Forschungsliicke habe ich mich im nachsten Schritt auf die Durchfiihrung einer

Primarforschung durch leitfadengestiitzte Interviews konzentriert.

3.2.2 Feldzugang, Kontaktaufnahme und Sampling

Nach einer ersten Reflexion Gber die Auswahl- und Rekrutierungsstrategie nach Nieder-
berger (2022: 18) schien es am nitzlichsten, mich auf &ltere Partner*innen von
Demenzkranken zu konzentrieren. Partner*innen sind besonders belastet, weil sie die
Hauptlast der haduslichen Pflege tragen und zuséatzlich mit zahlreichen emotionalen Her-
ausforderungen aufgrund der engen Bindung konfrontiert sind (Boschert 2016). Da
Demenz mit dem Alter zunimmt, gibt es deutlich mehr altere Partner*innen als jlingere.
Zudem sind jlingere Pflegende meist im beruflichen Kontext mit weiteren wesentlichen

Herausforderungen, wie Vereinbarkeit von Beruf und Care-Aufgabe, konfrontiert. Dies
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sollte in weiteren Untersuchungen erforscht werden, wiirde jedoch den Rahmen dieser
Thesis sprengen. Auch eine jahrelange Erfahrung in der Begleitung ihrer erkrankten Part-
ner*innen erschien sinnvoll, da auf diese Weise schleichende Vereinsamung untersucht

werden kann.

,Zu den gréfSten Herausforderungen bei qualitativen Interviews mit Betroffenen
gehdrt die Identifikation geeigneter Personen sowie die Gewinnung dieser fiir die

Interviews.” (Niederberger 2022: 32)

Die Rekrutierung gestaltete sich auch in dieser Forschung aufwendiger als gedacht, war
dulerst herausfordernd und zog sich liber mehrere Wochen hin. Die gewahlte Zielgruppe
ist aus genannten Griinden (vgl. Kap. 3.1.1) schwer erreichbar. Zudem bedeutet die Teil-
nahme an einem Interview fiir die Befragten einen hohen Aufwand, da sie die Betreuung
ihrer erkrankten Partner*innen organisieren miissen. Nach einer langeren erfolglosen Ak-
quise erweiterte ich die Zielgruppe um Personen, deren Partner*innen bereits verstorben
waren, jedoch mindestens ein- bis zwei Jahre zuvor, damit nicht die akute Trauer im Vor-

dergrund stand.

Bereits bei der Rekrutierung ,spiel[t]Jen Empathie und Vertrauensaufbau eine wichtige
Rolle” (Niederberger 2022: 32). In diesem Sinn erstellte ich ein Anschreiben an die Ziel-
personen (Stadtmiiller et al. 2019), jedoch war mir klar, dass ein bloRer allgemeiner
medialer Aufruf oder Streuung von Briefen ohne personlichen Bezug kaum Erfolg haben
werden. Ich konzentrierte mich daher auf ,Gatekeeper oder Vereine” (Niederberger
2022: 20), insbesondere suchte ich nach Akteur*innen in der Altenhilfe und Pflege, die
Kontakt zu passenden Befragten haben kdnnten. Dabei sichtete ich Internetseiten,
schrieb viele Emails und fuhrte Gber 50 Telefonate mit unterschiedlichen Akteur*innen,
wie Alzheimergesellschaft, Sozialplanung der Landkreise, Altenhilfeplanung, Tagesbe-
treuung und -pflege, Angehorigengruppen, ambulante Pflegedienste, Hausarzt- und
Psychotherapiepraxen, Seelsorger*innen, Demenznetzwerken und weiteren Stakeholder
der Seniorenarbeit. Die Suche ersteckte sich tber die Landkreise Ravensburg, Bodensee-
kreis und Sigmaringen und vereinzelt dariber hinaus. Dabei stellte ich meine Forschung
vor, oftmals ergaben sich im Schneeballverfahren weitere Kontakte aus den Gesprachen.
Uber die Kontakte und den Fortgang wurde eine Liste gefiihrt. In der Regel durfte ich den
Akteur*innen meinen Anfragebrief per E-Mail zusenden (vgl. Anhange A3 und A4). Diese
gaben dann den Anfragebrief, bei dem aus genannten Griinden nicht direkt auf Thema
Einsamkeit eingegangen wird, weiter oder sprachen personlich geeignete Personen an.
Dariber hinaus bekam ich fliinf Mal die Gelegenheit, das Projekt in unterschiedlichen

Selbsthilfegruppen oder auf Fortbildungen fiir Angehdrige persénlich vorzustellen.
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Schlielich waren 14 Personen aus der Zielgruppe mit unterschiedlichen Zugangswegen

flr ein Interview bereit:

e 3 (ber die Vorstellung des Projekts in Angehorigen- oder Fortbildungsgruppen

2 private Vermittlungen liber Frauengruppe oder Nachbarschaft

e 1 Vermittlung Gber die Leiterin einer Angehorigengruppe

e 1 Vermittlung Uber soziale Alten- und Quartiersarbeit

e 2 Vermittlungen Gber ambulante Pflegedienste bzw. angeschlossene Tagespflege
e 3 Vermittlungen Uber Kirchengemeinden bzw. Seelsorge

e 2 Vermittlungen durch Hausarzt- oder Psychotherapiepraxis

Nach insgesamt 14 Vorgesprachen, konnten flinf Interviews nicht stattfinden, da die je-
weilige Person entweder nicht in die Zielgruppe passte oder weil sich beispielsweise die
Tochter eines Erkrankten bereiterklarte und nicht die Partnerin. Eine Person stand mir als
Interviewerin personlich zu nahe und zwei andere mussten absagen, weil sie oder ihr*e
Partner*in kurzfristig schwer erkrankten. Schlieflich konnte ich neun Interviews durch-

flhren. Diese boten eine umfassende Datengrundlage fiir die qualitative Untersuchung.

3.2.3 Erhebungsinstrument: Leitfadengestiitzte qualitative Interviews

Die Entscheidung leitfadengestitzte qualitative Interviews als Erhebungsinstrument zu
verwenden, basiert auf mehreren methodischen und theoretischen Uberlegungen, die
sowohl Offenheit, Flexibilitat als auch eine gewisse Struktur gewahrleisten sollen (Helf-
ferich 2011). Diese Methode ermoglicht tiefgehende Einblicke in die subjektiven
Erfahrungen der Teilnehmenden und gewahrleistet eine systematische Vergleichbarkeit
der erhobenen Daten. Ein Leitfaden , dient der Strukturierung des Themenfeldes der Un-
tersuchung sowie als konkretes Hilfsmittel in der Erhebungssituation” (Bogner et. al.
2014: 27). Durch die Verwendung eines halbstrukturierten Fragekatalogs mit wenigen of-
fenen Fragen, der theoretische Vorannahmen bertlicksichtigt, wird sichergestellt, dass
bestimmte Themenbereiche gezielt angesprochen werden, wahrend ausreichend Raum

fiir eigene Erzahlungen und Bedeutungen bleibt (Niederberger 2022: 26).

Der Leitfaden dieser Forschung (vgl. Anhang A7) zielt darauf ab, genannte Erfahrungen
und Deutungsmuster der Teilnehmenden ins Zentrum zu stellen, Kontexte und Bedingun-
gen zu eruieren und die soziale Wirklichkeit tiefgehend zu verstehen. Er wurde aus den
Forschungsfragen und forschungsleitenden Annahmen heraus entwickelt, wobei beson-
dere Ricksicht auf die stigmatisierende Natur des Themas Einsamkeit und mogliche
Reaktionen der Teilnehmenden genommen wurde. In diesem Zusammenhang habe ich

bewusst versucht, das Thema Einsamkeit nur indirekt anzusprechen.
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Die Konstruktion des Leitfadens erfolgte nach dem SPSS-Prinzip (Helfferich 2011: 182ff.),
das die Schritte Sammeln, Priifen, Sortieren und Subsumieren umfasst. Zuerst habe ich
Fragen gesammelt und inhaltlich und methodisch tberprift, um sie anschlieBend nach
thematischen Schwerpunkten zu sortieren und zu bindeln. Im letzten Schritt bekam der
Leitfaden eine strukturierte Form: Er wurde geordnet, reduziert und subsumiert und da-
bei die Themenblocke vertikal sinnvoll in eine Reihenfolge gebracht und horizontal in
»erzahlauffordernde” Hauptfragen (erste Spalte), optionale Nach- und Zusatzfragen

(zweite Spalte) und Hintergrundinformationen (dritte Spalte) unterteilt.

Bei der Formulierung der Leitfragen habe ich darauf geachtet, dass sie erkenntnisorien-
tiert, fokussiert, offen und erzahlstimulierend sind. Die sprachlichen Formulierungen und
die vorgeschlagenen zeitlichen Verldufe wurden so gewahlt, dass sie die Hintergriinde der
Befragten beriicksichtigen. Dafiir habe ich ein Pretest, ein Testinterview, durchgefiihrt,
um unverstandliche Fragestellungen oder zu lange Gesprachsverlaufe anzupassen. Zu-
dem konnte ich durch den Pretest meine Kompetenzen in der Interviewflihrung weiter
schulen (vgl. Niederberger 2022: 34).

Der Leitfaden umfasst folgende Schwerpunkte:

1. Vorbereitung und Einflihrung (Einsamkeit wird nicht direkt benannt)
2. Interviewfragen in den Themenbl&cken:

e ,Warming up”, Kontext, Atmosphare

e Pflegesituation

e Netzwerke und soziales Umfeld

e Paarbeziehung

e Einsamkeit

e Professionelle Unterstiitzungsstrukturen
3. Abschluss und Dank

4. Interviewprotokoll

Laut Bogner et. al (2014: 27ff.) ist ein Leitfaden kein starres Redeskript, aus dem Fragen
strikt wortwortlich abgelesen werden, sondern eher eine Art Gedachtnisstiitze. Die kon-
kreten Fragestellungen habe ich daher spontan in der Gesprachssituation gestellt und an
den jeweiligen Verlauf der Erzahlungen angepasst. So wurden auch die Themenblocke
flexibel an einen natiirlichen Gesprachsverlauf angendhert. Wenn beispielsweise im Zuge
der Beantwortung einer Frage bereits ein weiteres Thema angesprochen wurde, habe ich
dieses im Anschluss aufgegriffen. Diese Herangehensweise forderte das offene Erzahlen.
Der Leitfaden war somit hauptsachlich eine Checkliste, um sicherzustellen, dass alle wich-

tigen Themen in den Interviews angesprochen wurden.
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3.2.4 Erhebungsinstrument: Netzwerkkarten

Eine Netzwerkkarte visualisiert bestehende soziale Netzwerke von Menschen und Sozial-
beziehungen und hilft, Potentiale oder Probleme zu identifizieren, zu analysieren, zu
verstehen und zu verbessern (Friichtel et. al. 2013; R6h 2014). Sie wird im Rahmen psy-
chosozialer Begleitung, Unterstlitzung oder Beratung eingesetzt und dient als Methode
und Technik in der sozialraumorientierten Sozialen Arbeit (ebd.). In dieser Thesis habe ich
Netzwerkkarten verwendet, um die bestehende Unterstiitzungsnetzwerke und deren
Qualitat aufzuzeigen, jedoch sollte sie in diesem Rahmen nicht als Anamnese-, Diagnose-
oder Analyseinstrument genutzt werden, sondern die Gesprachsfiihrung unterstiitzen

und die Beschreibungen der Erzahlenden bildhaft skizzieren.

Die entwickelte Netzwerkkarte (Anhang A8) orientiert sich an der Achtfelder Netzwerk-
karte (Friichtel et.al. 2013: 87; Roh 2014: 3f.). Die Karte wurde in den Interviews am Ende
des Themenbereichs Netzwerke und soziales Umfeld eingesetzt, um verbale Schilderun-
gen zu reformulieren und gemeinsam aufzuzeichnen. Der Einsatz war jedoch nichtin allen
Interviews gewinnbringend, vereinzelt sogar den Redefluss stérend. Daher habe ich in

einigen Interviews die Karte im Nachgang anhand der Tonaufnahmen vervollstandigt.

3.2.5 Das Interview

Empathie und Vertrauensaufbau sowie eine soziale und kommunikative Kompetenz der

Forschenden spielen eine wesentliche Rolle in qualitativen Interviews:

,In kiirzester Zeit muss es gelingen, eine gewisse vertrauensvolle Atmosphdre zu
schaffen, damit sich die*der Befragte méglichst offen zum Thema dufSert. Gelingt
dies, besteht bei sehr emotionalen Themen die Gefahr, die fiir eine gelungene In-

terviewfiihrung, notwendige Distanz zu verlieren.” (Niederberger 2022: 32)

Bereits die telefonischen Vorgesprache dienten dem Vertrauensaufbau. Neben der Ver-
einbarung von Ort und Zeitpunkt habe ich ausfiihrlich Vorhaben, Rahmenbedingungen,
Freiwilligkeit und Anonymisierung erklart sowie die Einwilligungserklarung (vgl. Anhang

A5) angesprochen, die dann in der Regel vorab zur Unterschrift zugesandt wurde.

Acht der neun Interviews fanden ,face-to-face” statt. Ein ruhiger ungestorter Ort konnte
in der Regel gefunden werden, meist in den Wohnungen der Befragten, wahrend die Er-
krankten aulRerhalb betreut wurden, einmal in meiner Wohnung, einmal in einem
reservierten Raum in der Hochschule und einmal in Raumen eines Seniorentreffs. Damit
die Gesprache ungestort ablaufen und die Daten hinterher analysiert werden kdnnen,
braucht es eine funktionierende Audioaufnahmetechnik. Diese habe ich im Vorfeld tGber-

prift und sicherheitshalber zweifach bereitgestellt.
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Die wohltuende Atmosphdre und hilfreiche Gestaltung des dulReren Raumes sind ent-
scheidend fir ein vertrauensvolles Erzahlen von Empfindungen (Weinberger 2013: 137).
Damit sich die Erzahlenden wohl fiihlen und leichter liber tiefergehende Erlebnisse be-
richten konnten, habe ich den Raum vorbereitet und auf eine entspannte, nicht
einengende Sitzordnung geachtet (Weinberger 2013: 138). Zudem habe ich Aufmerksam-
keiten mitgebracht, was zudem zu einer guten, lockeren Atmosphare beitrug (vgl. Fotos
Anhang A6). Vor den Gesprachen nahm ich mir Zeit fiir innere Vorbereitung wie bei Wein-
berger (ebd.) dargestellt, um den Leitfaden zu verinnerlichen und mich ganz auf die
Begegnung mit den Erzahlenden zu konzentrieren. Bevor das Interview begann, stimmten

wir uns mit Smalltalk ein, was den Einstieg erleichterte und Vertrauen schaffte.

Die Interviews konnten mit weniger Ausnahmen ungestort gefiihrt, dabei der Erzahlfluss
immer gut aufgebaut werden. Insgesamt wurde nur ein Interview telefonisch gefiihrt
(119). Auch hier konnte Uber ausfiihrliche Korrespondenz im Vorfeld und tber Sprache
eine Vertrauensatmosphare geschaffen werden, so dass trotz des Mediums Telefon und

vorheriger Bedenken ein sehr offenes und entspanntes Interview stattfinden konnte.

Zur Eroffnung der Interviews bedankte ich mich bei den Interviewten fir lhr Vertrauen
und schilderte nochmals mein Forschungsanliegen, den Ablauf, die Freiwilligkeit und den
Datenschutz, dabei wies ich auch auf die Anonymisierung hin. Nach dem Einschalten des
Aufnahmegerates wurde entlang des Leitfadens ein moglichst natlirlicher Gesprachsver-
lauf angestrebt, der jedoch flexibel und offen ausgerichtet war. Hierbei wurden zusétzlich
zu den vorbereiteten Fragen im Leitfaden (Leit- und Optionalfragen) auch spontane Fra-
gen zum besseren Verstiandnis gestellt. Die Interviews selbst dauerten etwa 70-90
Minuten. Nach dem Dank und Abschalten des Gerats endete die Begegnung meist mit
einem Smalltalk, in dem die Interviewten oftmals noch wertvolle Erganzungen zum be-
reits Gesagten mitteilen wollten. Einmal wurde deshalb das Gerat nochmals angeschaltet,
einmal wurden Ergdanzungen schriftlich nachgereicht und einmal im Nachgang des Inter-
views per Audio-Memo aufgenommen. In der Regel wurden diese Ergdanzungen und
andere wichtige Auffalligkeiten direkt nach der Verabschiedungim Interviewprotokoll no-
tiert3. Die Inhalte der Protokolle flossen nach gegenstands-orientiertem Ermessen in die

weitere Analyse ein.

3 vgl. Post-Interview-Memos nach Bogner et. al 2014: 61 und Interviewprotokoll nach Helfferich 2011:
201ff.
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3.3 Datenerfassung

3.3.1 Transkription

Die Tonaufnahmen habe ich mit Hilfe der f4-Transkript-Software verschriftlicht, dabei
fanden einfache Transkriptionsregeln Anwendung (Dresing und Pehl 2018: 20-21; erganzt
durch Radiker und Kuckartz 2019: 43 ff.), welche im Anhang A9 dokumentiert sind. Dieses
Vorgehen habe ich gewahlt, da der semantische Inhalt des Gesprachs, der auf die Sinn-
ebene von Themen zielt, fokussiert werden sollte. Eine ausfihrliche, respektive
kleinteilige Transkription war damit nicht notwendig. LautdaulRerungen wie (lacht) oder
Betonungen wie NEIN wurden dennoch festgehalten und fiir die Analyse zur Verfligung

gestellt.

Besonders aufwendig war die Glattung von Dialekten, da die meisten Interviewten und
auch ich selbst als Interviewerin einen starken schwabischen oder allgduischen Dialekt
hatten. Diese sprachlichen Eigenheiten sorgten zwar fiir eine charmante und authenti-
sche Gesprachsatmosphare, erforderten aber eine besondere Aufmerksamkeit bei der
Transkription, um den semantischen Gehalt der Gesprache prazise wiederzugeben. Alle

angefertigten Transkripte wurden daher nach dem Vier-Augen-Prinzip Korrektur gelesen.

3.3.2 Datenschutz und Anonymisierung

Wahrend des gesamten Forschungsprozesses wurden datenschutzrechtliche Bestimmun-
gen und die Forschungsethik sorgfaltig beachtet (Niederberger 2022: 17). Dazu gehoéren
Anonymisierung, Freiwilligkeit der Teilnahme, Einhalten der Datenschutzbestimmungen

und die Einwilligungserklarung (Anhang A5).

Informationen, die auf eine bestimmte Person hinweisen, wurden friihestmoglich bereits
bei der Transkription anonymisiert. Der Anonymisierungsprozess erfolgte durch Loschen,
Pseudonymisierung, Aggregation und Ersetzen durch Merkmale mit vergleichbarer Be-
deutung (Meyermann und Porzelt 2014). Beispielsweise wurden Namen der Befragten
und deren Partner*innen wegen der leichteren Lesbarkeit nur mit Vornamen pseudony-
misiert, obwohl die Befragten formell mit Nachnamen angesprochen wurden. Alter,
Lebensraum oder Beruf wurden aufgrund moglicher Zusammenhange mit dem For-
schungsthema nicht ersetzt, sondern aggregiert (vergrobert). Eine Beispiellbersicht der
Anonymisierungstypen und wie sie angewendet wurden ist ebenso im Anhang A9 zu fin-

den wie eine Liste der Namenspseudonyme.

Am Ende der Datenerfassung standen Daten aus neun Interviews in Schriftform als ano-

nyme Transkripte fiir die weitere Analyse zur Verfligung (vgl. Anhang A2).

62



RW
Methodik: Zur Praxis dieser Untersuchung *U

3.4 Auswertungsinstrument: Qualitative Inhaltsanalyse

In diesem Kapitel wird die Auswertungsmethode vorgestellt. Dabei wird die gewahlte Me-
thode begriindet und das Vorgehen bei der Datenaufbereitung sowie der Analyse

erlautert.

3.4.1 Entscheidung fiir die inhaltlich strukturierende Inhaltsanalyse

Die qualitative Inhaltsanalyse gilt als , Verfahren zur Beschreibung ausgewahlter Textbe-
deutungen” durch die Zuordnung relativer Textinhalte in ein Kategoriensystem (Schreier
2014: 3). Sie ist ein haufig genutztes Auswertungsverfahren in der deutschen Sozialfor-
schung, das verschiedene Methoden umfasst, die auf unterschiedliche Anwendungen
spezialisiert sind (Schreier 2014: 2; Kuckartz und Radiker 2022: 104). Allein Mayring, ein
zentraler Theoretiker und Pionier dieser Methode, beschreibt acht unterschiedliche
Techniken (Mayring 2022).

Jedoch empfand ich diese bekannten Techniken nach Mayring als zu restriktiv, da sie eine
strikte theoriegeleitete Erstellung von Kategorien und einen starken Fokus auf Codier-
haufigkeiten erfordern. Deshalb habe ich die weiterentwickelte Variante von Kuckartz
und Radiker (2022) bevorzugt, die eine Kombination aus deduktiver und induktiver Kate-
gorienbildung ermodglicht (Kohlbrunn und Scheytt 2021). Diese Technik erlaubt es,
kommunikative Inhalte regelgeleitet zu strukturieren und zu analysieren sowie fallspezi-
fische und falliibergreifende Analysen zu kombinieren (ebd.). Darlber hinaus wird der
gesamte Auswertungsprozess von Kuckartz und Radiker umfangreich, praxisorientiert
und computergestitzt beschrieben, was die Anwendbarkeit erleichtert, und auch weni-
ger erfahrenen Forschenden ermoglicht, die Methode sicher anzuwenden. Diese
detaillierte Anleitung zur praktischen Umsetzung fehlt in dieser Form bei Mayring, der
sich starker auf die theoretischen Grundlagen konzentriert (Kuckartz und Radiker 2024;
Kuckartz und Radiker 2022; Radiker und Kuckartz 2019).

Kuckartz und Radiker (ebd.) unterscheiden drei Typen qualitativer Inhaltsanalysen: Basis-
form ist die inhaltlich strukturierende qualitative Inhaltsanalyse, bei der das
Datenmaterial nach inhaltlichen (thematischen oder formalen) Merkmalen codiert und
ausgewertet wird. Darliber hinaus gibt es die evaluative sowie die typenbildende qualita-
tive Inhaltsanalyse als aufbauende ergdnzende Methoden (ebd.). Aufgrund der
Forschungsfragen erschien die inhaltlich strukturierende Form als passend. Diese Me-
thode zielt darauf ab, ,,am Material ausgewahlte inhaltliche Aspekte zu identifizieren, zu
konzeptualisieren und [...]systematisch zu beschreiben. [...] Diese Aspekte bilden zugleich

die Struktur des Kategoriensystems [...]“ (Schreier 2014: 5).
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3.4.2 Auswertung: Datenaufbereitung, Analyse und Ergebnisdarstellung

Das Schaubild (Abb. 12) zeigt nun die einzelnen Phasen des Auswertungsablaufs. Diese
waren nicht starr linear und nicht strikt voneinander getrennt, sondern fanden zirkular
und teilweise in mehreren Zyklen statt, wie beispielsweise der Codierprozess (vgl.
Kuckartz und Radiker 2022: 106).

Die konkrete Umsetzung erfolgte in MAXQDA®.

ABLAUF DER AUSWERTUNG (INHALTLICH STRUKTURIERENDE INHALTSANALYSE)

Verschriftlichung und

Dokumentation c

Einfache und

Komplexe Analysen Initierende Textarbeit,
0 Memos,
\ / Fallzusammenfassung

Forschungs-
Zusammenstellen
und Paraphrasieren, fragen ‘\ Entwickeln
/ 6 deduktiver Codes
fallbezogene G aus dem Leitfaden

thematische
Zusammenfassungen
° ° Daten codieren
1. Codierprozess
Daten codieren
2. Codierprozess 0 Qualitat sichern

Induktive
Codeentwicklung

Endgultiges
Kategoriensystem

Abbildung 12: Ablauf der Inhaltsanalyse (angelehnt an Kuckartz und Radiker 2022: 106)

4 Funktionsbezeichnungen von MAXQDA werden nachfolgend kursiv geschrieben
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Nach der Verschriftlichung der Tonaufnahmen waren die Daten zwar in gewisser Weise
vertraut, jedoch gab es aufgrund der Menge an Material auch Unsicherheiten, daher habe
ich in Phase 1 grolRen Wert auf die initiierende Textarbeit gelegt. Alle Transkripte wurden
als Dokumente in MAXQDA importiert, mit den Audiodateien verknipft und die Inhalte
der Interviewprotokolle Gber Dokumentenmemos zugeordnet. AnschlieBend wurden alle
Texte in ,,hermeneutisch-interpretativer” Herangehensweise gesichtet (Kuckartz und Ra-
diker 2022: 119f., 132f.). Dabei habe ich Auffalligkeiten in Memos und Kommentaren
festgehalten und wichtige Passagen thematisch mit unterschiedlichen Farben markiert.
Hin und wieder nutzte ich die Tonaufnahme, um Aussagen im Original zu Uberprifen.
Bereits am Ende dieser Phase verfasste ich erste Fallzusammenfassungen, die ich in den

Dokumentenmemos festhielt.

In Phase 2 entwickelte ich deduktive Kategorien® aus dem Leitfaden heraus (vgl. ebd.:
133f.). Entsprechend der Themenbldcke des Leitfadens erstellte ich Hauptkategorien so-
wie erste Unterkategorien jeweils mit eindeutigen Codelabels. Die Codes habe ich mit
Hilfe der Codememo-Funktion definiert, indem hier Beschreibungen sowie erste Coding-

Beispiele® festgehalten wurden (vgl. ebd.: 71f.).

Die Phasen 3 und 4 vollzog ich teilweise zirkular und parallel, was insofern von Kuckartz’
und Réadikers (2022: 132-142) Vorschlag abweicht, dass ich im ersten deduktiven Codier-
prozess bereits induktive Codes erzeugte. Dabei codierte ich drei Interviews deduktiv und
identifizierte parallel neue Codes am Material, markierte sie farblich und ordnete sie dem

bestehenden Codesystem zu.

Am Ende dieser Phasen Uberarbeitete ich das gesamte Kategoriensystem im Creativ
Coding Tool in MAXQDA (vgl. Radiker und Kuckartz 2019: 105ff.). Mit Hilfe des Tools
konnte ich visuell und interaktiv zunachst auRerhalb der Daten daran arbeiten, vorhan-
dene und neue Codes sinnvoll zu (re-)organisieren. Im externen Modus erstellte ich
hierarchische Strukturen, passte Bezeichnungen an, hielt Beziehungen fest und vergab
fiir die Themenbereiche (Hauptcode mit Subcodes) Farben. Durch die kreative, flexible
Vorgehensweise gewann ich durch einen visuellen Codebaum ein tieferes Verstandnis
und eine bessere Ubersicht tiber die komplexen Themen und Muster der Daten (vgl. An-
hang A11). Die neue so gewonnene Struktur Gbertrug ich anschliefend ins Codesystem
im Hauptmodus, wodurch die Liste der Codes (vgl. Anhang 12) und alle vorhandenen Co-
dierungen in den Daten automatisch der neuen Struktur und Farbgebung angepasst

wurden. Die Definitionen der Codes erweiterte ich nun in den Codememos um Coding-

> Kategorie = Code
® Entspricht Ankerbeispielen (Mayring 2022: 96ff.)
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Beispiele und liberarbeitete die Coding-Liste abschliefend. Eine ausfiihrliche Liste hierzu
istim Anhang A12.

Jetzt konnte ich in Phase 5 in allen Dokumenten den zweiten Codierungsdurchgang nach
dem deduktiv-induktiv Gberarbeiteten Codesystem durchfiihren, wobei auch in dieser
Phase die Moglichkeit bestand in der Kategorie Neue Aspekte weitere Themen festzuhal-

ten.

Nachdem in der 6. Phase die kontextbezogenen Kategorien Person, Situation und Hinter-
grund in den Kommentaren paraphrasiert waren, konnte eine Zusammenstellung tber
das Smart-Coding-Tool ausgegeben werden (vgl. Radiker und Kuckartz 2019: 121). Diese
und die Dokumentenmemos dienten als Grundlage fir die Fallbeschreibungen (vgl. An-
hdnge A15 und Kap. 4).

Alle anderen Themen betrachtete ich mit dem von Kuckartz und Radiker (2022: 143f.)
vorgeschlagenen Zwischenschritt der Summary Grid Funktion und fasste sie fallbezogen
thematisch in einer ,Themenmatrix“ zusammen. Gerade bei umfangreichem Material ist
dieses Vorgehen hilfreich, denn , durch diesen Schritt [...] wird das Material zum einen
komprimiert, zum anderen pointiert und auf das fiir die Forschungsfrage wirklich Rele-
vante reduziert” (ebd. 144). Die gewonnene Matrix aus Paraphrasen pro Code und Fall
dient als Ausgangspunkt der systematischen Analyse der Themen. Pro Hauptkategorie
wurde eine Matrix ausgegeben (vgl. Anhdnge A2). In umfangreichen Kategorien, wie bei-
spielsweise der Kategorie Herausforderungen, habe ich ankniipfend an die Matrix eine
Excel-Tabelle mit Unterthemen angelegt und die Paraphrasen zugeordnet (vgl. Anhdnge
A2). Dieses Vorgehen kombiniert eine systematische Strukturierung der Daten mit der
Moglichkeit einer ,flaichendeckenden”, ,begriindeten”, ,systematischen”, , dynami-
schen” und ,nachvollziehbaren” Analyse und stellt somit eine gute Vorarbeit fir
vertiefende Einzelfallinterpretationen (,,with-in-case analysis“) oder fur falliibergreifende
thematische Analysen (,between-case analysis”) dar (Kuckartz und Radiker 2022: 144).

Zudem konnen Falle einfacher thematisch verglichen werden.

Kuckartz und Radiker (2022: 147ff.) schlagen unterschiedliche Analyseméglichkeiten vor.
Die Vorgehensweise ist dabei grundsatzlich multiperspektivisch und iterativ, das bedeu-
tet, der Prozess wird wiederholt durchlaufen und schrittweise verfeinert, erneut
betrachtet und interpretiert, um ein prazises und tieferes Verstandnis zu gewinnen. In
diesem Verstandnis bereitete ich in der 7. Phase mit folgenden unterschiedlichen einfa-

chen und komplexen Analysen die Ergebnisprdsentation vor:
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Kategorienbasierte Analyse

Der Schwerpunkt der Analyse lag auf einer kategorienbasierten Auswertung, bei der
Haupt- und Unterthemen ,verbal-interpretativ’ untersucht wurden. Ich konzentrierte
mich dabei primar auf die inhaltliche Ebene der einzelnen Kategorien. Besondere Auf-
merksamkeit legte ich auf das Herausarbeiten von Gemeinsamkeiten, Unterschieden und
Auffalligkeiten in den Aussagen zu den jeweiligen Themen. Die Ergebnisse dieser Analyse
werden im flinften Kapitel prasentiert, einschlieRlich der Visualisierung relevanter Mus-

ter innerhalb der Themen sowie Zusammenhange zwischen den Kategorien.
Analyse der erstellten Netzwerkkarten

Ein detaillierter Vergleich aller Netzwerkkarten erwies sich fiir die Ergebnisgewinnung als
wenig ergiebig, da die Erstellung wahrend der Interviews oft nicht tiefgehend genug er-
folgen konnte und die Anwendung den Redefluss eher stérte. Dennoch habe ich alle
Aussagen, die wahrend der Netzwerkkartengestaltung gemacht wurden, in den Tran-
skripten erfasst und in den Codier-Prozess einbezogen, sodass sie in die
themenbasierende Analyse eingeflossen sind. Eine Ubersicht, die die Unterstiitzungs-

netzwerke grob skizziert, konnte dennoch erstellt werden (vgl. Kap. 5.3.2).
Analyse der Fille

Dariber hinaus betrachtete ich die einzelnen Falle und deren Kontexte und erstellte eine
tabellarische Falllibersicht, angelehnt an Kuckartz und Radiker (2022: 169f.), die sich im
Kapitel vier befindet.

Statistische Auswertungen

Einfache ,statistische Auswertungen” wie Haufigkeitsanalysen oder MAXQDA-Visualisie-
rungen wie Wortwolken fanden zwar statt, erwiesen sich jedoch als nicht aussagekraftig
genug fiur eine vertiefende Untersuchung. Lediglich Codier-Haufigkeiten (vgl. Anhang
A13) nutzte ich, um darzustellen, welche Themen fiir die Befragten von besonderer Rele-

vanz waren.

Mit der Phase 8 endete die Auswertungsphase. Ergebnisse werden nachvollziehbar in
Falliibersichten (vgl. Kap. 4) und entlang der Kategorien (vgl. Kap. 5) prasentiert. Wahrend
des gesamten Analyseprozesses notierte ich Auffalligkeiten, Gedanken und Vermutungen
Uber Zusammenhange in Memos, die ich beim Verschriftlichen der Ergebnisse bertick-
sichtigte. Zudem dokumentierte ich den gesamten Forschungsprozess umfassend, so wie
Kuckartz und Radiker (2024: 113ff., 121) dies empfehlen.
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3.5 Reflektion und Gutekriterien

Klassische Gltekriterien der quantitativen Forschung sind Objektivitat, Reliabilitdt und
Validitat, diese kdnnen in ihrer strengen Auslegung in der qualitativen Forschung nur
schwerlich umgesetzt werden (Godbersen 2024: 93ff.; Bogner et. al. 2014: 92-93). Die
Forschung ist nicht unabhangig vom Forschenden, aber abhangig von der Individualitat
von Menschen und wegen der kleinen Fallzahlen haufig nicht generalisierbar (Godbersen
2024: 93ff.). Trotz einer Vielzahl von Gutekriterien-Katalogen fiir die qualitative For-

schung gibt es keinen Konsens liber deren Anwendung (ebd.).

,An die Stelle traditioneller Glitekriterien tritt die Forderung nach Transparenz
des Erhebungs- und Auswertungsprozesses. Es sollen deshalb der Verlauf des For-
schungsprozesses und die Entscheidungen, die unterwegs getroffen wurden,

offengelegt werden.” (Bogner et. al. 2014: 92-93).

Mayring (2022) nennt ,,Must-have-Gutekriterien” wie Verfahrensdokumentation, Regel-
geleitetheit, plausible argumentative Interpretationsabsicherung und N&dhe zum
Gegenstand - den Interviewten, um in ,deren Welt eintauchen” zu kénnen, das heillt sie
zu verstehen (Godbersen 2024: 101). Diese Kriterien habe ich im Forschungsprozess die-
ser Thesis berlcksichtigt. Kuckartz und Ra&diker (2022: 237) stellen umfassende
Checklisten zur Verfligung, um die interne Studiengiite beurteilen zu kénnen. Dabei wer-
den neben der Erfassung und Auswertung der Daten auch die transparente Darstellung
der Ergebnisse und die Dokumentation angesprochen. Alle dort genannten Vorschlage
habe ich berlicksichtigt, nach eigenem Ermessen umgesetzt und in diesem Kapitel detail-

liert nachvollziehbar dargestellt.

Im Zusammenhang der Gitekriterien in qualitativen Inhaltsanalysen wird oftmals von ,,In-
tercoder-Ubereinstimmung” gesprochen, die an die ,Intercoder-Reliabilitit” angelehnt
ist und die Verlasslichkeit der Codier-Regeln Uberpriift (Kuckartz und Radiker 2022: 239).
Die Logik der Messung und die gewonnenen Mal3zahlen lassen sich jedoch nicht ohne
weiteres auf die Logik des Codierens und Segmentierens in der qualitativen Technik Gber-
tragen, da Sinneinheiten codiert werden, bei denen Anfang und Ende variieren kdnnen
(ebd.: 244). Messungen sind daher schwierig zu interpretieren. Eine Uberpriifung der In-
tercoder-Ubereinstimmung auf Segment-Ebene in MAXQDA nach Radiker und Kuckarzt
(2019: 295) habe ich zwar durchgefiihrt, jedoch weniger, um eine bestimmte Messzahl
oder prozentuale Ubereinstimmungen zu erhalten, sondern vielmehr, um , die Stabilitit
des eigenen Codierverhaltens” zu analysieren (Radiker und Kuckartz (2019: 290). Hierfur
habe ich zeitverzogert nach dem zweiten Codier-Durchgang das Dokument 112 dupliziert,

die Codierungen geldscht und erneut codiert. Danach habe ich beide Codierungen auf
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Ubereinstimmung tiberpriift (ebd.: 288). Es wurde festgelegt, dass bei 95 % zwei codierte
Segmente als Ubereinstimmung gewertet werden. Die Codierungen stimmen laut Tabelle
(vgl. Anhang A13) zu 72,57 % (iberein (bei 95 % Uberlappung). Nichtiibereinstimmungen
liegen grofStenteils an der sehr kleinteiligen Codierung, den unterschiedlichen Grenzen
der Sinnabschnitte und an den Fragestellungen, die teilweise mitcodiert wurden und teil-
weise nicht. Nach der Testung wurden einige wenige Anpassungen im Originaldokument

vorgenommen.

Selbstkritisch sei auf drei Punkte verwiesen: In der Leitfadenkonstruktion habe ich darauf
geachtet, dass nicht direkt nach Einsamkeit gefragt wurde, was durchaus theoretisch be-
griindet war. Dieses Vorgehen erschwerte jedoch die Analyse und Bewertung des Themas
enorm. Im Nachhinein ware eine direkte Frage, wie beispielsweise , Wiirden Sie sagen,
Sie fihlen sich durch die Pflege ihres Partners / ihrer Partnerin mehr einsam?“’, sicherlich

hilfreich und vertretbar gewesen.

Trotz der beschriebenen Auseinandersetzung mit der Fragestellung (vgl. Kap. 3.2.3) fiel
bei der Codierung der Daten auf, dass die Frage nach professioneller Unterstiitzung ins-
besondere durch die Soziale Arbeit sehr haufig von den Interviewten nicht verstanden
wurde. Zudem erbrachten die Netzwerkkarten nicht den erhofften Effekt, sondern

hemmten eher den Redefluss.

Im Vordergrund der Qualitatskriterien dieser Arbeit stand die Transparenz des gesamten
Forschungsprozesses. Qualitative Methoden haben jedoch kein Anspruch auf Reprasen-
tativitat - auch diese Thesis nicht. Trotz achtsamer Einhaltung der vorgeschlagenen
Gutekriterien, konnen die Ergebnisse der Thesis nicht generell auf die gesamte Gesell-
schaft Ubertragen werden. Die Schlussfolgerungen und die vorgeschlagenen
Losungsansatze werden als vorsichtige Einschatzung formuliert und sollten entsprechend

aufgefasst werden.

7 Angelehnt an Frage Nr. 11 im Beispielleitfaden in Niederberger (2022:29)
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4 Ergebnisse der eigenen Erhebung: Fallzusammenfassungen

Im ersten Teil der Ergebnisdarstellung werden nun die Interviewten sowie ihre Lebens-
und Pflegesituation vorgestellt. Die Fallbeschreibungen basieren auf den Aussagen der
Interviewten und stellen keine Diagnosen dar. Die Informationen wurden den Codierun-
gen des Themenblocks Person, Situation und Hintergrund entnommen und durch
erganzende Angaben aus Vorgesprachen, Interviewprotokollen und Dokumentenmemos
vervollstandigt. Jeder Fall bezieht sich dabei stets auf die befragte Person und ihren indi-

viduellen Kontext.

Die ausfuhrlichen Fallbeschreibungen der neun gefiihrten Interviews sind im Anhang A14
detailliert und fallbezogen nachzulesen. In diesem Abschnitt werden ausgewahlte Infor-
mationen in einer tabellarischen Falllibersicht zusammengefasst, wie Kuckartz und
Radiker (2022: 147) vorschlagen, um einen kompakten Gesamteindruck der Falle zu ver-
mitteln. Diese tabellarische Darstellung bietet eine strukturierte und Ubersichtliche
Zusammenfassung der wichtigsten Merkmale und der Interviewten und ihrer Lebenssitu-

ation, einschlielilich einer pragnanten Aussage zum Thema Einsamkeit.

TABELLARISCHE FALLUBERSICHT

111

Pseudonym

Martha

Befragte Person und

Lebensraum

Partnerschaft

und Kinder

Pflegesituation

und Hintergrund

Landwirtin in Rente
80-85 Jahre

Geht gerne ins Turnen
fur Seniorinnen

Ehemaliger Bauern-
hof, 1andlich

Familie in direkter
Nachbarschaft und im
gleichen Haus

Ehemann Hugo be-
reits verstorben

>50 Jahre verheiratet

Altersabstand
<2 Jahre

5 Kinder, einige Enkel-
und Urenkelkinder

Einsamkeit ist, wenn man niemanden im
Haus hat und nicht mehr unter Leute geht.

(111a: 160-161)

Langjahrige Beglei-
tung und hausliche
Pflege (>20 Jahre)

Hugo: Demenz als
Folge einer Hirnhaut-
entziindung mit
zunehmender motori-
scher und kognitiver
Beeintrachtigung;
Zuletzt orientierungs-
los, wesensverandert,
aggressiv, pflegebe-
dirftig mit hochster
Pflegestufe

Sehr wichtige Unterstiit-
zung:

- 24-h-Hilfskraft

- Tochter und S6hne
- Enkelsohn
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Padagogische
Fachkraft im Gesund-
heitsbereich,
Erwerbsminderungs-
rente

60-65 Jahre
Wandert gerne

Einfamilienhaus in
Kreisstadt (~50.000
Einwohner*innen)

Keine Familie in direk-
ter Nachbarschaft

Heirat im mittleren
Lebensalter, seit 12
Jahren mit Karl ver-
heiratet

Altersabstand
~20 Jahre

Keine gemeinsamen
Kinder

Partner >80 Jahre, hat
zwei Kinder, Enkel
und Urenkel aus ers-
ter Ehe

Einsamkeit ist, wenn man von Gefiihlen liber-
rollt wird, weil man sich allein, hilflos,
tiberfordert fiihlt und keine Perspektive hat,
das zu andern. (112: 163-168, 171-172)

Karl: Demenzerkran-
kung seit einigen
Jahren, benétigt
Begleitung und Be-
treuung im Alltag,
Hilfe beim Anziehen,
Trinken, bei der Medi-
kamentengabe,
zeitweise korperliche
Pflege

Karl ist sehr auf Anna
fokussiert

Urologische Prob-
leme, mehrere Stents
nach einem Herzin-
farkt, Pflegestufe 3

Sehr wichtige Unterstiit-
zung:

- ,EINE“ Freundin

- Betreuungsgruppe

- DAV-Wandergruppe

Rentnerin,

friher im gemeinsam
aufgebauten Hand-
werksbetrieb tatig

75-80 Jahre

Geht gerne ins
Theater

Wohnung im
Mehrfamilienhaus in
Gemeinde mit ~8.000
Einwohner*innen

Familie im Umkreis
von ~30 km

>40 Jahre verheiratet
mit Josef

Altersabstand
~3 Jahre

3 Kinder, einige Enkel-
und Urenkelkinder

Einsamkeit ist, wenn man im Alter allein ist
und sich nicht unterhalten kann. (113: 200-

205)

Josef: Demenzdiag-
nose vor 10 Jahren,
zunehmend vergess-
lich, desorientiert,
,keine Weglauften-
denzen”

Unterstitzung im All-
tag notwendig

Erschwerend weitere
Erkrankungen,
notwendige Kranken-
hausaufenthalte
eskalieren mehrmals
aufgrund von Delir-
Zustanden

Sehr wichtige Unterstiit-

zung:

- Enkelsohn, spontan
- Tochter und Sohn

- Nachbarschaftshilfe

72



114

Pseudonym

Ingrid

115

Pseudonym

Emma

Ergebnisse der eigenen Erhebung: Fallzusammenfassungen *U

Mitte 70

Einfamilienhaus in
Gemeinde mit ~8.000
Einwohner*innen in
Kreisstadtnahe

Familie in direkter
Nachbarschaft

Ingrid griindete eine
Selbsthilfegruppe, in
der sie heute noch
aktiv ist

Kirche, Glaube als
Ressource

>45 Jahre verheiratet
mit Herbert (Herbe)

Demenzkranker ers-
ter Ehemann Herbe
ist vor 8 Jahren ver-
storben

2 leibliche Kinder, ein
Pflegekind und einige
Enkelkinder

Seit zwei Jahren in
neuer Partnerschaft

Einsamkeit ist sich trotz Familie, die fiir einen
da ist, vollig alleine auf der Welt, hilflos und
verlassen zu fuhlen. (114: 70-74; 122-123)

Langjahrige Beglei-
tung und Pflege (~17
Jahre)

Herbe: Alzheimerde-
menz mit knapp 50
Jahren, verwirrt, ori-
entierungslos, blind,
im Rollstuhl, zusatz-
lich zwei Herzinfarkte

Pflegeheim keine Op-
tion

Ingrid: teils schwere
korperliche Pflege =
,eindeutig harte
Jahre” (114: 14)

Sehr wichtige Unterstiit-
zung:

- zwei Tochter mit de-
ren Familien

- 1x monatlich Auszeit
mit Freundin

Rentnerin, davor
im kaufmannischen
Bereich

65-70 Jahre

Einfamilienhaus,
dorflich

Tochter mit Partner
leben im gleichen
Dorf

Einsamkeit ist, wenn man eigentlich Kontakte

~35-40 Jahre verhei-
ratet mit Hans-Peter

Altersabstand ~15
Jahre

1 gemeinsame
Tochter

Partner >80 Jahre,
hat 2 Kinder aus ers-
ter Ehe

mochte, die jedoch in der Situation wahr-
scheinlich nicht hat. (115: 223-226)

Hans-Peter: Demenz
als Folge eines Schlag-
anfalls 2009, erst
unmerklich, seit 6-7
Jahren starke Demenz
mit zunehmender
motorischer und
kognitiver Beeintrach-
tigung

Zudem aufgrund
Herzinsuffizienz kor-
perlich kaum
belastbar, bendtigt
Rollstuhl,
Pflegestufe 4

Sehr wichtige Unterstiit-
zung:

- Tochter, Nichte

- Nachbarschaftshilfe

- Freundin
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Padagogin
im Bildungsbereich,
berentet

60-70 Jahre

Einfamilienhaus in ru-
higer Wohnlage einer
Kreisstadt (~60.000
Einwohner*innen)

Familie in direkter
Nachbarschaft

>40 Jahre verheiratet
mit Theo

Theo ist Anfang 70

3 Kinder, 5 Enkelkin-
der

Bis zur Erkrankung
keine grofRen
,Dramalitdaten”

Einsamkeit ist, wenn man mit keinem Men-
schen zusammen ist oder nur mit jemanden,
der emotional wenig gibt, sodass man nichts
zuriickbekommt. (116: 326)

Theo: Behandlung
Uber viele Jahre auf
Depression,

seit 2 Jahren Diagnose
Parkinson und De-
menz mit rapider
Verschlechterung

Bendtigt rund um die
Uhr Unterstiitzung,
ist sprach- und bewe-
gungsbeeintrachtigt
und hat ,,nervose”
Unruhezustinde,
Pflegestufe 4

Sehr wichtige Unterstiit-
zung:

- Kinder mit Familien
- Tagespflege

- Nachbarschaft

- Freundin

Rentner, friher tech-
nischer Angestellter

Mitte 70
Fahrt gerne Rad

Wohnung im 8. Stock
eines Wohnblocks an
einer vielbefahrenen
StralRe, Kreisstadt
(~60.000 Einwoh-
ner*innen)

Tochter und Enkel le-
ben in der gleichen
Stadt

>50 Jahre verheiratet
mit Gertraud, auch
Mitte 70

Ehe friher durch Ei-
fersucht belastet,
stand kurz vor der
Scheidung, Eheprob-
leme durch Demenz
erledigt

1 Tochter, 2 Enkelkin-
der

Tochter ist gesetzliche
Betreuerin

Einsamkeit ist, wenn man auch emotional al-

leinist. (117: 129)

Gertraud: Demenzdi-
agnose vor ~3-4
Jahren

Stark desorientiert,
kann nur kurz allein
gelassen werden;
raumt viel um, sucht
standig nach Walter

Korperlich ,,ganz gut
beieinander", epilep-
tischen Anfille aktuell
besser, braucht Hilfe
beim Duschen

Sehr wichtige Unterstiit-
zZung:

- Tochter, Enkel

- Tagespflege

- ambulanter Dienst
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Rentnerin, davor
Padagogin, blirger-
schaftlich engagiert

60-65 Jahre

Erdgeschosswohnung,
zweckmalig pflege-
konform, zentrale
Lage in landlicher
Gemeinde (~8.000
Einwohner*innen)

Tochter wohnt im
gleichen Haus

Zweimal verwitwet

2 Tochter aus erster
Ehe, erster Ehemann
und altere Tochter an
Krebs verstorben

Mit zweitem an De-
menz erkrankten
Ehemann, Albert,
~25-30 Jahre verhei-
ratet, Altersabstand
18 Jahre

Albert 2022 verstor-
ben

Einsamkeit ist, wenn Familienmitglieder weg-
gestorben sind und man Heimweh nach ihnen

spiirt. (118b: 154)

Albert: Diagnose Alz-
heimer Demenz nach
12 Ehejahren

Langjahrige Pflege zu
Hause (~16 Jahre)

Albert ist zuletzt bett-
lagerig, schwer
kognitiv und moto-
risch beeintrachtigt

Befreundete Arzte
sagten: Melanies lie-
bevolle, geduldige
Flrsorge verlangerte
Alberts Leben

Sehr wichtige Unterstiit-
zung:

- Tochter mit Partner
- Freundinnen

- Hausarzte

Rentnerin
80-85 Jahre
Kulturaffin

Lebt allein in einer
siiddeutschen GroR-
stadt (>500.000
Einwohner*innen)

Wohnung Gberschau-
bar, chaotisch
aufgrund starker Seh-
beeintrachtigung

Keine Familie in der
gleichen Stadt

Ehemann Lothar vor
~2 Jahren verstorben

>55 Jahre verheiratet

Altersabstand
>9 Jahre

Einzige Tochter lebt
im Ausland

Lina konnte mit
Lothars cholerischer
Art umgehen; Macht-
geflige dndert sich
mit fortschreitender
Demenz

Einsamkeit ist eine Wunde. Alleinsein ist ein

Bliihen. (119: 92)

Langjahrige Beglei-
tung und Pflege

Lothar: Demenz als
Folge einer unerkann-
ten, speziellen
Epilepsieform

Motorische und kog-
nitive Beeintrachti-

gung

Lina hilflos und ver-
zweifelt angesichts
der Zusammenbri-
che, der schweren
Pflege und der Unein-
sichtigkeit

Sehr wichtige Unterstiit-
zung:

- Tochter (weit weg)
- Freundin

Tabelle 4: Tabellarische Falliibersicht (angelehnt an Kuckartz und Radiker 2022: 150ff.)
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5 Ergebnisse der eigenen Erhebung: Themenbasierte Analyse

Im zweiten Teil der Ergebnisdarstellung werden die zentralen Themenmodule, die sich
entlang des Kategoriensystems entwickeln, eingehend betrachtet. Diese Themen bilden
den Kern der Analyse und umfassen wesentliche Aspekte des Alltags der befragten Part-
ner*innen von Demenzerkrankten. Die Module spiegeln die Vielschichtigkeit und

Komplexitat der Ergebnisse wider und bauen in etwa auf den Leitfaden auf:

e Pflege- und Begleitung von demenzerkrankten Partner*innen (Kap. 5.1),
e Soziale Kontakte — Verdanderung und soziale Isolation (Kap. 5.2),

e Unterstltzungsnetzwerke (Kap. 5.3),

e Die Partnerschaft verdandert sich (Kap. 5.4),

e Einsamkeit (Kap. 5.5) und

e Wohlbefinden und Bedirfnisse der Befragten (Kap. 5.6).

Die Untersuchungsergebnisse werden zunichst deskriptiv®® dargestellt, bevor sie im da-
rauffolgenden sechsten Kapitel gezielt im Hinblick auf die Forschungsfragen diskutiert

und interpretiert werden.

5.1 Pflege und Begleitung von Partner*innen mit Demenz

In dieser Kategorie wird der Alltag der Interviewten mit Fokus auf die Pflege und Beglei-
tung untersucht. Dabei werden zuerst die Herausforderungen und Belastungen (Kap.
5.1.1) thematisiert und aufgrund der besonderen Belastungssituation auf Gewalt (Kap.
5.1.2) eingegangen. AnschlieBend werden Aspekte hervorgehoben, die zeigen, wie die
Befragten mit Herausforderungen umgehen (Kap. 5.1.3). Massiven Einfluss auf den Alltag
der Befragten haben die Bediirfnisse die erkrankten Partner*innen (Kap. 5.1.4) und ge-
sellschaftlichen Vorstellungen von Demenz (Kap. 5.1.5) die am Ende des Kapitels

betrachtet werden.

Belastungen, die aus sozialer und emotionaler Isolierung resultieren, werden in nachfol-

genden Kapiteln ausfihrlich thematisiert.

8 Zum Schreibstil der Ergebnisdarstellung: Da einige der Partner*innen der Interviewten bereits verstorben
sind, kann es vorkommen, dass die Zeitform teilweise innerhalb eines Absatzes wechselt, wenn beispiels-
weise Martha erzahlt, wie die Situation damals flr sie war und Walter berichtet, wie er es momentan erlebt.
9 Zirkuldre Behandlung der Themen: Die einzelnen Themen sind stark miteinander verwoben und kénnen
schwer trennscharf dargestellt werden, so stehen beispielsweise die Verdanderungen der Partnerschaft
stark mit Herausforderungen und Belastungen des Alltags in Zusammenhang und umgekehrt. Es kann in
der Prasentation der Ergebnisse daher vorkommen, dass einzelne Aspekte thematisch von mehreren Seiten
zirkular behandelt werden.
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5.1.1 Der Alltag mit Demenz: Herausforderung und Belastung

Die Kategorie Herausforderungen des Pflege- und Begleitungsalltags wird von allen Be-
fragten mehrfach und sehr ausfiihrlich angesprochen und mit 119 codierten Segmenten
eindeutig am haufigsten beschrieben. Sie zeigen, dass die Begleitung und Pflege von
MmD viel Geduld, Flexibilitat und korperliche sowie emotionale Belastbarkeit von den
Pflegepersonen erfordern. Weitere 55 codierte Aussagen in der Kategorie Belastungen
weisen auf eine enorme koérperliche wie psychische Belastung der Pflegenden hin. Spezi-
fischer als bei der Kategorie Herausforderungen wurde bei der Codierung explizit auf
Signalworte und nonverbale Signale geachtet, die auf Belastungen oder Uberlastungen

hindeuten.

Die Aussagen beider Kategorien geben Einblicke in den vollen und teilweise stressigen
Alltag der Befragten. Dabei werden neben den taglichen Abldufen, auch Schwierigkeiten
im Zusammenhang mit Essen, Schlafen, kdrperlicher Pflege, geistigen Veranderungen,
dem innerhauslichen Zusammenleben und bei Aktivitaten auller Haus thematisiert, was
hier nur sehr verkirzt prasentiert wird, jedoch in den ausfiihrlichen Tabellen Herausfor-

derungen und Belastungen im digitalen Anhang A2 nachvollzogen werden kann.

Begleitung von Partner*innen mit Demenz ist ein belastender ,,24h-Job“: Die Tagesab-
laufe der Erzahlenden werden nahezu vollstandig von der Erkrankung ihrer Partner*innen
bestimmt. Fiur eigene (Grund-)bedirfnisse bleibe kaum Zeit (114: 33, 70; 117: 28). Es sei
ein ,Wahnsinnseinschnitt" im eigenen Leben (116: 5) und ein ,,24-Stunden-Job“ an sieben
Tagen die Woche (113: 36). Die Begleitung der Erkrankten erfordert viel Geduld und Auf-
merksamkeit und erlaube keine Spontanitdt; jeder einzelne Schritt muss erklart und
angeleitet werden, selbst ganz alltagliche Sachen wie Hindewaschen (115: 48-58). Dabei
muss immerzu darauf geachtet werden, dass die Ablaufe taglich etwa gleich sind und kein

Zeitdruck entsteht, damit keine Unruhe aufkommt (113: 24).

Konflikte, Stress und Belastung entstehen hdufig dann, wenn zu wenig Zeit eingeplant
wird oder zu viele Aktivitaten anstehen. Sie entstehen, auch weil die Erkrankten sich nicht
mitteilen kdnnen oder traumatische Erlebnisse nicht verarbeitet wurden (119: 30; 116:
29). Das Schlimmste an Gertrauds standigem Schimpfen sei, dass Walter nicht wisse, was

und warum sie schimpfe (117: 10).

,Es gibt schon Momente, wo ich nicht mehr weiterweifs. Da denke ich, was ma-
che ich jetzt? [..] hitte ich nie gedacht, dass das mal kommt. Aber, gerade wenn
sie mich wieder gar nicht versteht, und ich will sie anziehen - heute Morgen auch:

Ich ziehe sie an, muss [.] ja um dreiviertel neun Uhr unten sein. Solange ich meine
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Jacke anziehe, zieht sie ihre wieder aus. (...) [...] Sie weifs ja nicht, warum sie jetzt
da runter gehen [soll]. (...)" (117: 97)

Die Aufgaben und Herausforderungen intensivieren sich mit Fortschreiten der Erkran-
kung und es wird deutlich, dass auch die Belastungen zunehmen. Martha weint, als sie
von dieser Zunahme erzahlt (111b: 17, 19, 46-49) und Lina nennt diese Zeit einen ,,steini-
gen Weg“ und ,viele viele schreckliche Jahre”, die immer schwieriger wurden (119, 3, 7,
15, 33). Am Ende war sie verzweifelt und konnte nicht mehr (ebd. 74). Walter betont, die

Situation wird immer schlimmer und belastender (117: 10).

Pflege und kérperliche Belastung: Der Alltag vieler Erzahlenden ist gefllt mit intensiver
Pflegearbeit wie Duschen, Anziehen, Medikamente verabreichen, Unterstlitzung beim
Toilettengang oder beim Essen. Teilweise lehnen die Erkrankten die Unterstlitzung vehe-
ment ab, schlucken Medikamente nur unter Protest oder wollen nicht geduscht oder
angezogen werden. Oft missen Signale erkannt werden, wie beispielsweise Nervositat,
wenn Erkrankte zur Toilette missen und sich nicht duBern kénnen. Bei motorischen Ein-
schrankungen kommen kérperlich sehr anstrengende Tatigkeiten hinzu, besonders wenn
die Erkrankten bettldgerig, groR und schwer sind, wie in Marthas, Ingrids, Linas oder Me-
lanies Schilderungen. (111b: 212-213; 113: 24, 34; 114: 21-22; 114: 124, 114: 23-26; 114: 28;
[15: 20-23; 116: 13-14, 23; 116: 24-25; 117: 10; 117: 14, 117: 149; 118b: 54; 119: 7, 5, 33; 119:
76;119:120; 119: 114)

Viele Pflegende gehen dabei tber ihre korperlichen Grenzen. So pflegt Corinna trotz ihres
eigenen Schwerbehindertenstatus ihren Mann 24 Stunden taglich (116: 3-5, 21), dabei
sind besonders die Ndchte phasenweise sehr belastend (116: 28-29). Die korperliche Be-
lastung ist in vielen Fallen enorm, besonders wenn zusatzlich zur Demenz weitere
korperliche Erkrankungen wie Herzprobleme, Parkinson oder Epilepsie hinzukommen
(111b: 15; 112: 15; 118b: 20, 29-30; 116; 119). Als ,,eindeutig harte Jahre” bezeichnet Ingrid
die Zeit aufgrund der schweren korperlichen Pflege und des enormen Schlafmangels. Sie
kam an ihre Grenzen und hatte noch Jahre nach Herbes Tod , Alptraume” davon, wie sie
Herbe aufhelfen musste, wenn er gefallen war (114: 14, 70, 35; 114:28).

Biirokratie: Pflegepersonen lUbernehmen teils mit Unterstliitzung von Familienmitglie-
dern schriftliche, finanzielle oder birokratische Angelegenheiten, oftmals fordern diese
zusatzlich heraus (118b: 123; 112: 15; 115: 33; 115: 193-194). Fir Lina sei die zunehmende
digitalisierte Blirokratie kaum zu bewaltigen (119: 62, 106).

Emotionale Herausforderung und Belastung: Zu den zeitlichen, pflegerischen und orga-
nisatorischen Herausforderungen kommen die emotionalen. Die Interviewten berichten

mehrfach von erheblicher emotionaler Belastung, da die Partner*innen immer mehr von
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ihnen abhangig werden (vgl. Kap. 5.4). Problematisch ist dabei, dass die Erkrankten kaum
mehr allein gelassen werden kénnen (113: 114-115). Es gibt Tage, da halt es Walter ,,ein-
fach nicht mehr aus”, da Gertraud ihn ,,den ganzen Tag ganz schon schlaucht” und standig
hinter ihm in der Wohnung her geht (117: 97). Auch Karl fokussiert sich auf Anna, zeigt
»Symbiotisches Verhalten”, was sie an ihre Grenzen bringt. Karl will, wie ein , Kleinkind“
in ihr Leben ,einsteigen”, , weil er selbst weniger Leben hat” (112: 5, 23, 27). Dabei ist
Anna oft liberfordert, hat sogar manchmal das Gefiihl, dass sie selbst dement wird (112:
27). Sie beschreibt die Uberforderung als Gefiihlschaos und Hilflosigkeit, sie sieht in die-

sen Situationen ,kein Oben und kein Unten und gar nichts mehr* (112: 180).

Belastend empfinden viele Erzédhlende den Verlust und den Abbau, die mit der Demenz
einhergehen. So beschreibt Anna, dass sie ihren Partner immer mehr verabschieden und
loslassen muss, Demenz ist fir sie ganzlich ein ,Abschied auf Raten", den man akzeptie-
ren muss (112: 221-222). Es féllt vielen schwer, mitanzusehen, wie ihre
,hochintelligenten” Ehemanner geistig abbauen (115: 63-66; 119: 17, 66). Viele Inter-
viewte sind herausgefordert, einerseits eigene Angste haben und andererseits die Angste
der Erkrankten auffangen miissen, wenn diese begreifen, was mit ihnen passiert (112:
153-154;114:13;119: 7, 5). So hat Linas Ehemann sehr viel geweint und seinen Lebensmut
verloren, als ihm klar wurde, was er alles nicht mehr kann und ab da sei es auch firr Lina

richtig schlimm geworden (119: 7, 5, 15).

Uber die Demenzsituation hinaus miissen einige Befragte weitere schwere Lebenskrisen
und Probleme bewiltigen. Lina hatte zusatzliche Sorgen um ihre Tochter (ebd. 119: 43)
und Melanies Tochter verstarb an Krebs (118a: 17-19).

Herausforderung des Zusammenlebens: Kommunikation (111b: 31, 37-49; 113: 38; 117:
10) und Selbstbestimmung (111b:4-7; 112: 5, 23; 113: 14; 117: 35-38) werden mihsamer
und Gewohnheiten missen stetig gedandert werden. Martha spielte friiher gerne Karten
oder Brettspiele mit Hugo, was immer schwieriger wurde. Oft lesen die Interviewten ih-
ren Kranken Partner*innen aus der Zeitung vor, wenn es sein muss die gleichen Stellen
mehrmals hintereinander, fiir eigene Blicher bleibt oft keine Zeit. Walter feiert inzwi-
schen keine Feste mehr, denn Gertraud weild nicht mehr was Advent oder Geburtstag ist,
also lasst das Walter auch. Das Fernsehprogramm wird in mehreren Interviews themati-
siert, denn es muss angeschaut werden, was die Erkrankten nicht (iberfordert oder
aufregt. Das sind eher Sendungen Uber die Alpen oder Seen wie politische Reportagen
oder eher ,,Rosamunde Pilcher Filme“ wie Krimis. (111b: 141; 113: 36; 115: 79, 230; 116: 25;
117: 44; 118b: 27;119:72; 114: 33, 35, 124:116: 24-25; 117: 20; 119: 90)
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Aktivitaten auBer Haus und Veranstaltungen besuchen: Gemeinsame Aktivitdaten auller
Haus, wie Spaziergange, Cafébesuche oder kulturelle Veranstaltungen sind zwar wichtig
fiir das Wohlbefinden der Erzéahlenden, werden jedoch im Laufe der Zeit immer schwieri-
ger umzusetzen und verlangen viel Geduld und Entschlossenheit der Befragten. So
erfordern besonders die Aufbruchssituationen, wie das Anziehen oder das Ein- und Aus-
steigen im Auto, sehr viel Zeit und Energie von den Befragten. Zeitdruck, zu viele
Aktivitdten oder mangelnde barrierefreie Zugénge fiihren zu Uberforderung. Zudem wird
beschrieben, dass sich die Erkrankten mehr und mehr zuriickziehen und nicht mehr auRer
Haus gehen mochten, sie merken, dass sie sich verandert haben und gesellschaftliche Re-
aktionen auf ,unangemessenes” Verhalten fiihren zu Scham und Stress. (I111b: 8-15; 112:
23;113: 34; 115: 20-23, 35, 39-41; 1:15: 196-198; 116: 5; 117: 18, 26; 117: 97)

Nachmittags gehen Emma und Hans-Peter viel in die Natur, sind jedoch auf das Auto an-
gewiesen, um dorthin zu kommen. Das ist das flir Emma oft mit einem hohen Aufwand
verbunden, da das Handling mit dem schweren Rollstuhl und die Aufbauzeit Emma stres-

sen, wahrend Hans-Peter im Auto nervos und unruhig wird. (115: 20-23, 35, 39-41)

Orientierungslosigkeit und Vergesslichkeit: Die Demenzerkrankten kdnnen sich in ihrer
Umgebung immer weniger zurechtfinden und verlieren den Bezug zur Realitdt der Ande-
ren. Die Situationen, die die Erzdahlenden hierzu schildern sind vielfaltig. Manche
Erkrankten finden den Weg nach Hause nicht. So schildert Lina (119: 21), wie sie mit Schre-
cken ihren Mann morgens nicht im Bett fand und die Polizei alarmieren musste. Er wurde
schlieBlich gefunden, wie er eine groRe StralRe entlanglief, nur mit seinem Schlafanzug

bekleidet. AulRer seinem Rasierapparat hatte er nichts mitgenommen.

Andere verhalten sich unangemessen in der Offentlichkeit, wie mit lautem Schimpfen in
einer Literaturlesung oder mit reichlich Zucker in die Suppe kippen im Restaurant. Wieder
anderen fehlen Informationen und sie sind dadurch irritiert, flihlen sich belogen und wer-
den aggressiv. Schmerzhaft ist es fir Angehoérige dann, wenn die Erkrankten sie nicht
mehr erkennen. (111b: 114-115; 111b: 8-15; 114: 124, 125-127; 115: 62; 118b: 18-19; 119,
21;119: 37, 42-43, 41)

Manche Erzahlende fiihlen sich hilflos, wenn sie das Gefiihl haben, dass die Unruhezu-
stande und die schlechten Stimmungen der Partner*innen mit einer belasteten,
unverarbeiteten Kindheit zusammenhéangen (116: 31-33, 35-38, 39-40; 119: 30). Einige In-
terviewte sind traurig, taglich mitansehen zu missen, dass ihre Partner*innen alltagliche
Dinge verlernen; irgendwann helfen auch Ergo- oder Logotherapie oder Fotoalben als Er-

innerungshilfen nicht mehr. Wieder andere sind verzweifelt, wenn ihre verwirrten
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Partner gebrauchten Windeln und durchnasste Betttiicher in der Wohnung verteilen.
(112; 115: 48-58; 60; 115: 62; 116: 24-25; 119: 76)

Die Vergesslichkeit und Orientierungslosigkeit der Erkrankten erfordern von den Pflegen-
den standige Bereitschaft, Geduld, Empathie und Flexibilitat, sich auf das momentane
Erleben und auf das Verhalten der Erkrankten einzulassen; die Validationsmethode, die
unbedingte Wertschatzung, hilft da manchen Betroffenen (I111b: 16-17; 112: 20-21; 117:
18). Walter erzihlt:

,Es ist nicht blof8 Geduld, sondern man akzeptiert viel, was eigentlich nicht nor-
mal ist, sagen wir mal so. Man ldsst es einfach laufen. [...] Auch zwischendurch
zieht sie sich wieder die Hausschuhe aus und zieht [Winter-]Strafsenschuhe an
und rennt [so hier drinnen herum]. Macht sie's halt. Friiher [...] habe ich versucht,
ihr klarzumachen, dass man daheim auch Hausschuhe hat. Nein, nach dem 3.
Mal gibt man's auf. Also (...)" (117: 101)

Doppelbelastung Erwerbsarbeit und Care-Aufgabe: Die beiden Befragten, die zum Zeit-
punkt der Erkrankung noch berufstatig waren, flhlten sich enorm belastet und zerrissen
zwischen Erwerbsarbeit und der Pflegeaufgabe (112: 5-7; 118a: 25). Trotz der Ricksicht-
nahme von Kolleg*innen und Chef sei fir Melanie diese ,,unmenschliche” Doppelaufgabe
»,das SCHLIMMSTE [gewesen], was [es] gegeben hat", sie habe gedacht, sie gehe an die-
sem Stress , kaputt” (I118a: 25; 118b: 36-39).

,Ich habe [zwar] von der Nachbarschaftshilfe jemanden holen kénnen, die haben
[dann] am Morgen angerufen, wir haben heute niemanden. Ich bin da gestanden
mit meinem Mann, habe niemanden gehabt. Dann ist vielleicht gerade Stuhlgang

/ oder irgendwas gewesen, oder er hat gespuckt". (I18a; 25)

ALLTAGLICHE HERAUSFORDERUNG UND BELASTUNGEN

Aus den vielfaltigen Erzahlungen wird deutlich, die Befragten stehen vor gravierenden
taglichen Herausforderungen, die ihren gesamten Tagesablauf bestimmen und sie kor-
perlich und emotional belasten, oftmals Gberlasten. Sie berichten von einem 24-Stunden-
Job, bei dem kaum Zeit fiir eigene Bediirfnisse bleibt. Zu den Herausforderungen gehoren
die korperliche Pflege, blirokratische Aufgaben, das Zusammenleben innerhalb der Woh-
nung und Aktivitditen auBer Haus. Insbesondere die Orientierungslosigkeit und
Vergesslichkeit der Erkrankten erfordern standige Aufmerksamkeit und Flexibilitat und
bedeuten eine enorme Verantwortung. Es wird deutlich, Pflege und Begleitung sind mit
erheblichen Belastungen und Einschrankungen fiir die Erzédhlenden verbunden, die sich

mit der Zeit verschlimmern.
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5.1.2 Gewaltsituationen im Umgang mit Partner*innen mit Demenz

Gewalt in der informellen hauslichen Pflege ist bislang wenig untersucht und in der Auf-
trittshaufigkeit unterschatzt, da es fiur Betroffene schwer und heikel ist, darliber zu
sprechen (Eggert und Suhr 2022: 9, 2018: 2). Auch den Erzdhlenden féllt es sehr schwer
Uber Gewaltmomente zu sprechen. In sieben Interviews werden solche jedoch angedeu-
tet oder beschrieben und 20fach codiert. Dabei erwdahnen sie kdrperliche, verbale und
psychische Gewaltformen, die sowohl von den Erkrankten als auch von den Pflegenden
ausgehen konnen. Als Griinde geben sie Frustration, Unvermdgen, Belastungsgrenzen
oder Hilflosigkeit an.

Betreuende erleben Gewalt: Hugo zeigte in manchen Situationen aggressives Verhalten,
da er sich verbal nicht mehr ausdriicken konnte. Beispielsweise boxte er seinen Enkel
oder schlug die Haushaltshilfe so arg in den Bauch, dass diese ein schlimmes Hamatom
davontrug. Dartber zu sprechen, fallt Martha sichtlich sehr schwer, ihre Stimme wird bri-
chig und sie weint. Manchmal habe Hugo sich anschliefend entschuldigt, dennoch sei das

fir alle, auch fir ihn, sehr belastend gewesen. (111b: 37-49)

Herlinde schildert: ,Josef war frither schon rechthaberisch, das hat sich mit der Demenz
starker ausgepragt”. Es kommt deswegen hin und wieder zu aggressiven verbalen Kon-
flikten zwischen ihnen (113: 38, 42-43). Bei Theo duRert sich die Gewalt zwar nicht durch
Schlage, er ,flippe" dann aus und werde ganz nervos (116: 33). Albert hat Melanie einmal
geschlagen, weil er sich erschrocken hat, als sie abgelenkt war. Sie hat dann mit Humor
reagiert: ,[...] oh ho hoooo (Ubertrieben), bist du der Cassius Clay? Und [ich] habe dann
halt gelacht. [Denn] ich will nicht, dass er ein schlechtes Gewissen hat" (118b: 27). Auch
Lina schildert mehrere verbale Gewaltsituationen, wie Lothar ihr drohte und fir Stunden
nicht ins Bett zu bekommen war (119: 22). Er machte Terror, weil er nicht alleinbleiben
wollte (119: 87-88). Und er schimpfte und schrie viel und habe stdndig mit jemanden ab-

gerechnet. Und sie habe dann immer gesagt,

L was ist denn mit dir los? Warum schreist du so viel? Mit wem streitest du denn
stdndig? Sei endlich still und so. Also es war furchtbar. Und laut ist er dann ge-
worden. Ruhe jetzt!” (119: 30).

Gewalt in stationdren Aufenthalten: In mehreren Interviews ist zu lesen, wie Klinikau-
fenthalte der erkrankten Partner*innen aufgrund von Desorientierung eskalierten. Meist
lassen sie fremdes Pflegepersonal nicht an sich heran, verweigern Korperhygiene, sind
sehr unruhig und werden schlieRlich so aggressiv, dass Angehorige kommen miissen, um
die Demenzerkrankten zu beruhigen oder sie gegebenenfalls auch abzuholen (111b: 219;
113: 45; 119: 114).
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Betreuende werden gewalttatig: Es werden mehrere Situationen beschrieben, in denen
die Betreuenden mit ihrem Schicksal hadern (116: 50) und Gefiihle von Wut, Uberforde-
rung und sogar Hass erleben, insbesondere, wenn sie an ihre emotionalen und physischen
Grenzen kommen. Corinna sei nicht der liebe nette Typ, manchmal sei sie ihrem Partner
gegenuber kiihl und aufgrund der Belastungen werde sie ,,auch manchmal richtig zornig
und witend” (116: 15-17). Manchmal drohe sie ihm auch, dass sie ihn im Stich lassen

wirde, was sie jedoch nie konnte (116: 267).

Lina habe Lothar einsperren miissen, weil die Polizei gedroht habe, ,,wenn das jetzt noch
einmal passiert, dass der Mann davonlauft, dann bringen wir ihn in die Psychiatrie”. Die
Polizei habe anderes zu tun als solche Leute einfangen (119: 60). Sie sei dann fir Lothar
die ,Bose” gewesen, die ihn nicht an seinen Herkunftsort reisen lassen wollte (119: 24).
Zudem verzweifelte Lina und wurde laut, wenn Lothar mehrfach die frischbezogene Bett-
wasche herausriss (119: 74). Ingrid erklart, wenn Demenzerkrankte Dinge tun, die sie zwar
fir richtig empfinden, die , aber VOLLIG daneben sind“, kann es bei vielen Angehdrigen
dazu kommen, dass sie an Grenzen kommen und die Erkrankten ,hassen”, weggeben

mochten oder in Extremsituationen sogar ,umbringen” wollen (114: 91).

Walter resiimiert, dass es zwar ,,unheimlich, UUUNheimlich” viel Geduld brauche im Um-
gang mit Demenzerkrankten, es jedoch grundsatzlich kontraproduktiv ist, wenn

Angehorige energisch werden, denn da gehe dann gar nichts mehr (117: 98-100).

GEWALTSITUATIONEN

Gewaltsituationen sind ein sensibles Thema in der Pflege von Demenzerkrankten. Sowohl
Erkrankte als auch Pflegende kdnnen in stressigen Situationen aggressives Verhalten zei-
gen. Auch in stationaren Kurzaufenthalten kann es zu Konflikten kommen, wenn die
Erkrankten fremdes Pflegepersonal nicht akzeptieren. Es fallt den Befragten schwer Gber
dieses Thema zu sprechen, denn Gewalt, egal von wem sie ausgeht, belastet die Befrag-

ten sehr. Ursachen sind oft Frustration, Uberforderung und Hilflosigkeit.

5.1.3 Praktiken und Strategien mit Herausforderungen umzugehen

Dieser Abschnitt gibt einen Uberblick tiber verschiedene Strategien und Praktiken im Um-
gang mit Herausforderungen des belasteten Pflegealltags. Die befragten lernen ,Schritt
flir Schritt”, mit den vielfadltigen Anforderungen umzugehen: Lina beschreibt es als einen
langwierigen Prozess, in den sie nach und nach hineingewachsen ist (112: 12-13, 119: 72).
Obwohl die Gefahr besteht, Anzeichen einer Uberlastung erst spat zu erkennen, gibt es

Faktoren, die den Erzahlenden im Alltag Entlastung bieten. In den 85 Codierungen wird
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deutlich, dass Anpassungen im Alltag, Verstandnis flr die Erkrankten, Selbstfiirsorge, Un-

terstlitzung, Vorbereitungen auf die Zukunft sowie Kreativitat hilfreich sein kénnen.

Anpassungen des Alltags: Die Befragten passen ihren Alltag kontinuierlich an die Bedirf-
nisse der demenzkranken Partner*innen an, um Strukturen zu schaffen, die den Alltag
erleichtern. Dazu gehéren Wohnraumanpassungen genauso wie gleichbleibende Tages-
ablaufe oder BeschaftigungsmaRnahmen. Viele Interviewte stellen sich auf die Care-
Situation ein und gestalten diese aktiv. Die Erkrankten werden teilweise bei Hausarbeiten
miteinbezogen. So versucht Walter Gertraud mit Gemiseabschdlen unter seiner Aufsicht
zu beschaftigen. (112: 5, 27; 113: 24, 25-26; 114: 83-85, 135; 115: 23; 116: 5; 116: 96-97; 117:
107; 118a: 16-17; 118a: 19; 118b: 5, 22-24, 27)

Im Gegensatz zu den meisten anderen Befragten, die sich eher von ihrem sozialen Umfeld
zurlickziehen lud Melanie regelmaRig Gaste ein und holte Albert im Pflegebett dazu, da-

mit er Gemeinschaft erlebt und sie weiterhin Menschen treffen kann (118b: 57).

Verstandnis und liebevoller Umgang: In nahezu allen Interviews wird die Bedeutung von
Geduld, Akzeptanz und Verstandnis sowie ein daraus resultierender liebevoller Umgang
betont. Pflegepersonen versuchen ihre erkrankten Partner*innen zu verstehen und ihnen
wertschatzend und liebevoll zu begegnen, ohne sie zu korrigieren oder zu konfrontieren.
So versuchen sie auch Stress und Konflikte zu vermeiden. Neben geduldigen Erklarungen
werden auch gemeinsame Gebete oder korperliche Berihrungen wie Massagen oder
Handehalten als wertvolle Hilfsmittel genannt. (I111b: 200-207, 208-211; 112: 19, 20-21,
190;112: 221-222;113: 38;114:18;114:95-97;117: 28, 117: 100-101; 118a: 11, 13; 118a: 19;
118a: 15; 118b: 166; 118b: 32-35; 118b: 170; 118b: 26; 118b: 27; 119:32)

Beispielsweise hat Ingrid einmal mit Herbe laut Wanderlieder gesungen, anstatt ihn zu
konfrontieren, als er verwirrt im stromenden Regen durch die Nacht spazierte (114: 35).
Und wenn Hugo nachts nicht schlafen konnte, hat Martha mit ihm gebetet, dann ist er
ruhiger geworden (111b: 200-207). Walter akzeptiert die ungewohnliche Art und Weise
wie Gertraud ihr Marmeladenbrot bestreichen will, er korrigiert sie nicht, er lasst sie ma-
chen (117: 20). Melanie hat viel mit Albert gesprochen, besonders wenn er unruhig war
und ihn etwas beschaftigt hat, ,,Dann habe ich auch ein Flaschchen Wein aufgemacht und
bin zu meinem Mann ins Bett reingelegen und habe die HALBE Nacht mit ihm gesprochen

[und ihm beispielsweise Neuigkeiten aus dem Dorf erzahlt]“. (118b: 35)

Selbstfiirsorge, Sport und Reflexion: Viele Erzdhlende betonen, wie wichtig die Selbst-
flrsorge ist, wobei sie unterschiedliche Praktiken beschreiben. Diese sind jedoch meist

nur moglich, wenn die Erkrankten anderweitig betreut werden. Sehr haufig genannt
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werden Sport, Yoga oder Ausfliige in die Natur als Gelegenheiten fiir Regeneration.
Ebenso nutzen die Erzahlenden Auszeiten fir sich selbst als Zeiten der Reflexion, des Wei-
nens und der Verarbeitung. Einige nennen Spiritualitdt und Gebete als Kraftquellen.
Dariliber hinaus erwiest sich vor allem der Austausch mit anderen Betroffenen, Freunden
oder Psycholog*innen als hilfreich. (112: 15, 23, 24-26, 142, 252; 113: 36; 114: 70, 82-85,
124, 151; 115: 19; 116: 302-305, 117: 20, 30, 58, 42)

Walter versucht fir sich zu sorgen, indem er trotz Gertrauds Protesten gelegentlich eine
Stunde Radfahren geht. Wahren er friher beim Sport gut abschalten, fallt ihm das heute
schwerer, da er ,,das alles” (die Situation zu Hause) gedanklich mitnimmt. Eine wirkliche
Ausgleichsstrategie hat er inzwischen nicht mehr (117: 20, 30, 58). Anna sucht hingegen
gezielt nach Gelegenheiten, sich mit ,,Erwachsenen” auszutauschen, da dies mit Karl we-
nig moglich ist (112: 142). Ingrid hat sogar eine Selbsthilfegruppe gegriindet, um fir
andere da zu sein und gleichzeitig sich austauschen zu kénnen (114: 70). In besonders
belastenden Momenten bat sie Familienangehorige, flr eine Stunde auf Herbe aufzupas-
sen, wahrend sie selbst in ein Waldstiick radelte, um laut zu schreien und ihren Frust und
ihre Trauer herauszulassen (114: 151). Hans-Peter schldft morgens relativ lange, wodurch
Emma zwei Stunden fiir sich hat, die ,,nur ihr gehéren” und die sie dringend braucht, um

in Ruhe zu telefonieren oder Hausarbeiten zu erledigen (115: 19).

Unterstiitzung und Informationen: Die Herangehensweisen, Unterstlitzung zu suchen,
sind sehr unterschiedlich und sogar gegensatzlich: Nur in Extremfallen bat Ingrid ihre Fa-
milie um Hilfe, da sie mit ihrem ,,Schicksal” allein zurechtkommen wollte (114: 116-121).
Melanie hingegen suchte proaktiv Hilfe und wandte sich bei Bedarf aktiv an Familie,

Freunde und sogar fremde Passanten auf der StraRe:

,Dann habe ich schauen mtissen, wer hat gerade Zeit. Wer hilft mir blofs schnell
meinen Mann ein bisschen hochrutschen. [...] da war ich dann auch so frei und
bin einfach ,dohanna’ (Dialekt: gleich nebenan) auf die Strafse hinaus und habe
gewartet, bis jemand kommt, wildfremde Leute. [...] Und dann habe ich gesagt,
so (klatscht in die Hdnde), méchten Sie heute eine gute Tat machen? [...], Sie
mtissen mir blofs schnell helfen, meinen Mann ein bisschen hochrutschen. [...] Da
habe ich die nettesten Leute hier drinnen gehabt” (118b: 22-24, 26).

Mehrere Interviewte berichten, dass sie sich in Kursen, Biichern oder im Internet Uber die
Demenz informieren, um ihre Partner*innen besser zu verstehen und auf die Herausfor-
derungen vorbereitet zu sein. Sie holen sich zudem Rat von Fachstellen, Pflegekraften
oder anderen Betroffenen, ,,um aufkommende Probleme eines nach dem anderen zu 16-

sen”. Die Bedeutung der professionellen Unterstlitzung wird ebenfalls hervorgehoben,
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worauf spater noch ausfihrlicher eingegangen wird. (111b: 19, 200-207; 112: 13, 50, 252;
113: 38;113: 109, 147-149; 114: 3, 13, 18; 118b: 5, 43-47)

Im Gegensatz zu Lina, die Schwierigkeiten mit dem Umgang mit dem Internet hat, nutzt
Herlinde das Netz intensiv, um sich zu informieren. Sie sagt, wahrend sie auf ihr Smart-
phone zeigt: ,[D]a habe ich jemanden, der mir hilft - im Haus“ (113: 109, 147-149).

Vorbereitung auf die Zukunft und Grenzen: Anna, Emma, Walter und Melanie reflektie-
ren darlber, wie sie sich auf zukiinftige Probleme vorbereiten und wo ihre eigenen
Grenzen in der Pflege liegen konnten. Anna gewohnt Karl konsequent daran, dass er zeit-
weise anderweitig betreut werden muss, um ihre dringend bendtigten Auszeiten zu
ermoglichen. Sie baut Netzwerke und informiert sich friihzeitig Gber Angebote (112: 144,
252). Walter dagegen griibelt nicht mehr tber die Zukunft und macht keine Plane fir die
Zukunft mehr (117: 111). Er sieht seine Belastungsgrenze erreicht, wenn Gertraud die
Wohnung selbststandig verlassen wiirde oder ,gewickelt” werden musste (117: 178).
Emma definiert ihre Grenze bei aggressivem Verhalten ihres Partners (113: 271). Melanie
betont die Wichtigkeit von Liebe und Zuneigung in der Pflege. Sie ist der Meinung, wenn
diese aufgrund von Krankungen nicht mehr gegeben ist, die Pflege besser von anderen

ibernommen werden sollte (118b: 188).

Kreativitat und Flexibilitdt: In einigen Berichten zeigen sich kreative Strategien. So betet
Martha nachts mit Hugo, wenn er nicht schlafen kann (111b: 200-207) und Emma lasst
das Autoradio an, wenn lhr Partner im Auto nervos wird (115: 36-37). Melanie nutzt Fern-
sehen zur Beruhigung von Albert, wenn sie kurz wegmuss, sodass er das Gefiihl hat, es
sei jemand da (118b: 27). Manchmal helfen auch Fotos, damit sich Hans-Peter sich an

Menschen erinnern kann (115: 62).

In Konfliktsituationen kann Abwarten hilfreich sein. Melanie beschreibt, wie sie ein paar
Mal um den Tisch geht, wenn Albert sich nicht Duschen lassen will, und es dann erneut
versucht, bis es schlieRlich funktioniert (118b: 13). Walter schildert, dass er Gertraud in

manchen Momenten ignoriert und abwartet, bis die Situation sich von selbst beruhigt:

,Im Extremfall war es schon so, da safs ich auf der Couch, habe mir Augen zu ge-
macht und die Ohren zugehalten. Manchmal hat sie ihre Zigarette in der Hand
und das Feuerzeug und weifs nicht mehr weiter. Dann rennt sie mir hinterher, was
mache ich jetzt? Was mache ich jetzt? Was ist jetzt? (...) Ich habe es dann ein-
fach nicht mehr ausgehalten. Ich sitze dort und denke, nach 5 Minuten habe ich
die Augen wieder aufgemacht, war sie weg, safS draufsen und hat geraucht. Ob-
wohl sie mich vorher so geschlaucht hat mit dem Zeug. Dann habe ich mir
gedacht, ja also geht doch. Also. Aber das sind so Extremfdlle." (117: 97)
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STRATEGIEN UND UMGANG

Die Interviewten beschreiben sehr unterschiedliche Praktiken, um den herausfordernden
Alltag zu bewdltigen. Dazu gehoren Anpassungen des Tagesablaufs, ein liebevoller Um-
gang mit den Erkrankten, Selbstflirsorge, sportliche Aktivitaten und der Austausch mit
anderen Betroffenen. Externe Unterstiitzung, Informationen oder geduldiges Abwarten
in Krisensituationen tragen ebenfalls dazu bei, die Herausforderungen besser zu meis-
tern. Zudem sind die Vorbereitungen auf die Zukunft und die Anerkennung eigener

Grenzen wichtige Strategien im Umgang mit den Belastungen.

5.1.4 Bediirfnisse der Erkrankten

Die Erzahlenden sind mit vielfaltigen Bedirfnissen ihrer Partner*innen konfrontiert.
Diese bestimmen mafigeblich ihr Handeln und ihre Moglichkeiten und haben zudem Ein-
fluss auf die sozialen Kontakte des Paares. Im Vordergrund steht das Bedirfnis der
Erkrankten nach Sicherheit und Vertrautheit, das die meisten in ihrem Zuhause erleben.
Das Bedirfnis zu Hause zu bleiben bedingt den Abbau der Sozialkontakte. Die Partner*in-
nen wollen von den Erzdahlenden gepflegt werden und verweigern haufig Alternativen.
Sie brauchen volle Aufmerksamkeit und klare Strukturen, was die Interviewten in ihren

eignen Bedirfnissen stark einschrankt.

Bediirfnis zu Hause zu bleiben und Abbau sozialer Kontakte: Uber die Hilfte der Inter-
viewten berichten, dass ihre Partner*innen sich zurtickziehen, aus Vereinen austreten
und lieber im vertrauten sicheren zu Hause bleiben als auszugehen. Sie haben keine Kraft,
Leute zu treffen. Viele wollen auch keinen Besuch. Sie fiihlen sich ,,zu dumm®, unwohl
und schamen sich, weil sie nicht mehr ,,mithalten” kénnen. Unterhaltungen sind nicht wie
friher moglich, da sie nicht verstanden werden. (111b: 147, 15-17; 112: 5, 50, 192; 113: 61,
65; 116: 96; 119: 48)

So habe Karl inzwischen fast keine sozialen Kontakte mehr, da er glaubt, er kdnne sich

nicht mehr unterhalten. Anna vermutet er brauche das auch nicht mehr. (112: 50, 192)

Widerstand gegen Betreuungsangebote auBerhalb: Oftmals geht das Bedurfnis nach
Vertrautheit und Sicherheit mit dem Widerstand gegen externe Betreuungsangebote ein-
her. Die Erkrankten wollen nicht in externe Betreuungs- oder Pflegeangebote, da sie
entweder Heimweh haben, sich unwohl fiihlen oder das Angebot von dem Paar als un-
passend empfunden wird, da beispielweise nur ,gebastelt” oder ,Kaffee getrunken”
werde. Auch die Interviewten wollen ihre Partner*innen nicht oder ungern gegen deren
Willen extern unterbringen. (I: 11b: 173-179; 112: 22, 48, 50, 130, 133-135, 192, 193-196,
236-238;113: 137; 115: 262-268)
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Ill

So wollte Hugo ,auf keinen Fall“ in die Kurzzeitpflege. Er habe immer schon Heimweh
gehabt und sei ein Familienmensch gewesen. Auch der Sohn meinte, ,,wenn er nicht fort
will, dann machen wir das auch nicht“ und Martha wollte das dann auch nicht. (I111b:

173-179, 185)

Bediirfnis nach Betreuung/Pflege durch die Partner*in: Viele Erkrankten haben ein star-
kes Bedirfnis von ihren Lebenspartner*innen betreut und gepflegt zu werden und
konzentrieren sich stark auf sie (112: 27; 113:34; 114:13; 119: 28, 87-88, 114). Gleichzeitig
nehmen manche Befragte die Angst der Erkrankten wahr, dass sie die Pflege irgendwann
nicht mehr machen kdénnen (112: 152; 116: 251-253).

Bediirfnisse im Hinblick auf das Wohnumfeld und klare Strukturen: Besonders wohl fiih-
len sich die Erkrankten, wenn ihr Zuhause ihren Bedtirfnissen entspricht. So wird primar
in Melanies Interview deutlich, welche Vorteile ein passendes Wohnumfeld hat. Albert
konnte durch die Gestaltung der Wohnung ,total am Leben teil[nehmen]" und Melanie
konnte immer um ihn sein (118b: 117). Auch Gertraud fiihlt sich wohl, wenn sie am Balkon
in die Weite sehen kann oder wenn sie die Wohnung dekorieren darf, weil Walter sie
machen lasst (117: 20). Unglinstig dagegen waren steile Treppen in Lothars Fall und er

,hat gemurrt, weil er ein Pflegebett mit Gittern brauchte” (119: 22).

Struktur, klare Abldaufe und Ruhezeiten sind fir viele Erkrankte wichtig, um Orientierung
und Sicherheit zu gewinnen. (113: 24, 26; 113: 34-36; 113: 36)

BEDURFNISSE DER ERKRANKTEN

Demenzerkrankte ziehen sich zurtick. Sie sehnen sich nach Sicherheit und Vertrautheit in
ihrem Zuhause. Das geht oftmals mit einem Widerstand gegen alternative vor allem ex-
terne Betreuungsangebote einher. Sie zeigen ein starkes Bedirfnis, von ihren jeweiligen
Ehepartner*innen betreut und gepflegt zu werden und sind stark auf diese fixiert. Es ist
fir Demenzerkrankte essenziell, dass der Tagesablauf strukturiert ist, genug Zeit und Ru-
hephasen eingeplant werden und das Wohnumfeld insbesondere bei korperlichen
Beeintrachtigungen passt. Diese Bedlirfnisse der Erkrankten haben massiven Einfluss auf

den Alltag des Paares. Die sozialen Kontakte beider Ehegatten werden immer weniger.

5.1.5 Gesellschaft und Demenz

Sieben der neun Interviewten beleuchten die gesellschaftliche Wahrnehmung und den
offentlichen Umgang mit Demenz. Sie thematisieren dabei mangelndes Verstandnis ge-
geniber Demenzerkrankten mit Folgen fir die Erkrankten und deren Partner*innen. Es
werden zwar positive Inklusionstendenzen angesprochen, dennoch auf eine erforderliche

offentliche Akzeptanz durch Aufklarung hingewiesen.
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Mangel an Verstandnis: Mehrfach wird ein Mangel an Verstandnis und Empathie gegen-
Uber den Demenzerkranken beschrieben, da diese unangemessen reagieren (1:12, 188,
190). Lina sagt hierzu: ,Die anderen Leute bei kulturellen Veranstaltungen haben fiir
MmD wenig Verstandnis. Empfinden sie als Storenfriede” (119: 37). Konventionelle Per-
sonen seien pikiert und genieren sich, wenn sich Demenzerkrankte ungewdohnlich
benehmen (119: 41). Nur Kiinstler*innen konnten auffalliges Verhalten ertragen und ver-
stehen, da sie das Ganze spielerisch als Blihnenstlick sehen konnten (119: 41). Den
Menschen falle es ,,ganz, ganz, ganz arg schwer" sich auf die Demenzkranken einzulassen
und auf ,,das Kleine zu schauen", denn die Gesellschaft ist leistungsorientiert und sucht
geistigen Austausch, meint Anna (112: 190). Viele Menschen wollen sich nicht mit Krank-
heitsgeschichten beschéaftigen oder halten nur wenig aus (112: 56). Menschen fiihlen sich
angesichts der Demenz hilflos oder haben Angst (112: 190: 114: 38-40; 115: 93) oder sind
verunsichert (114: 9). Ingrid nennt es sogar eine ,Todesangst vor der Krankheit Demenz“
(114: 9). Menschen meiden den Kontakt, denn sie flirchten, Demenz konnte ansteckend
sein (114: 38-40).

Mehrfach werden Fehlinformationen oder ein lickenhaftes Wissen Uber die Krankheit
thematisiert (115: 112-115), daher falle der Umgang mit Betroffenen schwer (115: 199-
200, 252-254). Menschen ertragen Demenz nicht und nehmen lieber Abstand, anstatt

sich bei den Angehdorigen zu informieren, bedauert Corinna (116: 81-83, 129).

Daher habe Demenz ihren Schrecken nicht verloren und alles, was mit der Krankheit zu
tun habe, werde vertuscht und gemieden (114: 9). Demenz werde immer noch im gesell-

schaftlichen Miteinander ,totgeschwiegen" (115: 202).

Folgen fiir die Erkrankten: Anna erzahlt, dass viele Menschen die Krankheit bagatellisie-
ren, was zur Folge hat, dass sie den Erkrankten mit Ignoranz begegnen, ,,der kann doch
alles" (112: 50). Sie habe erlebt, wie Menschen Karl mit Ironie begegnen oder ihn vorfih-
ren, ihn provozieren und sich dann iber seine Reaktionen lustig machen (112: 136). Und
Ingrid erzahlt, wie Herbes Verwandte ihm begegneten, als ware er ein ,Volldepp" (114:
42). Und laut Emma reden viele mit ihrem Mann, wie mit einem Kleinkind (115: 293), das
hatte er, als erwachsene Person, nicht , verdient" (115: 294-295). Mehrfach wird beschrie-
ben, wie Bekannte sich abwenden. Beispielsweise singt Karl beim Spazierengehen laut,
das war einem Freund peinlich und er hat den Kontakt abgebrochen (112: 188). Besuche
bei Demenzerkrankten und auch bei deren Partner*innen werden nicht mehr gemacht,
weil die Unterhaltungen mihsam sind. Erkrankte kdnnen sich nicht mehr wie gewohnt

unterhalten, was sehr vielen Menschen zu kompliziert wird (117: 34).
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Folgen fiir die Partner*innen: Dieses Unverstandnis hat Folgen fiir die Pflegenden. Emma
und Ingrid haben erlebt, dass Menschen sie verspotten, da sie die Erkrankten nicht ins
Heim weggeben wollen, das hange mit der Angst der Menschen vor der Demenz zusam-
men (114: 9). Den Partner*innen werde vorgeworfen, sie wiirden die Betroffenen zu sehr
,bemuttern"”, wenn sie zu Hause pflegen. Emma empfindet es jedoch als Liebe und will
sich nicht standig dafir rechtfertigen mussen (115: 119). Melanie ist der Meinung, es sei
eine Modeerscheinung, dass Menschen immer egoistischer werden, sie wollen viel erle-
ben und sich spliren; es werde ihnen eingeredet, dass sie unzufrieden sein miissten, wenn
sie zu Hause pflegen (118b: 189-190).

Gesellschaftliche Vorstellungen liber das intellektuelle Niveau der Erkrankten grenze
diese aus und mache auch etwas mit ihren Partner*innen, so Anna, sie ,rutsche[n] auch
mit [dem Erkrankten] vom intellektuellen Niveau runter" (112: 222). Nur sehr selten outen
sich daher Betroffene 6ffentlich liber ihre Demenzerkrankung oder (iber die Erkrankung
der Angehorigen (114: 13). Viele schamen sich sogar fiir die Demenz ihrer Partner*innen
(115: 202).

Corinna erlautert, wenn sich Menschen nach dem Befinden der Betroffenen erkundigen,
wollen sie nur horen, dass alles passt und es gut geht. Und wenn Betroffene dann ehrlich

antworten, dass es ihnen schlecht geht, wenden sich die Fragenden ab (116: 129).

Nur beim Einkaufen fiihle sich Walter gesellschaftlich dazugehorig, weil die anderen Men-
schen auch gerade einkaufen. Ansonsten fiihle er sich aufgrund der Demenz seiner Frau

ausgeschlossen: ,,Du gehorst eigentlich nirgends mehr dazu" (117: 136-139).

Positive Entwicklungen: Positiv wird von Corinna berichtet, dass sich in den letzten Jah-
ren im Inklusionsbereich einiges verbessert hat (116: 366-369). Ebenso werde laut Walter
Care-Arbeit im Zusammenhang mit Demenz anerkannt, da die Aufgabe emotional sehr
anstrengend ist. Daher habe er einen Einkaufsgutschein im Wert von 25 € von der Stadt
bekommen (117: 160-163).

Notwendigkeit der 6ffentlichen Akzeptanz und Aufklarung: Einige Befragte erkennen
dennoch die gesellschaftliche Notwendigkeit, Demenz als Krankheit zu akzeptieren und
beispielsweise beim Arzt oder in den Medien offen dartiber zu sprechen, aufzuklaren so-
wie den Umgang offentlich zu thematisieren (115: 349-353). Melanie erklart, es sei ein
»UNDING", dass jlingere pflegende Angehorige die Doppelbelastung Arbeit und Pflege
auf sich nehmen miissen, weil sie weniger Geld fiir die Betreuung bekommen als institu-
tionell organisierte Krafte. Sie fordert, dass Angehorige angemessen fiir ihre Arbeit

entlohnt werden sollten, wenn sie die Pflege zu Hause libernehmen wollen (18a: 25).
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GESELLSCHAFT UND DEMENZ

Fast alle Befragten erleben einen gesellschaftlichen Mangel an Verstdandnis und Empathie
gegeniber Demenzerkrankten und deren Zugehorigen. Dies resultiert aus einer Angst vor
der Krankheit, aus Hilflosigkeit und Unwissenheit im Umgang und aus der gesellschaftli-
chen Leistungsorientierung. Die Folgen sind Bagatellisierung, Stigmatisierung,
Tabuisierung der Krankheit sowie das Meiden von Begegnungen mit den Erkrankten und
deren Umfeld. Einige pflegende Partner*innen fihlen sich dadurch verspottet, kritisiert
und ausgegrenzt. Sie empfinden Scham. Trotz einer gewissen gesellschaftlichen Anerken-
nung der Care-Arbeit im Zusammenhang mit Demenz wird betont, dass ein
gesellschaftlicher Diskurs und umfassende Aufklarung Giber Demenz unumganglich sind,

um Angste abzubauen und Teilhabe zu erméglichen.

5.2 Sozialen Verbindungen und soziale Isolation

Dieses Kapitel widmet sich den sozialen Kontakten, denn eine soziale Isolation, also un-
zureichende soziale Kontakte, ist ein Risikofaktor fiir Einsamkeit (Luhmann 2021). Alle
Interviewten berichten in 48 codierten Segmenten von gravierenden Veranderungen
(Kap. 5.2.1) und sieben von neun Erzdhlenden (23 Codierungen) deuten auf eine massive

soziale Isolation hin (Kap. 5.2.2).

5.2.1 Veranderungen der sozialen Kontakte: Riickzug auf allen Ebenen

Die sozialen Kontakte des Paares verandern sich aufgrund der Demenz enorm. In diesem
Abschnitt werden nun Ursachen flir Veranderungen betrachtet, wie der , Riickzug” der
Erkrankten ins Innere, der auch die Partner*innen massiv betrifft, oder der Riickzug des
Umfeldes aufgrund Unsicherheiten gegeniiber der Demenz. Weitere Griinde fir die Ver-
anderungen sind Barrieren in der praktischen Umsetzung andere Menschen treffen zu

kénnen und generelle Veranderungen der Freundeskreise.

Riickzug der Erkrankten: Nahezu alle Interviewten berichten davon, dass die Erkrankten
sich immer mehr ins ,Innere” zuriickziehen. Sie wollen mehrheitlich nicht mehr gerne
irgendwo hin, weil sie sich schamen und merken, dass sie nicht verstanden werden. Sie
konnen Gesprachen nicht mehr gut folgen und intellektuell mithalten wie vor der Erkran-
kung. Aus diesem Grund wollen manche auch keine Besuche mehr oder treten samt
Partner*in aus Vereinen oder Gruppen aus. Viele Erkrankte haben nahezu keine eigenen
soziale Kontakte aulRerhalb mehr, und wenn nur in Begleitung der Partner*innen. Haufig
kann nur situationsbedingt entschieden werden, ob die Teilnahme an Treffen mit Freun-

den oder Familie liberhaupt moglich ist, weil die Erkrankten kraftlos sind oder weil sie
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Personen ablehnen. Teilnahmen an Veranstaltungen, Feiern oder Zusammenkiinften
werden immer weniger und soziale Beziehungen |6sen sich nach und nach auf und kén-
nen kaum neu aufgebaut werden. Dieser Riickzug der Erkrankten beeinflusst auch die
sozialen Beziehungen der Partner*innen. (111b: 15-17;112: 50, 190, 192; 113: 60-61, 62-
67;117: 46; 119: 48)

,[Gertraud] hat eine grofse Schwester, [die] sie mag, [.] die ist jetzt (iber 80, [da]
gehen wir inzwischen auch nicht mehr hin. Ihre kleine Schwester [kann sie] aus
unerfindlichen Griinden [..] mit einmal gar nicht mehr leiden. Das heifst, wo wir
noch Geburtstage gefeiert haben, hat [sie ihre kleine Schwester] schier wieder
rausgeschmissen. Inzwischen feiern wir bei uns gar nicht mehr. Wenn noch was

ist, eine Feier, machen wir es bei meiner Tochter. Da sitzen wir halt dann mit

dort. [...] Aber sonst ist eigentlich nichts mehr. Nichts mehr los.” (117: 46)
Das Umfeld zieht sich zuriick

,Freunde verabschieden sich, der Partner nicht!” (114: 75-76)

Die Befragten beschreiben an 20 Stellen, dass sich viele nahestehende Menschen zuriick-
ziehen, weil sie im Umgang mit Demenz Hemmungen haben und mit dem Abbau der
befreundeten Person nicht klarkommen. Sie verstehen das Verhalten der Demenzer-
krankten nicht. Manche Bekannte machen sich aus Unsicherheit sogar lustig tGber die
Kranken und ihr Verhalten, was die Angehorigen sehr schmerzt. Durch die Demenz wird
fir viele Personen die Freundschaft zu den Erkrankten anstrengend, kompliziert oder
langweilig und Kontakte sind oftmals nur méglich, wenn die Partner*innen als ,Munter-
macher*innen” mit dabei sind. Zudem sind insbesondere abendliche oder spontane
Treffen schwierig zu organisieren. Wenn Besuche abgesagt werden miissen, weil es den
Erkrankten schlecht geht, kann es dazu flihren, dass langjahrige Freund*innen das nicht
verstehen und sich nicht mehr melden. Viele Menschen wollen nichts horen tber Krank-
heiten und sich nicht belasten. Andere haben Angst vor Demenz. Daher meiden selbst
gute Freund*innen oder Geschwister den Kontakt zu den Demenzerkrankten und schlie-
Ren auch die Partner*innen der Erkrankten aus. Die Kontakte nehmen bei den Erkrankten
und Pflegenden immer mehr ab, weil die Probleme mit der Demenz zunehmen. Gespra-
che bleiben oftmals oberflachlich, weil Menschen selten wirklich wissen wollen, wie der
Alltag mit Demenz aussieht, sie wollen ,,nur héren, dass alles gut ist”. Viele Befragte fiih-
len sich daher nicht verstanden, sondern alleingelassen in ihrer Situation. Ingrid spricht
von Schuldzuweisungen, Corinna berichtet von Ignoranz ihr gegeniber und Anna fiihlt
sich intellektuell herabgesetzt. Die Interviewten fihlen sich teilweise im Stich gelassen

von Freunden und Geschwistern. Mehr als die Halfte von Corinnas Nachbarn haben sich
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beispielsweise zurlckgezogen und die christlichen Geschwister ihres Mannes wollen
,nichts” von ihr wissen, das sei fir sie sehr frustrierend, denn sie sei frither immer fir alle
dagewesen. Die Beziehungen werden mehrheitlich schwieriger und ,,verblassen, nur ein-
zelne Freund*innen wie bei Lina oder Emma, kdnnen mit unberechenbarem und haufig
unangemessenem Verhalten der Erkrankten in der Offentlichkeit umgehen. Nur eine Be-
fragte, Melanie, schildert, wie sie proaktiv auf Riickzug des Umfeldes reagiert, in dem sie
standig Freunde und Bekannte zu sich einladt. (112: 56-58, 136, 188, 222; 113: 60-61, 153-
155; 114: 36-40, 40, 42; 115: 93; 116: 6-10, 75-78, 79, 129-131, 151-154; 118b: 56-57; 62-
65, 66-67; 119: 37, 40-41, 45, 52).

Herausforderungen fiihren zum Riickzug der Pflegenden: Mehrere Erzdhlende versu-
chen soziale Kontakte zu pflegen, indem sie ihre erkrankten Partner*innen mitnehmen.
Ingrid hat so lange wie moglich Herbe tberall hin, auch in die Gemeinde oder Kirche mit-
genommen, denn gemeinsame Erlebnisse und Teilnahme am Leben ihres Wohnorts
waren wichtig fir sie, aber irgendwann ging es nicht mehr (114: 135). Und Corinna freut
sich Uber Einladungen in der Nachbarschaft und gehe , dort immer hin und schleppe
[Theo] halt mit“, jedoch merkt sie schnell, dass niemand zu ihnen hinsitzen moéchte (116:
126-127). Anna nervt, dass sie samtliche Kommunikation tibernehmen muss, wenn sie
und Karl sich mit einem anderen Paar zu viert treffen, weil die anderen hilflos sind, das
strenge Anna so sehr an, da , habe [sie] die Nase voll" (I112: 136). Auch Emmas soziale
Kontakte leiden, weil andere nicht mit der Krankheit zurechtkommen. ,Es kristallisiert
sich ein kleiner Kreis [her]raus, der auch mit der Krankheit umgehen kann“ (115: 82-85).
Auch sie ziehe sich zuriick, weil Freunde Demenz nicht verstehen und es sehr anstrengend

ist, standig Demenz erkldren zu muissen (115: 112-113).

Eine fehlende alternative Betreuungsmoglichkeit flihrt zu Einschrankungen im sozialen
Leben der Erzahlenden. Lange Besuche kann Herlinde nicht machen, sie telefoniert hin
und wieder mit Freundinnen (113: 69). Martha konnte sich zum Beispiel nur mit Kindern,
Enkeln und Freunden aullerhaus treffen oder am wdéchentlichen Frauenturnen teilneh-
men, da eine 24-h Kraft und hin und wieder jemand aus der Familie Hugo betreute.
Jedoch langere Treffen oder Ausfliige waren kaum moglich fiir sie (111a: 56-61, 64-67).
Walter, der friiher ein aktives Mitglied im Radsportverein war, kann nicht mehr am Rad-
sport teilnehmen, was ihm sehr fehlt. Seine sozialen Kontakte sind nahezu vollstandig
eingeschrankt, es sei ,,vorbei” und tue ihm weh, weil er friiher ein geselliger Mensch war.
Ihm fehle die Freiheit und das ,Unbeschwerte”, das er friher beim Radsport hatte (117:
38, 56, 59-62).
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Veranderungen des Freundeskreises: Nicht immer liegen die Ursachen flir wenige soziale
Kontakte an der Demenz. Der Freundeskreis verandert sich auch aufgrund des Alters (115:
93). Zudem waren teilweise Kontakte auch friiher schon eingeschrankt, so hatte Herlinde
auch vor der Erkrankung ihres Mannes nie viele enge Freundinnen, sie hatte immer viel
im Geschaft zu tun (113: 69). Und Martha waren Freundschaften damals weniger wichtig
als die Familie (11a: 118-121). Es wird zudem berichtet, wie neue enge Bekanntschaften
aufgrund der Erkrankung entstehen. Einige Menschen, die Ingrid nur flichtig kannte, zei-
gen jedoch Solidaritat und bieten Hilfe an. Neue Bekanntschaften entstehen, in denen
sich Ingrid verstanden und getragen fihlt, es sind fiur sie keine Freundschaften, aber ein
intensives Miteinander und Gegenseitiges unterstiitzen (114: 44-46). Ebenso knlpfte Me-
lanie neue Kontakte aufgrund der Pflegesituation, beispielsweise mit Mitarbeitenden der
Sozialstationen oder mit fremden Leuten, die sie spontan auf der StraBe um Unterst(it-
zung anfragte (118b: 68-69).

Trotz der vereinzelten neuen Kontakte, wird doch aus vielen Erzahlungen deutlich, dass
Kontakte zu Freunden und Bekannten immer weniger werden und Moglichkeiten, soziale
Kontakte aulRerhaus pflegen zu kdnnen, stark eingeschrankt sind, was viele Erzdhlende
sehr schmerzt. (112: 56-58, 136, 222; 113: 60-61, 69; 114: 36; 115: 82-83, 151; 116: 74, 222-
223, 231;117: 2-6, 35-38, 56, 59-62; 117: 46; 119: 45)

5.2.2 Hinweise auf soziale Isolation

Interviewte berichten, dass sie sich alleingelassen und isoliert fliihlen, weil Menschen die
Demenz nicht verstehen. Anna tut sich beispielsweise schwer mit Beziehungen, weil Men-
schen sich mit der Demenz schwertun und wenig von der Krankheit wissen wollen. Darum
spreche sie wenig dariiber und je schlechter Karls Zustand werde, je weniger bestehe In-
teresse an ihr. Sie betont, sie habe nur eine einzige Freundin. ,Unendlich wenige”
Menschen wirden zu ihr und Karl passen, sie fihle sich als ,UFO“, denn es gebe keine
gemeinsamen Themen mehr. Sie komme sich bei Begegnungen ,,wie ein kleines Wiirst-
chen” vor, denn bei ihr gehe es nicht um die ,groflen Themen®, sondern um tagtagliche

Kleinigkeiten wie Essen oder Anziehen. (112: 50, 54, 56-58, 65-68, 190, 222)

Herlinde (113: 57-59, 150-153) sehnt sich danach, auszugehen und sich mit Freundinnen
zu treffen. Es sei aber miithsam, das zu organisieren und es falle ihr schwer, andere anzu-
sprechen. Von sich aus komme niemand auf sie zu. Einmal als Josef in der Kurzzeitpflege

war, war es schwierig fiir Herlinde, diese Auszeit zu fillen:

,[...]man weifs dann gar nicht, was man mit sich anfangen soll. [...] Wenn man

dann plétzlich alleine ist. Ja es tut gut, aber du hdngst rum und denkst, was
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machst du jetzt? Jetzt ldufst du ein bisschen spazieren. Da sind nicht gleich Be-
kannte da, die sagen, ja komm oder ICH komme und besuche dich. (Pustet aus)

Das ist jetzt nicht sooo einfach.”

Ingrid empfindet es grausam, dass Menschen einen in dieser Situation verlassen. Sie habe
damals keine Freunde mehr gehabt und sich alleingefihlt. ,,Du hast nichts mehr gehabt.
Ich war allein“. (114: 36, 114: 43-44)

Ebenso ,leiden” Emmas soziale Kontakte, denn Begegnungen mit Auenstehenden wer-
den fiur sie immer anstrengender und darum ziehe sie sich zuriick. Sie habe inzwischen
nur noch einen sehr kleinen Kreis von Vertrauten, die mit Demenz umgehen kénnen (115:
82-83; 112-113). Corinna merkt, dass sich andere abwenden und ihre sozialen Kontakte
auBerhalb der Familie stark abnehmen. Sie kann sich auch nicht mehr aktivdarum bem-
hen, wie beispielsweise durch ein ehrenamtliches Engagement, weil das in ihrer Situation
nicht moglich ist. Sie vermisse den Kontakt zu Menschen und leide sehr darunter. Corinna
fallt sichtlich schwer, denn sie holt Luft und ihre Stimme wird briichig, als sie berichtet,
sie habe dadurch kaum emotionale Unterstlitzung in belastenden Situationen (116: 116-
117, 126-127, 231).

Lina hat keine Geschwister und die Verwandtschaft ist selbst gebrechlich oder weit weg.
Sie erlebte die Zeit, in der sie Lothar pflegte, als ,,ganz ganz furchtbar”, denn sie ist von
vielen Bekannten enttdauscht worden. Zum Schluss hatte sie nur noch eine Freundin und
ihre Tochter, die ab und zu kamen. Lina beschreibt ihre zunehmende soziale Isolation, sie
habe damals ,,liberhaupt nichts mehr geschafft. Und auch heute, wo Lothar nicht mehr
lebt, fuhlt sie sich ,[...] genauso alleine. Und deswegen gefallt es [ihr] halt auch nicht
mehr.” Aufgrund ihrer zusatzlichen korperlichen Beeintrachtigungen traut sie sich kaum
mehr aus dem Haus. (119: 45, 46, 92)

|ll

Walter fuhlt sich sozial isoliert, seine Kontakte seien ,fast gegen null“ und es sei , eigent-

lich nichts mehr. Nichts mehr los” (117: 35-38, 46).

L,Also, meine sozialen Kontakte sind eigentlich jetzt nur noch in der Familie. Alle
anderen, wir hatten frither auch mal eine gréfsere Clique, da kommt nattirlich
niemand mehr. Wir kommen ja auch nirgends mehr hin. Also, am Anfang kam

noch mal jemand, aber dann sitzen die da und merken, man kann sich hier nicht

mehr unterhalten. Es ist denen alles zu kompliziert geworden. Und mir auch,
muss ich sagen. [...JUnd jemand besuchen / Und dann waren wir dieses Jahr mal

im Frithjahr bei ihrem Cousin. Es war ihr Lieblingscousin, [...] Den hat sie jetzt in-

zwischen mit Sie angesprochen. Also hat sie nicht mehr gekannt. Und dann

brauchen wir natiirlich auch nicht mehr hin. Also, und da war es auch schon so,
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die ganze Zeit, wo wir dort waren, ging es nur gut, wenn sie mich gesehen hat.
Also, wenn ich in einem anderen Zimmer war, ist sie sofort gerannt gekommen.

Wo ist er denn? Also, das kénnen wir dadurch sein lassen jetzt.” (117: 34)

VERANDERUNGEN DER SOZIALEN KONTAKTE UND ZUNEHMENDE SOZIALE ISOLATION

Die Demenzerkrankung der Partner*innen fiihrt zu enormen Veranderungen im sozialen
Netzwerk des Ehepaars. Die Erkrankten ziehen sich mehr und mehr ins Innere zurtick, was
die sozialen Kontakte beider Partner*innen einschrankt und Beziehungen nach aulien
schwacht. Gleichzeitig zeigt das soziale Umfeld ablehnende und unsichere Reaktionen auf

demenzbedingte Verhaltensweisen, dies flihrt zu einem weiteren Riickzug des Paars.

Zudem tun sich die pflegenden Partner*innen schwer, eigene Freundschaften aufrecht-
zuerhalten oder Uberhaupt anderen Menschen aullerhaus zu begegnen, da oftmals
alternative Betreuungsmoglichkeiten fehlen. Die wenigen verbleibenden Kontakte be-
schranken sich auf einen kleinen Kreis von Vertrauten, die mit der Situation umgehen
kdnnen. Manche neuen Bekanntschaften entstehen zwar im Rahmen der hauslichen
Pflege, jedoch sind die meisten Interviewten zunehmend isoliert. Das geschieht in einem

schleichenden Prozess.

5.3 Unterstltzungsnetzwerke

Einsamkeit geht haufig mit der Wahrnehmung einer mangelhaften sozialen Unterstiit-
zung einher (Garay et al. 2024; Holt-Lunstad 2022: 195). In diesem Kapitel werden daher
die Unterstitzungsnetzwerke der Befragten betrachtet. Nach der zusammenfassenden
Darstellung der Netzwerkkarten (Kap. 5.3.1) und einer allgemeinen Einfliihrung (Kap.
5.3.2) folgt ein Uberblick (iber die informellen (Kap. 5.3.3) und professionellen Netzwerke
(Kap. 5.3.4). Aufgrund des Umfangs werden diese Netzwerke (Familie, Freundesgruppen,
Nachbarschaften sowie stationdre Unterbringung, ambulante Dienste, Tagesgruppen,
Nachbarschaftshilfe, Selbsthilfe, drztliche Versorgung, Beratung und Schulung sowie an-
dere organisierte Hilfen) zusammen mit Beispielaussagen in den Anhdangen A16 und A17

ausfihrlich beschrieben.

Die Rolle der Sozialen Arbeit in der Unterstlitzung pflegender Angehériger wird aufgrund
des besonderen Forschungsinteresses gesondert im Kapitel 5.3.5 betrachtet, auch wenn

sie zur Kategorie professionellen Netzwerken zahlt.
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5.3.1 Zusammenfassung Netzwerkkarten

Bevor die informellen und professionellen Unterstiitzungsnetzwerke beschreiben wer-
den, gibt Abbildung 13 einen Uberblick iiber Personenkreise, die in den jeweiligen
Netzwerkkarten als Unterstitzung genannt und in drei Qualitatsstufen eingeschatzt wur-

den.

ZUSAMMENFASSUNG DER NENNUNGEN AUS 9 NETZWERKKARTEN

Freunde/Bekannte weniger wichtig Familie/Verwandte
Kinder/Geschwister

der Erkrankten 2

Verwandte 3

Freundesgruppe 3

sehr wichtig

Freund*in 2 .
Nichte 1. schwester 2
Sohn 4 Schwiegersohn 2
Freundin 5 Enkel 5
@T ochter 9
Amb. Pfl
Nachbarschaft 3 Amb. Flieae Ang::érig:r? o
Ehm. Tages-Gruppe 3 Gruppe 3

Kolleg*innen 2
24n-Kraft1 yausarztin 5

Sportgruppe 3
I Nachbarschaftshilfe 3  Haushaltshilfe 1

Verein 2

Kirche 2 Info, Beratung 1 Psycholog*in 1

Menschen/Stralke 1 i
Physio/Ergo 3

Nachbarschaft,
Verein/Beruf

Professionelle
Helfer*innen

Sonstige

Netzwerkkarte eig. Darstellung angelehnt an Achtfelder Netzwerkkarte, Friichtel et.al. 2013: 87 und Roh 2014: 3f.

Abbildung 13: Zusammenfassung Netzwerkkarten — Haufigkeiten und Qualitatsstufen
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Die Interviewten wurden gefragt, welche Personen sie unterstiitzen, wenn sie Hilfe be-
nétigen. Um einen ersten Uberblick (iber die Unterstiitzungsnetzwerke zu verschaffen,
wurden im Schaubild lediglich Haufigkeiten summiert; die speziellen Hilfetypen wie emo-
tionale, instrumentelle oder informelle Hilfen sowie Beziehungslinien zwischen den

Personen sind in dieser Darstellung nicht enthalten.

Die Abbildung weist darauf hin, dass die Familie die bedeutendste Unterstiitzung fiir die
Interviewten darstellt, wobei eigene Kinder und Enkelkinder nahezu in allen Fallen als
sehr wichtig eingestuft werden. In funf Fallen wird die Freundin als eine sehr wichtige
Bezugsperson genannt. Zudem sind professionelle Helfer*innen teilweise sehr wichtige
und haufig wichtige Unterstitzungsquellen. Auch Bekannte, Vereine und Nachbarn spie-

len eine Rolle in der Unterstiitzung.

5.3.2 Allgemein — ,,Es fillt schwer, um Unterstiitzung zu bitten.”

Wahrend Melanie keine Probleme hatte, Menschen um Unterstlitzung zu bitten, ist es
fiir die meisten Erzahlenden sehr schwer im sozialen Umfeld danach zu fragen oder pro-
fessionelle Hilfe zu organisieren. Sie kommen sich aufdringlich vor, wollen andere nicht
belasten oder haben ein schlechtes Gewissen, weil sie ja selbst in Rente sind und Zeit
haben. Zusatzlich muss Emma beispielsweise mit Vorwiirfen umgehen, weil sie sich vom
Pflegedienst helfen ldsst. Andere halten ihr vor: ,,Das wiirde mein Mann nie zulassen, dass
da fremde Frauen kommen zum Duschen”. Viele Befragte zogern und fragen nur bei Not-
und Extremsituationen um Hilfe - selten zur Ermoglichung eigener Freirdume. Die Belas-
tungen nehmen schleichend zu, am Anfang schaffen das die meisten noch gut und
verpassen moglicherweise den Zeitpunkt, Hilfe zu organisieren. Lina wurde am Ende alles
zu viel und Ingrid wollte lange selbst alles schaffen. Emma hasst den Satz, sie soll sich Hilfe
holen, denn das sei zwar lieb gemeint, aber es koste unheimlich Uberwindung. Corinna
findet es schwer, denn viele Menschen aus dem Bekanntenkreis bieten zwar Unterstit-
zung an, das seien jedoch oft nur leere Worte und funktioniere nicht: ,[viele] rede[n] blof}
davon, aber kommen tut nichts". Sie brdauchte konkrete, flexible und zuverlassige Unter-
stlitzung, wo sie nicht viel organisieren muss und von Menschen, die auch mal von sich
aus auf sie zukommen. Anna bevorzugt daher Hilfe von institutionellen professionellen
Stellen, da der Zugang einfacher und geregelter ist als bei ,irgendwelchen” Bekannten.
Sie flihlt sich von Profis ,abgeholt” und ,sehr verstanden®, denn sie sind dafiir da, kennen
sich aus, sind zuverldssig und werden dafiir bezahlt. Die informellen freundschaftlichen
Betreuungen dagegen funktionieren haufig nicht, meist muss Anna dabeibleiben, weil die
Bekannten unsicher im Umgang mit der Demenz sind. (112: 49-50, 188, 190, 206; 113: 81-
83;112-114;114: 116-117; 115: 68, 75, 311, 313-319; 116: 35-38, 110-114; 119: 45)
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SCHWIERIGKEIT, UM UNTERSTUTZUNG ZU BITTEN

Viele Befragte finden es allgemein schwierig, um Unterstlitzung zu bitten, da sie sich auf-
dringlich vorkommen oder andere nicht belasten wollen. Haufig wird nur in Extremfallen
um Hilfe gebeten, ungern und selten zur alltdglichen Entlastung oder fiir eigene Frei-
raume. Die Belastungen werden schleichend mehr, und lange versuchen die Befragten
alles selbst zu schaffen. Viele Unterstilitzungsangebote des Nahraums bleiben unkonkret,
unzuverlassig oder erfordern von den Interviewten mehr Aufwand. Teilweise werden da-
her professionelle Hilfen bevorzugt, da diese geregelter sind als informelle Unterstiitzung

durch Bekannte.

5.3.3 Informelle Unterstiitzung

In der informellen Unterstltzung (vgl. A16) stehen primar Familiennetzwerke im Vorder-
grund, die in 63 Codierungen angesprochen werden. Auf die Frage nach Personen, die
die Befragten unterstiitzen, wenn sie Hilfe brauchen, wird nahezu immer zuerst und am
haufigsten die eigene Familie genannt. Auch die informelle Unterstitzung durch
Freund*innen (35 Codes), durch Vereine und Gruppen (24 Codes) sowie durch Nachbar-

schaften (20 Codes) wird von den Interviewten thematisiert und hier kurz beschrieben.

Die Ergebnisse (vgl. A16) zeigen die zentrale Bedeutung der familidren Unterstiitzung flr
die Interviewten. In acht von neun Interviews wird betont, wie wichtig und wertvoll diese
Unterstltzung, wie regelmalige Besuche, Hilfe bei der Pflege, Betreuung, oder Hilfe bei
burokratischen Angelegenheiten, fir sie sind. Meist sind Tochter und/oder S6hne die
wichtigsten Bezugspersonen und teilweise sind auch Enkelkinder in die Pflege eingebun-
den. Nur eine Interviewte, die keine eigenen Kinder hat, nennt die Freundin vor der
Schwester als wichtigste Unterstiitzerin. Die Familie steht sowohl praktisch als auch emo-
tional und vor allem in Notfallen bei. Jedoch ist diese Unterstlitzung meist nur moglich,
weil die Familienmitglieder in der Nahe wohnen und bei Bedarf schnell einspringen kon-
nen. Es gibt auch Falle, wo die Unterstiitzung aufgrund von raumlicher Distanz, berufliche

Verpflichtungen oder angespannten Beziehungen schwierig ist.

Einige Befragte berichten von Unterstiitzung durch Geschwister, wobei die Qualitdaten
dieser Hilfen stark variieren. Wahrend manche aktiv helfen, ziehen sich andere zurtick,
weil sie nicht mit der Demenz umgehen konnen oder selbst belastet sind. Familidre Be-
ziehungen sind oft komplex und Konflikte innerhalb der Verwandtschaft belasten die

Befragten zusatzlich.

Insgesamt ist jedoch die familidre Unterstltzung fir fast alle Befragten unverzichtbar, um

den Alltag mit ihren demenzerkrankten Partner*innen bewaltigen zu kénnen.
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Die Befragten sprechen drei weitere Bereiche der informellen Unterstiitzung an: Freund-
schaften, Nachbarschaften und Gruppierungen, wobei organisierte Gruppen im Kontext

der Pflege dem Professionellen Netzwerk zugeordnet sind.

Freundschaften sind primar eine emotionale Unterstitzung fir die Befragten. Oft wird
eine einzelne Freundin als besonders wertvoll hervorgehoben, da sie die Situation kennt
und Verhaltensweisen der MmD versteht und akzeptiert. Freund*innen héren sich Sor-
gen und Probleme der Interviewten an, insbesondere wenn diese ihre Familien nicht
belasten wollen. Freundschaften ermdglichen Gelegenheiten fiir Auszeiten, wie gemein-
same Theaterbesuche. Sie leisten selten praktische pflegerische Hilfe oder (ibernehmen
alleinige Betreuung in umfassender Weise. Dies liegt teilweise an den speziellen Anforde-
rungen der Pflegebediirftigkeit, die viele Freunde tUberfordern. Jedoch reduzieren sich die

Freundeskreise stark (vgl. Kap. 5.2).

Nachbarn und der Nahraum spielen eine wichtige Rolle bei der Unterstiitzung im Alltag.
Auch wenn praktische Hilfe selten in Anspruch genommen wird, ist es fiir die Befragten
wertvoll zu wissen, dass in Notfdllen Menschen in ihrer ndheren Umgebung fiir sie da
waren. Zudem tragen emotionale Unterstitzung, Verstandnis und aktives Interesse und
Nachfragen seitens der Nachbarn wesentlich dazu bei, dass sich Betroffene gesehen und
eingebunden fihlen. Gruppen und Vereine, wie Sportvereine oder Kirchengemeinden,
bieten den Befragten eine wertvolle Abwechslung zum Pflegealltag. Sie ermdglichen nicht
nur korperlichen Ausgleich mit Sport oder Trost und Kraft durch Spiritualitdt, sondern
auch ein Gefiihl der Gemeinschaft und Zugehdorigkeit. Allerdings ist die Teilnahme oft
schwierig, da zufriedenstellende Betreuungsmoglichkeiten fehlen. Manche Befragte fiih-
len sich in Gruppen zerrissen, da ihre Gedanken bei der Situation zu Hause sind. Die
gemeinsame Teilnahme mit den Erkrankten an Gruppenangeboten kann fiir Pflegende

eine zusatzliche Belastung darstellen.

INFORMELLE UNTERSTUTZUNG

Fast alle Interviewten nannten zuerst die Familie als wichtigste Unterstiitzung, insbeson-
dere Kinder und Enkelkinder. Diese leisten sowohl praktische als auch emotionale Hilfe,
die in den meisten Fallen unverzichtbar ist, um den Alltag mit ihren demenzerkrankten
Partner*innen zu bewaltigen. Freundschaften, Nachbarschaften und Gruppen bieten den
Befragten primar emotionale Unterstlitzung und Gelegenheiten fiir soziale Kontakte.
Auch wenn praktische Hilfe seltener in Anspruch genommen wird, tragt die emotionale
Nahe und das Gefiihl, im Notfall auf andere zdhlen zu kbnnen, wesentlich zum Wohlbe-
finden bei. Jedoch ist die Teilnahme oft schwierig zu organisieren und soziale Einbindung

erodiert.
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5.3.4 Professionelle Unterstiitzung

Es folgt nun ein Uberblick tiber die formelle und professionelle Unterstiitzung im Pflege-
und Begleitungsalltag der Befragten aus den Beschreibungen, die im Anhang Al17 zu
finden sind. Es wurde analysiert auf welche professionellen Netztwerke die Erzahlenden
zuriickgreifen konnen, was sie daran hindert und was sie vermissen. Dabei werden auf
stationdare Unterbringung, ambulante Hilfen, Betreuungsangebote, organisierte
Nachbarschafshilfen sowie Austausch-, Beratung- und Schulungangebote, Begleitung
durch Arzt*innen oder selbst bezahlte Hilfen angesprochen. Auf die Unterstiitzung im

Feld der Sozialen Arbeit wird im Folgekapitel (Kap. 5.3.5) ausfiihrlich eingegangen.

Die stationare Unterbringung in Heimen wird kaum in Betracht gezogen und lange abge-
lehnt, hauptsachlich wegen negativer Vorstellungen oder weil die Demenzkranken das
nicht mochten. Es werden zudem von heftigen Schwierigkeiten bei Klinikaufenthalten be-
richtet. Die Erkrankten sind teilweise stark verunsichert und aggressiv und das
Klinikpersonal ist mit der Demenz lberfordert, weil es zu wenig geschult ist und Kapazi-
taten in Kliniken fehlen. Kurzzeitpflege wird als Unterstitzung genutzt, jedoch gibt es hier

wenige Platze und organisatorische Probleme.

Ambulante Hilfen werden unterschiedlich akzeptiert. Es gibt Befragte, die insbesondere
die Unterstitzung bei der Korperpflege schatzen. Andere verzichten darauf, weil die am-
bulanten Dienste viel kosten und die Dienste zu wenig Zeit, Kontinuitat und Flexibilitat
fiir die notwendige Pflege der Demenzkranken zur Verfligung haben. Die Befragten schat-
zen vor allem die knappen Gesprache mit den Fachkraften sehr und sehen grofies
Potential im Ausbau solcher Gesprache und der Begleitung und die Beratung vor Ort, um
langfristig eine hohe Qualitat der hduslichen Pflege zu garantieren. Hierfiir braucht es je-

doch deutlich mehr Zeit und Ressourcen.

Auch die Tagespflege / -betreuung wird sehr unterschiedlich angenommen. Einerseits
wird sie kategorisch abgelehnt, andererseits schatzen Beflirworter*innen die gewonne-
nen Freirdaume, um sich von den Belastungen zu erholen und Termine wahrnehmen zu
konnen. Anfangs ist es schwierig die Erkrankten an die fremde Umgebung zu gewdhnen,
es braucht kompetente Fachkrafte und gute Konzepte, Routinen und genug Zeit, damit
Erkrankte und Pflegende das Angebot akzeptieren. Organisierte Nachbarschaftshilfe ist
eine wichtige Unterstltzung, da sie regelmaBig Freiraume ermoglicht. Viele Befragte
nutzten die Moglichkeit und wiirden sie noch mehr nutzten, sobald Kapazitdten bei den
Anbietern frei werden. Andere nutzen diese Unterstiitzung nicht, weil die Erkrankten ka-

tegorisch Fremde Personen ablehnen.
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Selbsthilfegruppen fiir Angehorige werden von einigen Befragten genutzt und sind wich-
tige Orte fur Austausch und Unterstltzung. Sie ermodglichen es, offen Uber die
Herausforderungen zu sprechen und verstanden zu werden in den alltdglichen Heraus-
forderungen. Neben der emotionalen Starkung werden hier auch wertvolle praktische
Informationen ausgetauscht. Die Teilnahme kann Uberwindung kosten, wird oftmals
nicht genutzt, kann aber wesentlich bei der Bewaltigung der Situation helfen. Ebenso ist

die psychologische Unterstiitzung fiir Einzelne eine wichtige Ressource.

Grundsatzlich sind die Befragten mit der arztlichen Versorgung zufrieden, wenn es bei-
spielsweise um Rezepte und Behandlungen geht. Es gibt jedoch groBe Enttdauschungen
im Hinblick auf Demenz, da Hausarzt*innen oft nicht ausreichendes Wissen und kaum
Zeitressourcen fur notwendige Aufklarung haben, ebenso wenn Betroffene sich vom
MDK herzlos abgefertigt fiihlen. Nur wenige Arzt*innen fragen nach dem Wohl der An-
gehorigen. Die Befragten fiihlen sich primar dann verstanden und ernstgenommen, wenn
Arzt*innen Zeit fir Gespriache haben, zuhéren, Fachwissen im Kontext der Demenz auf-
weisen, ausreichend erreichbar sind oder notwendige Hausbesuche machen. Insgesamt
zeigt sich, um Angehorige zu entlasten und dauerhaft fir die belastende Pflege zu star-
ken, braucht es bessere und flaichendeckende Schulungen und geniigend Finanz- und

Zeitressourcen der Hausarzt*innen.

Beratungs- und Schulungsangebote werden sehr unterschiedlich genutzt. Wenige Be-
fragte nehmen an Fortbildungen teil, finden diese jedoch sehr wertvoll, um besser mit
der Krankheit umgehen zu kénnen. Manche nutzen diese Angebote nicht, da sie keine
Zeit daflir aufbringen kdnnen oder die Angebote nicht kennen. Fir eine Befragte spielt
das Internet eine wichtige Rolle, um sich zu informieren und eine weitere lasst sich von

Fachkraften vor Ort pflegerisch schulen.

Angehdrige organisieren teilweise privat bezahlte Pflegekrafte, Haushaltshilfen oder Be-
treuungspersonen, da die reguldren Pflegedienste ihren Bedarf nicht abdecken kénnen.

Zudem werden manchmal Hilfsmittel wie Uberwachungskameras genutzt.

PROFESSIONELLE UNTERSTUTZUNG

Die Befragten nutzen professionelle Hilfsangebote unterschiedlich intensiv. Wahrend ei-
nige positive Erfahrungen mit ambulanten Pflegediensten und Tagespflege gemacht
haben, wird die stationdare Unterbringung in den meisten Fallen abgelehnt. Haufige Kri-
tikpunkte an der professionellen Unterstltzung betreffen die fehlende Kontinuitdt und
Flexibilitat der Angebote sowie die unzureichende Zeitressourcen der Fachkrafte fir Ge-

sprache. Insgesamt besteht ein grofler Bedarf an Austausch, besser geschulten
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Fachkraften (im Hinblick auf Demenz), flexiblen Betreuungsangeboten und einer starke-
ren Berlicksichtigung der Bedurfnisse der pflegenden Angehdérigen in der professionellen

Unterstltzung. GroRRes Potential sehen einige Interviewte in der ambulanten Begleitung.

5.3.5 Soziale Arbeit: Eine unbekannte Akteurin

Die Frage nach Moglichkeiten und Grenzen der Sozialen Arbeit, um die Befragten zu un-
terstlitzen, konnte nur schwer beantwortet werden. Viele Interviewte zogern mit der
Antwort oder kdnnen sich nicht konkret vorstellen, wie Soziale Arbeit sie unterstitzen
kann. So fiihle sich Walter zwar als billige Pflegekraft, aber er wisse nicht, wie Soziale
Arbeit da helfen kénne (117: 142-143, 163-165, 178). Einige verwechseln oder vermischen
Pflege und Soziale Arbeit. Diese Irritationen kommen bei keiner anderen Frage vor, was
daran liegen kénnte, dass die Befragten kaum Kenntnis von den Unterstltzungsmoglich-
keiten der Sozialen Arbeit haben, die Handlungsfelder mit anderen Disziplinen
Uberschneiden oder Soziale Arbeit wenig in diesem Feld prasent ist. Dennoch wird an 49
Stellen die Soziale Arbeit thematisiert. Die Befragten weisen auf Mdéglichkeiten der Sozi-
alen Arbeit sowohl auf individueller Ebene als auch auf Makroebene hin und sprechen

zudem die Grenzen an.

Anna, die selbst in diesem Bereich tatig war, betont die Wichtigkeit der Sozialen Arbeit,
insbesondere bei der Betreuung der Erkrankten oder als Ansprechpartner*innen fir Fra-
gen (112: 130-134, 185-188). Sie bevorzugt generell die Unterstlitzung durch offizielle
Stellen, da Profis geschult sind und die Hilfen geregelter sind (112: 130-134, 185-188). Ei-
nige Befragte (Anna, Ingrid und Emma) betonen, dass passgenaue Angebote und gute
Konzepte der Betreuungsangebote wichtig sind (112: 193-200; 114: 67-70, 70, 138-139,
173-175, 176-177, 178-181; 115: 75, 107-109, 264-269, 288-291). So traumt Anna von ei-
ner Betreuungsgruppe auf einem Bauernhof fir Karl. Fir sich selbst brauche sie vor allem
Freirdume, die von der sozialen Arbeit durch eine zufriedenstellende Betreuung ihres
Partners ermdglicht werde. Das will auch Emma (112: 193-200; 115: 204, 205-222, 271-
281, 301-307, 311, 313-319, 343-347).

Ingrids eigene Bedurfnisse wurden in den vielen Pflegejahren nie gesehen, es habe nie
jemand danach gefragt (114: 67-70, 70, 178-181). Viele Befragte betonen, dass die Soziale
Arbeit vor allem Zeit und Ressourcen flirs Zuhoren braucht. Dabei ist es wichtig, dass
Fachleute, die sich mit der Demenz auskennen, auf die Menschen in ihrem Wohnumfeld
zugehen, Angehorigengruppen begleiten, telefonisch flr Fragen zur Verfligung stehen,
einen sachlichen Uberblick behalten, informieren, Hilfen vermitteln und helfen, Netz-
werke aufzubauen (114: 138-139, 173-175; 115: 35, 204, 205-222, 271-281, 301-307, 311,
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313-319, 343-347; 116: 356-357, 358-361, 363-365). Es braucht Ermutigung sowie Unter-
stlitzung und engmaschigere professionelle Begleitung der pflegenden Angehdérigen, um
Qualitat der Pflege der Demenzkranken zu Hause zu garantieren und letztendlich Kosten
zu sparen (114: 138-139, 173-175). Ingrid und Melanie stellen Soziale Arbeit und das Ge-
sundheitswesen gleichauf und wiinschen sich hin und wieder eine Stunde Massage auf
Rezept, um Kraft zu tanken und weitermachen zu kénnen (114: 138-139, 173-175; 118b:
36-43).

Emma findet unser Sozialsystem grundsatzlich sehr gut, hebt jedoch hervor, dass politi-
sche Entscheidungen auf Grundlage der Bedirfnisse und der Expertise der Pflegenden
getroffen werden sollten (115: 35, 301-307). Es braucht neben gezielteren staatlichen An-
strengungen, demenzgeschulte Fachkrafte zu mobilisieren, auch den Abbau von
sozialbehordlichen Hindernissen, die ihren Alltag enorm erschweren (115: 35, 301-307).
Sie bendtigt beispielsweise eine Berechtigung fiir einen Behindertenparkplatz, die ihr ver-
weigert wird, da Hans-Peters Herzinsuffizienz und Demenz dafiir nicht ausreichen. Seine
Beeintrachtigung wirke sich jedoch praktisch vergleichbar schwerwiegend aus wie eine
Lahmung (115: 35, 301-307). Und Melanie wiinscht sich auf politischer Ebene eine Aner-
kennung der Pflegeleistung der Partner*innen beispielsweise durch bessere finanzielle
Hilfen (118a: 25; 118b: 36-43). So sei es ein Unding, dass fremde Personen der Nachbar-
schaftshilfe oder Pflegedienste von der Kasse mehr bekommen als Angehorige, die die
Hauptlast tragen (118a: 25; 118b: 36-43).

Grenzen der Sozialen Arbeit liegen laut Anna in der direkten Beziehung zwischen ihr und
ihrem Mann, die sie selber leben muss und von der sie sich auch selbst nach und nach
verabschieden muss (112: 208-212, 215-220). Sie kann sich zwar beraten und begleiten
lassen, aber die Beziehung muss sie gestalten. Das sei menschliches Wachstum, das nicht
von der Sozialen Arbeit abgenommen werden kann (112: 208-212, 215-220). Auch Emma
denkt, dass ihr die psychische Belastung niemand abnehmen kann (115: 75,311, 313-319).
Die Unterstlitzung zu Hause ist nur situationsbedingt moglich, bei Schwerstpflegefillen
sieht Corinna die Grenze der begleitenden Sozialen Arbeit zu Hause (116: 356-357, 358-
361, 363-365).

Insgesamt wiinschen sich die Befragten von der Sozialen Arbeit mehr Zeit, gezielte Be-
gleitung, Moglichkeiten flir Freirdume zur Regenerierung, passgenaue Betreuungs-
angebote fir ihre Partner*innen sowie politisches Engagement (112: 130-134, 185-188;
193-200; 114: 67-70, 70, 138-139, 173-175, 176-177, 178-181; 115: 75, 107-109, 204, 205-
222,271-281, 264-269, 288-291, 301-307, 311, 313-319, 343-347; 116: 356-357, 358-361,
363-365; 119: 101-104).
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ROLLE DER SOZIALEN ARBEIT

Die Befragten kdnnen sich die Rolle der Sozialen Arbeit in der Unterstlitzung pflegender
Angehoriger schwer vorstellen, was auf eine mangelnde Kenntnis (iber die Moglichkeiten
oder geringe Prasenz in diesem Bereich hinweist. Einige verwechseln Soziale Arbeit und
Pflege oder haben keine konkreten Vorstellungen Uber Soziale Arbeit, denn sie haben
eher Kontakt zu Arzt*innen oder Fachkréften aus dem Pflegesystem. Diese haben jedoch
ungeniigend Zeit und der Fokus liegt auf den Bediirfnissen der Erkrankten. Dennoch wird
die Bedeutung der Sozialen Arbeit anerkannt, insbesondere in der (psychosozialen) Be-
gleitung der Pflegenden in der hauslichen Pflege. Die Befragten betonen zudem die
Notwendigkeit von passgenauen Betreuungsangeboten fiir die Erkrankten, um Frei-
raume, Regeneration und soziale Teilhabe fiir die Pflegenden zu ermdoglichen. Insgesamt
wiinschen sie sich genligend Zeit und Ressourcen vor allem fiir Gesprache sowie férder-

liche Strukturen und politisches Engagement, um diese Unterstiitzung zu ermdoglichen.

5.4 Die Partnerschaft verandert sich

Alle Befragten sprechen Uber ihre Partnerschaft und 64-mal wurden Aussagen dazu co-
diert. Dabei wird offenkundig, dass sich die Partnerschaften durch die Demenzerkrankung
vielfaltig und tiefgreifend verandern. Neben Rollenverdanderungen, Veranderungen der
Kommunikation und Sexualitat, werden auch deutliche Ambivalenzen in empfundenen

Qualitaten emotionaler Erflillung beschrieben.

5.4.1 Veranderungen und Abschied der gewohnten Beziehung

Rollenwandel

In den Erzahlungen wird erkennbar, dass sich Verantwortlichkeiten und Rollen stark ver-
andern. Die Erkrankten werden stetig unselbststandiger und ,delegieren [ihr] Leben” an
die Partner*innen, diese wachsen in die neue Rolle hinein und managen den Alltag fir
beide (112: 5, 7, 12-13, 19; 114: 13, 26; 116: 245-248; 119: 56-60, 66). Das bedeutet auch
ungewohnte und neue Aufgaben zu Gibernehmen. Beispielsweise kiimmern sich mehrere
Befragte nun um biirokratische Angelegenheiten, um den Haushalt oder um haustechni-
sche Probleme, was sie vorher nicht taten (112: 162; 114: 79-80; 115: 185-190, 192; 117:
107; 118b: 122-125). Entscheidungen allein zu treffen, fallt vielen schwer, auBer Melanie,
die das schon immer tun musste (118b: 122-125; 113: 144-147), einige sind jedoch Uber-
fordert (18b: 122-125; 115: 193-194). Lina ging es anfangs gar nicht gut in der neuen Rolle,
denn friiher sei der neun Jahre dltere Lothar immer ,Chef” und ihr Uberlegen gewesen.

Die Rollen drehten sich um und sie musste nun den Ton angeben. Sie musste ihn sogar

106




RW

Ergebnisse der eigenen Erhebung: Themenbasierte Analyse *U

einsperren, dass er nicht wieder weglauft, was die Beziehung belastete. Lina meint, sie
habe keine Chefqualitaten und sei eher eine Mitlauferin, aber die neue Rolle sei alterna-

tivios gewesen (119: 59-62).

Die Erkrankten sind stark auf ihre Partner*innen fixiert und auf sie angewiesen (116: 250-
253). Walter bemerkt, er wird die Rolle als ,Betreuer und Pfleger” auch auf den wenigen
Familienfeiern ,nicht los“ (117: 129-131). Lina fihlt sich ,furchtbar” und es fallt ihr schwer
den Partner an den ,Zuversorgenden” zu verlieren (119: 28, 66). Rollenveranderungen

gehen meist mit dem Abschied der vertrauten Beziehung einher (114: 9; 119: 66).

Das ,,Schwerste” an der Demenz ist flir mehrere Interviewte, sich von der gleichrangigen
Partnerschaft zu verabschieden. Es ist ein ,,Abschied auf Raten”. Sie erkennen, was alles
nicht mehr geht, und sie missen die ,,erwachsene” geliebte Person loslassen und Erwar-
tungen ,begraben” (112: 19, 140, 221-222; 115: 243-244; 119: 28, 66). Ingrid sagt dazu:
»lch habe mir gesagt, ich bin verheiratet, aber ich habe keinen Mann. Du hast ein Kind
und das tust du einfach lieben und pflegen. Du hast keinen Mann mehr [...]“ (114: 78). Er
war ,nicht mehr meine groRe Liebe, sondern [der] Mensch, den ich bis zum Schluss ge-
liebt habe. Aber halt [...] ein Kind liebt man auch” (114: 85). Hugo wurde plotzlich sehr
eifersiichtig auf die Enkel, sie waren fir ihn Konkurrenz um die Aufmerksamkeit der Oma
(111b: 4-7). Die Entwicklungen machen die Erzdhlenden traurig und witend. So fallt es
Corinna sichtlich schwer lGber die Verdanderungen zu sprechen: Sie splire zwar, da sei noch
eine Beziehung, aber die Pflege und die Krankheit lassen ,das Andere fast gar nicht mehr
zu“ (116: 15-19, 49-62), und die ,,Partnerschaft in dem Sinn (...) besteht (...) NICHT mehr.
[...] MICH gibt es nicht mehr. (...)“ (I116: 249). Durch die Erkrankung werden eigene Be-
dirfnisse automatisch hintenangestellt (114: 160-163). So habe auch Ingrid wahrend der
Pflegephase bis lange nach Herbes Tod nicht mehr in Ich-Form gedacht (114: 18).

Im Hinblick auf Verdanderungen berichten einzelnen Erzahlende von Entwicklungen bei
Ehekonflikten. So haben Herlinde und Josef friher sehr viele Kleinigkeiten ,ausge-
kampft“, was heute nichts mehr bringe, sie gebe ihm einfach Recht, um Konflikte zu
vermeiden (113: 143, 144-147). Ahnliches berichtet auch Walter (117: 95).

Innige Momente und gemeinsame Aktivitdten werden weniger

Im Gegensatz zu 119 codierten Herausforderungen, 55 Hinweisen auf Belastungen und
20 Gewaltsituationen werden von den Befragten insgesamt nur 12 ,schéne” Situationen
im Alltag der Pflege- und Betreuung angesprochen. Am haufigsten sind dies gemeinsame

Aktivitditen des Paares auBerhaus wie Spaziergiange, Naturerlebnisse oder
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Konzertbesuche. Die Befragten schatzen gemeinsame innige Momente, wobei es auch

schmerzt, dass diese weniger werden und sich verandern.

Martha und Hugo genossen anfangs der Erkrankung noch gemeinsame Spaziergange und
Kirchenbesuche, aber spater wollte Hugo das dann nicht mehr (111b: 146-146). Auch fir
Walter sind Spaziergdnge die taglichen ,Highlights”, bei denen die beiden die Natur ge-
nieBen und Hand in Hand gehen (117: 23-26). Emma kann trotz des groBen Aufwands
aufgrund Hans-Peters Rollstuhl hin und wieder nachmittags im Strandbad entspannt auf
einer Liege lesen, wahrend Hans-Peter das Treiben um sie herum beobachtet (115: 42-
47). Das und die taglichen Spaziergange und Cafébesuche tun Emma sehr gut (115:23).
Insbesondere Lina schatzte gemeinsame Konzert- und Theaterbesuche, solange diese
noch moglich war, denn beide teilten die Leidenschaft fiir Musik und Kunst (119: 34-35).

Jedoch werden solche Aktivitaten mit Fortschreiten der Erkrankung weniger.

Anna freut sich Uber kleine Gesten von Karl, wenn er das Frihstiick richtet oder ihr bei
Konflikten beisteht, auch wenn er diese inhaltlich nicht nachvollziehen kann (112: 19, 21).
Herlinde freut sich Gber gemeinsame innige Momente, wenn Josef gute Phasen hat und
sie Uber vergangene Urlaube sprechen konnen (113: 53). Anna gefallt, wenn sie morgens
zu Karl ins Zimmer kommt und er sich riesig dariber freut (112: 19). Melanie versuchte
die Zeit mit Albert bestmdglich zu nutzen und genoss die gemeinsamen Zeiten auf der
Terrasse oder in der Sonne am Fenster. Sie schatzt sehr, dass sie ,einander gehabt [ha-
ben]” (118b: 132).

Auf die Frage nach schonen Alltagssituationen fallt es Corinna sichtlich schwer zu antwor-
ten. lhre Stimme wird briichig und sie weint. Sie sei eher wiitend darliber, dass die
schonen gemeinsamen Momente stark abnehmen. Zwischendurch erlebe sie aber schon,

dass da noch eine Beziehung sei (116: 49-50).
Die Kommunikation in der Partnerschaft verandert sich

Die meisten Erkrankten kdnnen sich immer weniger gut ausdriicken und verstehen (I111a:
138-141;115: 176), wodurch es zu Konflikten und Missverstandnissen kommen kann (113:
38, 166-167; 115: 60; 119: 22, 24). Selten wird beschrieben, dass Erkrankte ihre Partner*in-
nen nicht mehr erkennen (111b: 25; 114: 30, 125). Manchmal schauen die Erkrankten ,in
die Leere” und sind abwesend (116: 263, 293) oder vergessen, was gerade war (119: 9, 113:
166-167). Teilweise wird zu Hause kaum oder tagelang gar nicht mehr gesprochen oder
die Gesprache einseitig geflihrt; die Interviewten vermissen den Austausch und intellek-
tuelle Gesprache oder das gemeinsame Lachen (112: 142; 222; 114: 78; 116: 295-299, 328;
117: 10; 119: 66, 72). Friher sprachen Corinna und ihr Partner den ganzen Tag und heute
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,rede [sie] nichts mehr, auBer ,musst du auf die Toilette?“ (116: 328). Und Walter erklart,
den ganzen Tag nicht mit Gertraud reden zu kdnnen, kdnnte nicht schlimmer sein, als
wenn er ganz allein ware (117: 102-105). Nur bei Unterhaltungen tber frihere Zeiten sind
manche Erkrankte ,gut drauf” (112: 19; 113: 53). Interviewte brauchen zudem viel Geduld
und Nerven, um sich Dinge wiederholt anzuhoéren (112: 19; 117: 98-99) oder alltdgliches
wiederholt erklaren zu missen (112: 22; 115: 97) und Walter beklagt, oft rede er ,gegen
eine Wand“ (117: 10). Einige Erkrankte schimpfen viel, ,streiten vor sich hin“, werden laut
oder nutzen Schimpfworte, was vor der Erkrankung nicht vorkam - eine normale Unter-
haltung sei oft nicht moglich (112: 23; 114: 124; 117: 10, 167; 119: 30, 74). Mehrere

Erkrankte stellen viele Fragen und wollen sténdig etwas wissen (112: 5, 23; 117).

Es werden auch nonverbale Verstandigungen angesprochen, so kdnnen Erkrankte sich
zwar oft schwer ausdriicken, aber sie konnen Zeichen geben und Zeichen verstehen.
Manchmal nimmt Hans-Peter Emmas Hand, wenn sie nach dem Schneerdumen zurtick
ins Haus kommt, und streichelt sie, als wenn er sagen wollte, ich warme dir die kalte Hand
und sehe deine Mihen (115: 172). Umgekehrt nimmt Lina die Hand ihres schimpfenden
Mannes, um ihn zu beruhigen (119: 30, 74, 32). Walter merkt, wenn Gertraud zur Toilette
muss, da sie unruhig wird oder sich einschlieRt (I117: 14). Und Martha habe viel mit Hugo
»Mensch-Argere-Dich-Nicht“ gespielt und ihm vorgelesen, weil Gespriache nicht mehr

moglich waren (111a: 138-141). Emma betont:
,Kommunikation hat sich verdndert, die Liebe nicht”. (115: 167-172)

Eine liebevolle Kommunikation mit den Erkrankten, die sie verstehen, ist sehr wichtig, da
Schimpfen oder rechthaben wollen kontraproduktiv ist, Konflikte hervorrufen kann und
aufwihlt (112: 21; 113: 38; 117: 20; 118b: 35). Hilfreich ist es, den Erkrankten mit viel Liebe
und Geduld zu begegnen und Zuneigung zu zeigen, verbal und nonverbal, zum Beispiel
durch Berlihrungen. So hat Melanie Albert viel massiert oder mit ihm gesprochen, wenn
sie merkte es geht ihrem Partner nicht so gut, sie hat sich auch mal eine halbe Nacht mit
einem ,,Flaschle Wein” zu ihm gelegt und die Neuigkeiten aus dem Dorf erzdhlt und ihn
so beruhigt (118b: 27, 35, 166).

Korperliche Ndhe und Sexualitat

In den Partnerschaften verandern sich meist auch die korperliche Nahe und Sexualitat.
Einige Interviewte berichten, dass ihre demenzkranken Partner*innen keinen ,Drang”
mehr nach Sexualitat haben (111a: 134-137; 116: 291-293); wahrend andere berichten,
dass ihre eigene Anziehung und Leidenschaft mit Zunahme der Pflege abnimmt (112: 19;

114: 86-89). Eine altere Befragte merkt an, dass sie zwar keinen Sex mehr hatten, sondern
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kuscheln, was aber auch nicht untypisch sei mit 80 Jahren (113: 138-139). Partnerschaft
kénne auch ohne Sex funktionieren (I111a: 134-137). Eine Befragte lasst durchblicken,
manchmal finde noch Sex statt, aber es sei schwer fir sie, die Demenz auszublenden, und
der Sex finde auf einer anderen Ebene statt wie friiher (112: 19). Mehrere Paare haben
getrennte Schlafraume, um besser schlafen zu konnen, und berichten von morgendlichen
Zuwendungen, wie Kiissen oder in den Arm nehmen, was die Erkrankten oft freue (112:
19; 113: 24). Melanie habe ihren Mann jede Nacht gehalten (118b: 114-117) und Lina habe
Lothars Ohren gestreichelt, die sie immer schon mochte (119: 72, 74). Korperlichkeit
werde zartlicher und verantwortungsvoller und habe ,rein GAR nichts” mit Leidenschaft
zu tun (114: 86-89), was einige Erzdhlende jedoch sehr vermissen und dennoch aus Liebe
akzeptieren (112: 19; 114: 103-105; 118b: 113). Einzig bei Spaziergangen erlebet Walter
Augenblicke der Nahe, da gehen sie Hand in Hand (117: 26). Die Erzahlenden schatzen
Momente der Zartlichkeit, die noch vorhanden sind (115: 172; 116: 50-56; 119: 74) und
gleichzeitig sind sie traurig Gber die Veranderung. So erzahlt Corinna unter Tranen, Mo-
mente der Nahe ,(...) gibt es natirlich. Wir sitzen sehr viel auf dem Sofaund / (...). Jaer,
ich spiire schon, dass [..]Jnoch eine Beziehung daist/(...) aber (...) [...] manchmal streichelt
er mich dann (weint, Stimme bleibt weg)" (116: 50-56). Corinna vermisst die Zartlichkeit.

Sie werde von Theo weggeschoben und er habe keine Kraft dafiir (116: 291-293).

5.4.2 Ambivalente Beziehungsqualitdten: Liebe ist herausgefordert

Die Codierungen der Kategorie Qualitat sind thematisch sehr unterschiedlich. Eine Ana-
lyse in Anlehnung an eine Zufriedenheitsskala wie beispielsweise der RAS (Relationship
Assessment Scale), im Sinne von wie zufrieden sind die Befragten in ihrer Beziehung,
wirde den Umfang dieser Arbeit sprengen. Die Beziehungen zwischen den Paaren weisen
komplexe und ambivalente Dynamiken auf und sind einerseits gepragt von Zuneigung,
Akzeptanz und Verbundenheitsgefiihlen. Gleichzeitig sind die Beziehungen andererseits
erheblich belastet aufgrund der oben dargelegten Veranderungen und der resultierenden
mangelnden emotionalen Erflillung in Form von Nahe, Intimitat oder Selbstverwirkli-

chungsmaoglichkeiten.

Mehrere Befragte betonen, sie lieben oder mogen ihre Partner*innen (112 5, 19; 114: 86-
89;119: 48, 72, 74, 118), und fihlen sich mit ihnen stark verbunden (114: 9; 115: 119; I16:
15-19, 282-283, 363; 116: 259, 272-277; 119: 38-39; 72, 74). So habe Emma ihren Mann
aus Liebe geheiratet, sie liebe ihn noch immer und da kénne sie ,,so einen Menschen nicht
seinem Schicksal Giberlassen” (115: 119). Die Qualitat habe sich nicht verandert, auch sein
Wesen nicht, obwohl er ganz vieles nicht mehr kann. Er sei immer noch ihr Mann, wie er
auch friher war, hilfsbereit und liebevoll (115: 173-176, 177-184). Auch Herlinde schildert,
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ihre Liebe habe sich nicht gedndert, denn Josef sage ihr hin und wieder, dass sie eine tolle
Frau sei und er sie liebe, was sie gerne annehme (113: 138-139); das gebe ihr das Gefiihl:
»Ich bin nicht allein. Und er ist nicht allein. Es funktioniert” (113: 140-142). Und Lina sagt,
Lothar sei fur sie da gewesen, indem sie fir ihn sorgen konnte, dadurch habe sie sich nicht
allein gefuhlt (119: 114). Die Qualitat wird anders, aber nicht geringer, teilweise sogar in-
tensiver, weil die Erkrankten auf die Partner*innen angewiesen sind und diese fir sie
sorgen (111a: 144-145; 114: 90-91; 117: 94; 118b: 118-119, 126-127).

,Also, ich habe schon mit meiner Frau schon schwere Zeiten durchgemacht. Wir
waren auch schon mal kurz vor der Scheidung. Und jetzt muss ich sagen, ist sie
mir trotzdem immer noch wichtig geworden. Erstaunlicherweise, obwohl ich
blofs noch Arbeit mit ihr habe. Aber wenn ich sehe, es geht ihr gut, geht es mir
irgendwie auch gut. Also, das gehort schon auch dazu. Und (...) ja (...), das Geflhl
flr sie ist deswegen nicht schlechter geworden. Ich méchte sagen, dadurch eher
mehr. Ich weild nicht warum. Vielleicht kommt es da davon, dass man sich mehr

kiimmert.” (117: 95)

Die Liebe gibt einigen Interviewten Kraft, die gewohnte Partnerschaft loszulassen, und sie
hilft, Veranderungen zu akzeptieren und fir das Wohlbefinden des Erkrankten zu sorgen
(118b:113-117; 114: 133). Jedoch ist die Liebe herausgefordert, denn schleichend werden
Belastungen mehr und Erwartungen an die Beziehung missen aufgegeben werden; viele
Interviewte haben sich die Rentenzeit anders vorgestellt und sie vermissen ihre Part-
ner*innen (112: 21, 23; 112:137-138, 140, 141-142; 117: 102-103; 119: 28, 66). So vermisst
Anna ihren Partner, der sie ,,inspiriert und Halt gibt”“ und sein ,symbiotisches Verhalten”
erdrickt sie. Es sei nur ihre Kraft da und das mache ihr etwas aus (112: 21, 23; 112:137-
138, 140, 141-142). Die Stimmung zwischen den Paaren ,,ist manchmal ganz schlecht”
und konfliktbeladen und lasst kaum mehr Zuwendung zu (116: 35-37, 62; 119: 24, 28, 32,
114, 116) und gleichzeitig werden schone Situationen immer seltener (116: 49-50). Laut
Ingrids Erfahrungen aus der Selbsthilfegruppe, gibt es viele Pflegende, die ihre Part-

ner*innen irgendwann hassen, weil sie zur Last werden (114: 91).

In mehreren Interviews werden Ambivalenzen zwischen empfundenen Qualitaten der In-
timitat und emotionalen Erflillung beschrieben, wie am Beispiel von Walter deutlich wird:
Er spricht einerseits davon, dass sein Geflihl flr Gertraud aufgrund ihrer Hilfsbedirftig-
keit mehr geworden sei und es ihm dann gut gehe, wenn es ihr gutgehe (117: 95).
Andererseits spricht er im gleichen Abschnitt davon, dass es ihm inzwischen egal sei, wie
es ihr gehe (ebd.). Walter mag auch keine ,Happy Enden” in Filmen mehr und ertragt

keine Menschen, die zusammen lustig sind oder sich miteinander unterhalten, denn da
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merkt er immer, dass bei ihm nichts mehr normal ist und dass sie als Paar ,nichts Ge-

meinsames”“ mehr haben, was ihn belastet (117: 46, 102-103).

Corinna denkt manchmal tGiber Abschied und Tod nach und ist dabei gedanklich zerrissen
zwischen Trauer und einer moglichen ,Befreiung” ihrer Belastung (116: 375-379). Fir In-
grid ist ,alles zusammengebrochen”, als Herbe starb. Trotz der enormen Belastungen und
schweren Krankheit rechnete sie nicht damit und es ist ihr schwer gefallen, dass er ,,ge-
hen“ wollte (114: 76).

DIE PARTNERSCHAFT VERANDERT SICH

Demenzerkrankungen bewirken tiefgreifende und oft schmerzhafte Veranderungen in
Partnerschaften. Die Rollen und Verantwortlichkeiten in der Beziehung @andern sich, und
die Partner miissen sich an neue Realitdten anpassen, was oft mit erheblichen emotiona-
len und praktischen Herausforderungen verbunden ist. Besonders der schrittweise
Abschied von einer gleichrangigen Partnerschaft und die unzureichende Resonanz fallt

den Erzahlenden schwer. Dennoch betonen viele ihre intensive Liebe zu den Erkrankten.

Die Kommunikation wird durch die Demenz stark beeintrachtigt und nonverbale Verstan-
digung wird wichtiger. Dennoch vermissen die Befragten die Gesprache und den
Austausch, stattdessen missen sie viel Geduld aufbringen, um Alltagliches wiederholt zu
erklaren. Korperlichkeit und Sexualitat verandern sich, die Leidenschaft nimmt ab, wobei

neue Formen der Nahe, Zartlichkeit und Fiirsorge an Bedeutung gewinnen.

Die Erzahlenden erleben oftmals ambivalente Gefiihle und Qualitaten ihrer Paarbezie-
hung. Einerseits gibt es die starke Verbundenheit, gewachsen in langjahrigen
gemeinsamen Erlebnissen und der neuen Fiirsorgeaufgabe, andererseits wird ihre Liebe
herausgefordert durch enorme Belastungen und durch mangelnde emotionale Erfillung

und Intimitat.

5.5 Einsamkeit

Dieses Kapitel widmet sich dem Phanomen Einsamkeit, so wie es von den Befragten ver-
standen, erlebt und reguliert wird. Aufgrund der indirekten Herangehensweise (vgl. Kap.
3.1.1) und der Subjektivitat, ist es schwer, Einsamkeit zu identifizieren, geschweige denn
diese zu messen und valide darzustellen. Daher werden nun zuerst Aussagen der Erzah-
lenden auf Wortverstiandnis betrachtet (Kap. 5.5.1) und anschlieBend Hinweise auf
Einsamkeitserleben analysiert (Kap. 5.5.2). Dabei wird auf emotionale, soziale und prak-
tische Aspekte eingegangen. SchlielRlich wird der Umgang mit der Einsamkeit untersucht

und dabei Barrieren, Bewaltigungs- und Vermeidungsstrategien beleuchtet (Kap. 5.5.3).
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5.5.1 Wie wird das Wort Einsamkeit verstanden?
,Einsamkeit ist eine Wunde. Allein sein ist ein Blithen.” (119: 92)

Mehrere Befragte verstehen unter dem Begriff Einsamkeit die physische Isolation durch
das Getrenntsein oder den Verlust von Menschen. Andere interpretieren Einsamkeit als
schmerzhaftes emotionales Empfinden aufgrund von Uberforderung, Hilflosigkeit, Ver-
lassenheitsgefiinlen oder mangelnder emotionaler Erflllung. Es wird teilweise
unterschieden zwischen dem Alleinsein und der Einsamkeit. Alleinsein wird aus Sicht ei-
niger Pflegenden als positiv, starkend und erholsam gewertet, da demenzerkrankte
Partner*innen permanent intensiv auf sie fokussiert sind. Einsamkeit dagegen wird als
schmerzhaft und negativ wahrgenommen, da Einsamkeit mit fehlendem Austausch und
mangelnder Resonanz trotz Anwesenheit der Partner*innen assoziiert wird. (vgl. Kap. 4,
Tab. 4; sowie I11a: 160-161; 112: 163-164, 165-166, 167-168; 112: 171-172; 113: 200-205;
114:122-123; 114: 70-74; 115: 223-226; 116: 326; 117: 129; 118b: 154; 119: 92)

5.5.2 Einsamkeitserleben

Es geht in diesem Kapitel nicht darum, zu beurteilen, ob sich die Befragten nach einem
bestimmten Messwert einsam flihlen oder nicht. Es wird auch nicht in Skalen eingeord-
net, wie stark oder wie oft sie das Phanomen erleben. ,Wer sich einsam fihlt, ist einsam”,
und Einsamkeit kann dabei in einem Lebensbereich stark und in einem anderen gleichzei-
tig kaum empfunden werden (Noack 2022). Stattdessen soll analysiert werden, wie und
in welchen Situationen die Befragten Einsamkeit im Alltag erleben und ob moglicherweise

ein Zusammenhang mit der Situation rund um die Demenz der Partner*innen besteht.

Die 67 codierten Segmente der Kategorie Einsamkeitserleben verdeutlichen, dass Ein-
samkeit ein vielschichtiges Phdanomen ist, das durch eine Kombination aus emotionalen,

sozialen und praktischen Faktoren beeinflusst wird, die stark miteinander verwoben sind.

5.5.2.1 Emotionale Aspekte des Einsamkeitserlebens

Verdnderung der Person: Einsamkeit verandert die Person, so weil} Lina beispielsweise
nicht mehr, was mit ihr los ist, sie kann sich nicht mehr wie friiher von Herzen freuen und
hat ihre groRe Begeisterungsfahigkeit, auch fur die Kunst, verloren. Sie fuhlt sich ,jetzt

[wie] ein bisschen tot” (119: 100) und sie sagt, sie wird , komisch” und

,[elin bisschen jetzt wirklich wie so eine Alte, die eben zu viel allein ist, [was]
nicht gut [ist]. Nicht gut, dass der Mensch allein sei, heifst es schon in der Bibel.
Und ich bin aber da [...]Jgezwungen zu dem Alleinsein, zumindest abends. Und das

sind ja die interessantesten Dinge im Kulturbereich. [...] Ja, eigentlich (...) kann

113



RW

Ergebnisse der eigenen Erhebung: Themenbasierte Analyse *U

ich das gar nicht bewidiltigen. Die Antwort ist eigentlich, dass ich nicht mehr so
recht will. Dass ich merke, wie mein Lebenswille, mein Lebensmut schwinden, wie

mir die Freude ein bisschen abhandenkommt.” (119: 98)

Auch andere flihlen sich mehr und mehr deprimiert, verwirrt und niedergeschlagen und
mehreren fallt der Umgang mit anderen Menschen zunehmend schwer (112: 27, 135-136;
116; 117: 44, 102- 105).

Gefiihl der Hilflosigkeit und Uberforderung: Viele Befragte beschreiben Einsamkeit als
ein Uberwiltigendes, schmerzhaftes Gefiihl der Hilflosigkeit und der Uberforderung.
Anna flhlt sich beispielsweise alleingelassen und liberfordert, besonders in Extremsitua-
tionen oder wenn sich der Gesundheitszustand ihres Partners verschlechtert (112: 147-
148, 151-152, 163-164). Dann fihlt sie sich verloren und schafft es nicht allein aus dem
,Loch” wieder heraus (112: 176). Sie ist dann im ,Geflihlschaos” und sieht ,dann kein
Oben und kein Unten und gar nichts mehr” (112: 180). Ingrid beschreibt dhnliche Gefiihle
und ist ,,nicht nur einmal” Gberfordert und einsam in Notsituationen, beispielsweise als

der Keller mit Wasser vollgelaufen ist und der Partner ihr nicht helfen konnte:

,[...] Und dann setzt du dich auf die Treppe hin, das Wasser steigt und steigt und
steigt, [...] und dann weinst du, du schluchzt vor Weinen, weil du einfach / Du bist
SO allein, du bist so einsam, dass das Herz wehtut. [...] Ich KONNTE nicht mehr”
(114:113).

Auch Corinna fuhlt sich oft hilflos und ,furchtbar im Stichgelassen” und sagt: ,Ich denke
dann immer, warum hilft mir dann keiner weiter” (116: 38, 78). Sichtlich bewegt erzahlt

sie weiter, sie habe dann auch niemanden, der sie emotional unterstiitzt (116: 116-117).

Laut Ingrid haben Angehdrige mit der Zeit verlernt zu weinen, aber manchmal ,,iiber-
mannt” einen die Belastung so, dann kommen die Tranen und ,du kannst nicht mehr
aufhoren mit Weinen”, weil die ,,GANZE Einsamkeit, die GANZE / das ALLEINSEIN, dieses
Hilflose, das ist brutal, wie einen das Gberfallt” (114: 70-74). Phasen des Einsamkeitserle-
bens seien teilweise so heftig, dass man sie nie vergesse und sich noch Jahre danach gut
erinnern kénne (114: 110-111).

Emotionale Isolation trotz physischer Anwesenheit der Partner*innen: Viele Befragte
flhlen sich einsam, obwohl sie physisch nicht allein sind. Dies liegt haufig am vermissten
Austausch mit den Partner*innen, der fehlenden Resonanz oder an der permanenten Ab-
hangigkeit, die viele als ein ,,Gefangensein” ohne Losungsperspektive empfinden (114: 78;
112: 222; 116: 236-239, 326; 117: 129-131, 132-133, 116-117, 118-121). Corinna fihlt sich
beispielsweise einsam, weil sie ,mit keinem Menschen zusammen [ist] oder nur mit so

jemanden, der einfach eigentlich wenig gibt” (116: 326). Auch Walter fiihlt sich mehrmals
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die Woche ,,so richtig” deprimiert und allein, obwohl er oder gerade weil er den ganzen

Tag mit Gertraud zusammen ist:

LAber den ganzen Tag ist man ja allein mit ihr. Und man fihlt sich manchmal
schon alleine. Also man merkt, es fehlt einem schon was. Und zwar krdftig. Und
man weifs aber, man kann nichts éndern. Geht nicht. Was will ich machen? (...)”

(117:116-117, 118-121).

Er sagt, es sei zwar jemand da und trotzdem sei niemand da (117: 135-139). Walter fihlt
sich daher emotional einsam und ,SEHR eingeengt”, weil er mit seiner Frau ,nichts mehr
anfangen” kann, jedoch tagtaglich mit ihr in der Wohnung verbringt oder sie bei den we-
nigen Familientreffen auBerhalb der Wohnung so stark auf ihn fokussiert ist, dass er
selbst keine anderen Kontakte pflegen kann (117: 129-131, 132-133).

Wenn Anna allein zu Hause ist, kommt sie gut mit sich selbst zurecht und fihlt sich nicht

einsam, das ist sie nur wenn Karl da ist und sie sich hilflos und Gberfordert fuhlt:

,Wenn ich [.] hier auf meine Ehe, auf mein ganzes Leben achte, flihle ich mich im
Moment iiberfordert, tiberrollt von meinen Geftihlen [...] Sonst fiihle ich nicht so
Einsamkeit. Also ich fiihle mich, wenn er jetzt nicht hier ist, flihle ich mich nicht
einsam. Aber durch diese Gesamtpartnerschaftssituation, mein eigenes psychi-

sches Erleben, das ist Einsamkeit fiir mich (!11). [...]“ (112: 163-164).

Im Gegensatz dazu versichern einige Interviewte, dass sie gerade deswegen nicht einsam
sind, weil der Partner da ist. So sagt Herlinde: ,Ich bin nicht allein. Und er ist nicht allein.
Es funktioniert” (113: 140-142). Und Emma fihlt sich nicht einsam, wenn ihr Mann da ist,
zwar fehlt ihr der Austausch mit ihm, jedoch betont sie, dass er trotzdem noch ihr Partner
ist. Einsam flihlte sie sich nur einmal, als er im Krankenhaus war (115: 331-335, 336-339).
Ebenso erlebte Lina die Zeit, als Lothar noch lebte, nicht so schlimm wie heute. Sie sagt
dazu: ,Er war ja da. Er war nur verandert” und sie war ,IMMER irgendwie beschaftigt”
und abgelenkt durch die Pflegeaufgaben. Jetzt erst fiihlt sie sich ,,ganz allein und ,sinn-
los“ und hat viel Zeit ,zum Griibeln“, jetzt erst ist fur Lina Einsamkeit tragisch und spurbar
(119: 69-70, 72, 89-90, 92).

Trauer und Verlust: Der Verlust von geliebten Menschen spielt eine zentrale Rolle im Ein-
samkeitserleben von vielen Erzdahlenden. Zum einen sind das Zeiten, in denen sie an
verstorbene Angehdrige denken und sie vermissen, besonders dann, wenn Interviewte
die Einsamkeit stark mit dem Tod nahestehender Menschen verbinden (I11a 148-155,
156-157, 167-169; 118b: 154, 195; 119). Mit dem Versterben bricht zudem die zentrale

Aufgabe der pflegenden Partner*innen weg.
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Zum anderen erleben Interviewte Einsamkeit und Trauer, weil sich die Partner*innen
stark verandern und sie die Personen, wie sie friiher waren, vermissen. Sie sind traurig
Uber den schleichenden Verlust (vgl. Kap. 5.4). So gibt es bei Emma Tage der Einsamkeit
und Trauer, wenn ihr bewusst wird, was alles nicht mehr moglich ist, beispielsweise dann,
wenn die Tochter Filme von friher zeigt (115: 242, 243-246).

Einige Befragte betonen, sich nicht einsam zu fiihlen: Wenige Befragte versichern, sich
nicht einsam zu fiihlen. So antwortet Martha auf die zweimalige Frage nach dem Wort-
verstandnis der Einsamkeit, sie sei ,,eigentlich nie einsam gewesen [...] oder habe es nicht
herausgelassen” (111a: 158-161). Auch Melanie habe sich ,gar nicht so” allein gefiihlt
(118b: 141-142). Herlinde sei, wenn liberhaupt, nur kurze Momente einsam, da sie sich

beschaftigen konne und das Alleinsein dann vergesse (113: 213-215).

5.5.2.2 Soziale Aspekte des Einsamkeitserlebens

Mangelnder Austausch und Isolation: Der fehlende soziale Austausch und die zuneh-
mende Isolation (vgl. Kap. 5.2) verstarken das Einsamkeitserleben vieler Erzahlender (116:
328; 115: 228-234; 113: 195-197). So fihlt sich Anna allein, weil Menschen in ihrem sozia-
len Umfeld nichts héren wollen Uiber die Demenz und ihre Probleme (112: 56, 90) und sie
leidet, weil sie zu Hause ,,niemanden [hat], mit dem [sie] reden kann“. Ihr fehlen Aus-
tausch und Anregung (112: 222).

Ebenso fallt es Walter sichtlich schwer, dass er sich mit niemandem unterhalten kann. Die
Isolation sei ein schleichender Prozess gewesen, den er kaum wahrgenommen habe. Er
flhlt sich immer mehr allein, und vermisst sehr, gliicklich und unbeschwert zu sein. Er
merkt das daran, dass er keine Menschen mehr ertragt, die sich lustig miteinander unter-
halten (117: 102- 105). Ahnliches erzahlt Corinna, ihr geht es immer dann schlecht, wenn
sie irgendwo war und Leute getroffen hat: ,,Wissen Sie warum, weil (...) da splirst du wie-
der das Leben. Dann kommst du heim in dein Elend. [...], da brauche ich wieder ein zwei

Tage [...], da mein Kopfkino zu machen” (116: 313).

Verlust von Zugehorigkeit und Einbindung: Der Riickzug von Freunden, Familie und die
Veranderung sozialer Netzwerke verstarken die Einsamkeit. Wobei mit Familie in diesem
Kontext sehr selten eigene Kinder gemeint sind, sondern primar Geschwister oder wei-
tere Verwandtschaft. Oftmals fiihlen sich Befragte nicht mehr zugehorig, nicht mehr

gesehen und verstanden. Corinna beschreibt dazu

,lch sage mal, (Stimme verdndert sich), es gibt einen nicht mehr. Das ist immer
so mein Satz: Mich gibt‘s gar nicht mehr. Also so als Mensch, meine Bedlirfnisse
(...) (wirkt betroffen)” (116: 83-85).
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Sie flhlt sich bei Familienfeiern ausgeschlossen und ignoriert, weil sie und Theo aufgrund
der Demenz gemieden werden: , Alle haben es nett miteinander und reden miteinander
und tauschen sich aus und wissen alles voneinander - und mit uns redet keiner. (...)“ (116:
156). Corinna ist enttduscht und frustriert, denn sie und ihr Mann seien frilher immer
praktisch und emotional fiir alle da gewesen, und jetzt ist niemand fir sie da (116: 154).
Niemand erkundigt sich, wie es ihr geht oder wenn sie davon anfangt, wird das Thema
gewechselt (116: 320). Corinna versteht nicht, warum die Geschwister sich so abwenden,
und sie fuhlt sich als ,,AuRenseiter[in]“, obwohl sie friiher so verbunden waren (116: 233-
235; 236-239). Ingrid sagt zur Veranderung des Umfelds: ,,Du hast nichts mehr gehabt.
Ich war allein“ (114: 43-44). Einsamkeit wirkt dabei wie eine Spirale, denn das Gefiihl, dass
Menschen sich abwenden, bewirkt den eigenen Riickzug. Lina ist inzwischen selbst ,sehr

zurlickhaltend geworden”, weil sich Menschen zuriickgezogen haben (119: 92, 93-94).

Walter erlebt sich nur noch eingebunden und zugehdrig, wenn er kurz aus der Wohnung

rauskommt, beispielsweise beim Einkaufen:

,Ja,dort kenne ich zwar niemanden, aber bin irgendwie nicht mehr allein dort
[...], man gehort irgendwie dazu. [...] Andere gehen auch einkaufen. [...] Aber
wenn ich hier drinnen [in der Wohnung] bin, weifst Du genau, Du gehérst eigent-

lich nirgends mehr dazu. Du bist hier und gehérst nirgends mehr dazu“ (117: 139).

5.5.2.3 Praktische und alltagliche Aspekte des Einsamkeitserlebens

Einschrdankung durch Care-Aufgaben: Die Pflegeaufgaben schrianken die sozialen Aktivi-
taten der Befragten stark ein und konnen dadurch die Einsamkeit verstarken. Einige
Interviewte berichten, dass die Bedurfnisse der erkrankten Partner*innen ihre eigenen
sozialen Aktivitaten einschranken und sie daran hindern soziale Kontakte pflegen zu kén-
nen (113: 195-197; 115: 228-234; 117: 129-131). So fiuhlt sich Emma manchmal einsam,
wenn Menschen sie fragen, ob sie spontan mit auf den Weihnachtsmarkt kommt, sie aber
nicht spontan sein kann und niemanden fiir die Betreuung hat. Dann schaut sie mit Hans-
Peter ,seine Rosamunde-Pilcher-Filme” und denkt, wie schon es jetzt auf dem Markt
ware (115: 228-234). Corinna vermisst schmerzlich den regelmaRigen Kontakt zu anderen
Menschen, vor allem zu Menschen, die sie verstehen (116: 212-221). Sie vermisst ihre
ehemaligen Arbeitskolleg*innen oder eine ehrenamtliche Aufgabe, bei der sie andere
Menschen treffen und lGber andere Dinge reden kann (116: 222-225, 226-231), was aber
aufgrund der Pflege nicht moglich ist.

Selbstgewadhlte vs. erzwungene Einsamkeit: Einige Befragte unterscheiden zwischen
selbstgewadhlter und erzwungener Einsamkeit. Lina beschreibt, dass sie friiher gerne al-

lein war, weil sie es selbst bestimmen konnte, wahrend sie die jetzige erzwungene
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Einsamkeit aufgrund ihrer eingeschrankten Mobilitat als sehr belastend empfindet (119:
92). Ebenso beschreibt Anna, dass es bei der Einsamkeit nicht um freiwilliges Alleinsein
geht, wie bei einer Tageswanderung, die sie einmal ganz allein machte. Da war sie zwar
mit Angsten konfrontiert, jedoch am Ende sehr gestirkt, weil sie das Alleinsein gut be-
waltigen konnte. Im Gegensatz dazu steht die erzwungene Einsamkeit, die sie im
Zusammenhang mit ihrem Ehemann Karl erlebt, bei der vieles offen und ungelost bleibt
(112: 171-172).

Zeiten und Orte verstarkter Einsamkeit: Einsamkeitsgefiihle werden oftmals in spezifi-
schen Zeiten und an bestimmten Orten wahrgenommen, wie in Uberforderungs- und
Trauersituationen, bei mangelndem Zugehorigkeitsgefiihl oder beim Anblick unbe-
schwerter Momente anderer Menschen. Interviewte erleben Einsamkeit oftmals
innerhalb der Wohnung (119: 98, 92; 112: 163-164; 117: 129-133; 116-121; 135-139) teil-
weise besonders stark am Abend oder in der Nacht (117: 44; 119: 98) oder wie in Walters
Fall an Sonntagen, wenn die Geschafte zu sind oder keine Zeitung kommt und es keinen
Grund fir ihn gibt, die Wohnung zu verlassen (117: 140-141). Ebenso verstarken Rituale
rund um Weihnachten oder Silvester die Einsamkeit (118b: 154; 114: 123; 113: 195-199).

So ging es Ingrid immer an Silvester, wenn sie das Feuerwerk allein betrachten musste:

,Und dann bin ich immer an der Hauswand, also am Eck dran gestanden, dass JA
niemand mich sieht. Und habe das [Feuerwerk] gesehen, und habe bitterlich ge-
weint, jedes Jahr bitterlich geweint, weil das war tiefe Einsamkeit. Und das tut
dem Herz weh, das tut brutal weh, also das ist eine Einsamkeit, [...] man hat das
Gefiihl, du bist ALLEINE auf der Welt.” (114: 123)

EINSAMKEITSERLEBEN

Die meisten Erzahlenden erleben Einsamkeit als ein komplexes und vielschichtiges Pha-
nomen, das durch eine Kombination aus emotionalen, sozialen und praktischen Faktoren
beeinflusst wird. Nur einzelne versichern, sich gar nie einsam zu fiihlen. Einsamkeit hat
schleichende tiefgreifende Auswirkungen auf die Betroffenen und dul3ert sich oft in Gber-
wiltigenden Gefilhlen der Hilflosigkeit und Uberforderung, besonders in
Extremsituationen. Sie wird auch als Trauer und Verlustschmerz beschrieben, insbeson-

dere wenn die Partner*innen sich durch die Demenz stark verandern oder versterben.

Einsamkeit wird bei vielen Interviewten durch die emotionale Isolation und mangelnde
Resonanz verstarkt, trotz physischer Anwesenheit ihrer demenzkranken Partner*innen.
Im Gegensatz dazu betonen andere Interviewte, dass gerade die Anwesenheit der er-
krankten Partner*innen verbunden mit der Flirsorgeaufgabe dazu fiihrt, dass sie sich

nicht einsam fihlen. In beiden Fallen wird jedoch deutlich: Der fehlende soziale
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Austausch und der schleichende Riickzug von Freunden und Familie verstarken die soziale
Isolation. Viele fiihlen sich allein und einsam, weil sie niemanden zum Reden haben oder

weil ihr soziales Umfeld ihre Probleme und Bediirfnisse nicht versteht.

Belastende Pflegeaufgaben, Perspektivliosigkeit und das Fehlen von Alternativen schran-
ken die Befragten stark ein und beeinflussen das Einsamkeitserleben. Einsamkeit wird oft
zu bestimmten Zeiten und an bestimmten Orten wahrgenommen, wie innerhalb der
Wohnung, besonders stark am Abend, nachts oder an Sonntagen. Rituale rund um Weih-

nachten oder Silvester verstarken diese Geflihle zusatzlich.

Diese vielfaltigen Aspekte zeigen, dass Einsamkeit ein tiefgreifendes und facettenreiches
Phanomen ist, das eng mit den individuellen Lebensumstanden und spezifischen Heraus-

forderungen der Befragten rund um die Demenz verbunden ist.

5.5.3 Umgang mit Einsamkeitserleben

In diesem Kapitel wird der Umgang mit der Einsamkeit beleuchtet und dabei einerseits
auf Bewaltigungs- bzw. Vermeidungsstrategien und andererseits auf Barrieren eingegan-
gen, die verhindern, dass die Befragten Einsamkeit zufriedenstellend regulieren kénnen.
Die Skizze (Abb. 14) visualisiert Aspekte der Bewadltigung und Hindernisse, die in den Be-

richten erwahnt werden.

5.5.3.1 Bewaltigung und Vermeidung von Einsamkeit

Die Bewaltigung und Vermeidung von unfreiwilliger Einsamkeit ist komplex und erfordert
vielfaltige Strategien. Basierend auf 44 Aussagen aus den Interviews lassen sich folgende

Ansatze einteilen:

(1) Kontaktaufnahme, um sich mitzuteilen,

(2) Verlassen der hauslichen Situation,

(3) Ablenkung durch Beschaftigung,

(4) Blick auf andere Menschen und ihre Note sowie

(5) die aktive Auseinandersetzung.

Kontaktaufnahme, um sich mitzuteilen: Viele Erzahlende schildern mehrfach, dass sie
den Kontakt zu vertrauten Personen oder vereinzelt zu Therapeut*innen suchen, wenn
es ihnen schlecht geht und sie sich allein fiihlen, um sich mitzuteilen und damit Gefiihle
der Einsamkeit besser bewaltigen zu konnen (112: 148, 169-170, 176, 177-178; 116: 316-
19, 327-328; 115: 235-236, 240). Anna hilft es, wenn sie im Gesprach mit anderen ihre
kreisenden Gedanken sortieren kann (112: 148). Corinna ruft dann eine Kollegin, Kusine

oder ,irgendjemand” an, um einfach zu reden, weil ihr die Gesprache im Alltag fehlen.
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Dabei spielt das Thema oft keine Rolle, ihr tut das Reden und der Kontakt gut (116: 316-
19, 327-328). Herlinde hilft es auch, wenn Josef ,gut drauf” ist und sie sich mit ihm liber

frihere Urlaube unterhalten kann, denn so sitze sie nicht allein da (113: 53; 208-211).

Emma hat nach therapeutischer Anregung begonnen, wieder ein paar verlorene Kontakte
aktiv aufzubauen, um sich mit anderen treffen zu kénnen (115: 95-97, 153). Melanie ladt
gerne Menschen zu sich ein, um bei einem oder zwei ,Glasle Wein“ sich zu unterhalten
und gemeinsam Lachen zu konnen (118b: 154-156, 157-158, 160, 195). Ingrid griindete
eine Selbsthilfegruppe, ,weil [sie] gemerkt habe, [sie ist] SO allein und [...] SO einsam.”,

das Essen und Sprechen miteinander gehort fir sie beides ,,zum Gesundsein“ (114: 70).

Zudem helfen manchen Interviewten moderne Kommunikationswege, um sich verbun-
den zu fuhlen. So fuhlt sich Ingrid durch Schreiben von Nachrichten in Messaging-Apps
und das Mitteilen ihrer Gedanken im Status, mit allen, die ihre Nummer haben und ihre
Mitteilungen lesen, ,irgendwie” verbunden. Manchmal entsteht daraus auch ein Telefo-
nat (114: 131). Und Emma tun die kurzen ermutigenden ,, WhatsApp-Nachrichten” ihrer
Tochter gut. Bei Unterhaltungen wie, ,Schlechter Tag” und ,,Mama, ich driicke dich“ fihlt
sie sich nicht so allein (115: 247-250).

In den schlimmsten Momenten der Einsamkeit wendet sich Ingrid an den ,,Herrgott” und
fahlt sich mit ihm verbunden. Der Glaube an ihn gibt ihr viel und ist eine wichtige Res-

source fir sie, um sich nicht allein zu fihlen (114: 128-131).

Verlassen der hauslichen Situation: Der Sport an sich und die damit verbundenen Kon-
takte zu den Sportkamerad*innen helfen Abstand von der manchmal erdriickenden
Situation zu Hause zu gewinnen, auf ,,andere Gedanken” zu kommen und so die Einsam-
keit zu mindern (I111a: 156-157; 117: 156-157). Dazu tragen auch andere soziale Kontakte
und Treffen mit Freunden auRerhalb bei (115: 95-97, 153; 116: 300-301, 118b: 154-156,
157-158, 160). Manchmal reicht es aus, nur die Wohnung kurz zu verlassen, um spazieren
oder einkaufen zu gehen, um sich nicht einsam zu fiihlen (113: 166-167; 116: 308-311). So
flhlt sich Walter draulRen, wenn er kurz vor die Tire geht, um die Zeitung zu holen oder
zum Einkaufen geht, weniger einsam, obwohl er dort niemanden kennt. Er flhlt sich zu-
gehorig, weil andere auch einkaufen gehen (117: 134-135, 140-141). Damit Anna
beruhigter weggehen und ihren Bedirfnissen nachgehen kann, gewdhnt sie Karl konse-
guent daran, auch kurze Phasen ohne sie zurechtzukommen oder von anderen Personen
betreut zu werden (112: 144).

Ablenkung durch Beschaftigung: Um mit Einsamkeit umzugehen, nutzen die Betroffenen

verschiedenste Ablenkungsstrategien durch Beschaftigung, um auf andere Gedanken zu
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kommen und sich nicht zu ,vergraben”, wie Melanie es ausdriickt (I118b: 156). Manche
lenken sich durch Fernsehen ab (I111a: 156-157; 113: 208-211; 118b: 158), andere suchen
sich ,irgendeine Beschaftigung” wie Lesen (113: 159; 117: 134-135), Stricken, Kochen oder
Backen (113: 158-159, 213-215) oder Malen sowie Schreiben (118b: 154). Praktische Auf-
gaben rund ums Haus, wie Tlirzargen im Keller abzuschleifen oder Gartenarbeit helfen
ebenfalls, wenn Einsamkeitsgefiihle aufkommen (116: 308-311). Ebenso lenken Hausar-
beit und die anfallenden Care-Aufgaben mit der dazugehoérigen Tagesstruktur vom
Alleinsein ab, weil dann die Ruhe zum Griibeln und die Zeit, um an Einsamkeit zu denken,
fehlen (117: 141; 119: 70, 71-72, 89-90). Mit einem Lachen verrat Corinna, was ihr hilft,
wenn sie sich nicht gesehen und einsam fuhlt: ,,Was da hilft? (lacht) Ich esse sehr gern
(lacht) — StiBigkeiten” (116: 300-301).

Blick auf andere Menschen: Der Blick auf andere Menschen kann dazu fiihren, sich selbst
nicht so einsam zu flhlen. Ingrids Intension eine Selbsthilfegruppe zu griinden, war nicht
nur, um sich selbst mitteilen zu kénnen, sondern auch, um anderen in der gleichen Situ-
ation helfen zu koénnen. Sie kimmerte sich viel um die Sorgen und Note der
Teilnehmer*innen und war dadurch von eigenen Einsamkeitsgefiihlen abgelenkt (114: 70,
152-153). Melanie fuhlt sich selten einsam, und wenn doch, schreibt sie persénliche und
trostende Briefe. Dabei denkt sie Giber die Geflihle anderer Menschen nach, deren Schick-
sal sie bertihrt. Dies hilft ihr, sich mit anderen zu verbinden und ihre eigene Einsamkeit zu
bewiltigen (118b: 154-156, 157-158, 160). AuRerdem ladt sie gerne Menschen ein und
spricht mit ihnen Uber deren Sorgen; zudem macht sie sehr gerne anderen eine Freude,
beispielsweise durch das Verschenken ihrer wohlgelobten , Kartoffelsalate”. So fihlt sie
sich natzlich und weniger allein (118b: 154-156, 157-158, 160, 195).

Aktive Auseinandersetzung mit der Einsamkeit: Neben Ablenkung und sozialen Kontak-
ten spielt auch die aktive Auseinandersetzung mit der Einsamkeit und bewusstes Handeln
eine wichtige Rolle (vgl. Kap. 5.6.2). Das beinhaltet Handeln, Annahme und Konfronta-
tion. Sich den Angsten vor der Einsamkeit zu stellen, und Schritte tun, sei wichtig, um sie
bewaltigen zu kdnnen, meint Anna (112: 171-172). Und Melanie betont, wie ihr dabei viel
Humor geholfen hat, und die Notwendigkeit, das Leben so anzunehmen, wie es ist: ,,Das
Leben ist so. Ich muss das annehmen, weil das kommt [...] jeden Tag vor, dass Leute ster-
ben, auch Kinder” und Menschen einsam werden (118b: 194). Nur zwei Erzdhlende
erwdhnen, dass sie einfach abwarten, bis das Gefiihl der Einsamkeit voriibergeht (117:
134-135; 113: 159).
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EINSAMKEITSBEWALTIGUNG UND BARRIEN

Bewdéltigungsstrategien

Barrieren

Bestreben, anderen
nicht zur Last zu fallen

Stolz,
Scham
und Ent-
tauschung

Fehlende

EISPENOZENT  Einsamkeit
und ldeen negativ, ungewollt

Einschrankte Mobilitat,
Moral und Pflichtgefihl

Abbildung 14: Einsamkeitsbewaéltigung und Barrieren (eigene Darstellung)

5.5.3.2 Hindernisse der Einsamkeitsregulierung

In den Interviews werden in 12 codierten Segmenten wenige, sehr unterschiedliche in-

nere und dullere Umstande angesprochen, die verhindern, dass Betroffene Einsamkeit

selbst regulieren kdnnen. Neben dem

e Bestreben, anderen nicht zur Last zu fallen, kdnnen auch
e Stolz, Scham und Enttduschung sowie

e fehlende Ideen identifiziert werden. Zudem erschwert eine

e eingeschrankte Mobilitat der Erzahlenden die Bewaltigung der Einsamkeit.

Das Bestreben, anderen nicht zur Last zu fallen, ist fiir viele Befragte eine bedeutende

Barriere, sich anderen anzuvertrauen und damit Einsamkeit bewaltigen zu kénnen (113:
72-83; 114: 123; 116: 116-117; 117: 122-125; 119: 58). So mdchte Ingrid ihre Familie nicht

mit ihrer Einsamkeit und ihren Problemen belasten und auch andere Menschen nicht

gerne um Hilfe fragen: ,[...], und ich sage auch, wenn mich jemand fragt, wie es dir geht,

dann sage ich, mir geht es bestens” (114: 123). Walter erzahlt seiner Tochter und den

Enkeln nicht ,ich fiihle mich scheiRe” und einsam, weil er sie schiitzen und nicht zusatzlich
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belasten will. Im Interview zu dieser Studie spricht er erstmals tber seine Einsamkeit und
seine Bedurfnisse (117: 122-125, 178). Und Corinna antwortet sehr bewegt auf die Frage
nach emotionaler Unterstiitzung in belastenden Situationen, in denen sie sich alleinge-
lassen fuhlt: ,Puh (..) Ha (holt Luft, Stimme wird briichig), eher wenig. Das ist halt so, also
(...), meine Kinder, die will ich jetzt einfach mit dem Gberhaupt nicht belasten (weint)”
(116: 116-117).

Hinzu kommt die Scham, da es fiir viele Betroffene schwierig ist, sich einzugestehen, dass
sie sich hilflos, ohnmachtig oder alleingelassen fiihlen und Einsamkeit nicht allein bewal-
tigen konnen (114: 186-189). Und Stolz verhindert offenbar in manchen Fallen sich an
andere zu wenden. So sucht Ingrid ungern Hilfe, denn sie sei ,ein stolzer Mensch, also ich
hole nicht so schnell Hilfe [...]“ (114: 123).

Ein weiteres bedeutendes Hindernis fir eine Einsamkeitsregulierung ist die einge-
schrankte Mobilitat der Erzéhlenden. Das liegt einerseits an den Pflegeaufgaben und an
der Verantwortung fiir die demenzkranken Partner*innen in Zusammenhang mit Moral
und Pflichtgefiihl, die Erkrankten nicht allein und damit ,,im Stich” (116: 267) lassen zu
wollen. So nimmt Herlinde beispielsweise zwar ihr eigenes Bediirfnis wahr, jemanden an-
zurufen, um ausgehen zu kénnen. Sie ist aber gechemmt, das zu tun, weil sie Josef nicht
allein lassen mdchte (113: 256-261). Zum anderen liegt es am Alter oder an eigenen phy-

sischen Einschrankungen, wie beispielsweise Linas starke Sehbehinderung (119: 97-98).

Anna kennt Situationen, in denen sie Einsamkeit nicht mehr selbst regulieren kann, ihre
,Psyche versagt” und sie sich verloren fiihlt. Dann braucht sie Hilfe von aul3en, bisher hat
sie jedoch meistens jemanden gefunden, der ihr da helfen konnte (112: 173-176). Viele
andere Interviewte kdnnen das nicht und beklagen einen Mangel an emotionaler Unter-
stlitzung und die damit verbundene Enttduschung. Corinna fallt spontan niemand ein, der
sie emotional unterstiitzen kénnte, wenn sie sich alleingelassen fiihlt (116: 320-322). Ahn-
lich ist es bei Walter, der niemanden kennt, den er anrufen kdnnte, wenn er sich allein
flhlt (117:122-178). Gleichzeitig hat er auch keine Ideen oder Perspektiven, wie er grund-
satzlich Einsamkeit bewaltigen kdnnte: ,Aber ja, was macht man da, wenn man sich
alleine fuhlt. Eigentlich warten, bis es vorbei ist. (...)“ (117: 127). Auch fiir Lina gibt es
nichts, was ihr hilft, die Einsamkeit zu bewaltigen (119: 97-98). Es wird deutlich, dass viele

Erzdhlende immer weniger Moglichkeiten finden, um Einsamkeit bewaltigen zu kénnen.

UMGANG MIT EINSAMKEITSERLEBEN

Die unterschiedlichen Ansatze verdeutlichen, dass es keinen einheitlichen Weg gibt, um
mit ungewollter Einsamkeit umzugehen. Vielmehr nutzen die Betroffenen individuelle

Strategien und Kombinationen von Mallnahmen, um Einsamkeit zu mindern, zu
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bewaltigen oder zu vermeiden. Haufig suchen sie den Kontakt zu anderen Menschen, um

sich mitzuteilen und ein Gefiihl von Verstandnis und Verbundenheit zu erleben.

Aktivitaten aulRerhalb der hduslichen Umgebung wie Sport und Treffen mit Freunden hel-
fen, Abstand zum belastenden Pflegealltag zu gewinnen, neue Perspektiven
einzunehmen und sich zugehorig und weniger einsam zu fiihlen. Auch Care- und Hausar-
beit, durch die entstehende Struktur und Beschaftigungen, helfen dabei,
Einsamkeitsempfindungen zu liberdecken. Der Blick auf andere Menschen und deren
Note kann Einsamkeit lindern und Erflllung bringen. Einige Befragte betonen in diesem
Kontext die Bedeutung der Akzeptanz des Lebens, wie es ist, als wichtigen Faktor im Um-

gang mit Einsamkeit.

Wahrend manche darauf warten, dass die Einsamkeit von selbst vergeht, zeigt sich, dass
eine aktive Auseinandersetzung mit der Einsamkeit, den Angsten und dem Schmerz, da-
bei helfen kann, erste Schritte zur Bewaltigung zu unternehmen. In der bewussten
Begegnung und Annahme der Einsamkeit konnen effektive Wege zur personlichen Resili-

enz entstehen.

Die Interviews offenbaren jedoch auch zahlreiche innere und duRere Umstande, die die
Regulierung von Einsamkeit erschweren. Zu den bedeutendsten Hindernissen gehdren
das Bestreben, anderen nicht zur Last zu fallen, sowie Gefiihle von Stolz, Scham, Enttau-
schung. Weitere Barrieren sind fehlende Ideen und Perspektiven und eine eingeschrankte
Mobilitat — sei es durch physische Einschrankungen oder durch das Verantwortungsge-
fihl gegeniliber der pflegebedirftigen Person. Ein Mangel an emotionaler Unterstiitzung
verstarkt das Gefiihl der Hilflosigkeit und Resignation und fihrt auch dazu, dass Be-

troffene kaum Strategien zur Bewaltigung ihrer Einsamkeit entwickeln kénnen.

5.6 Personliches Wohlbefinden der Befragten

In diesem Abschnitt geht es um das persénliche Wohlbefinden der Befragten und ihre
Bediirfnisse. Die Analyse fokussiert dabei sowohl die korperliche und psychische Gesund-
heit (Kap. 5.6.1) als auch die Rolle von Akzeptanz, Annahme und Resignation (Kap. 5.6.2)
sowie von Sinnfindung (Kap. 5.6.3) in der Pflegeaufgabe. Zudem werden die Bediirfnisse
nach Verstandnis und Zuwendung (Kap 5.6.4) sowie nach Freiheit und Selbstbestimmung
(Kap. 6.6.5) thematisiert. Die Erkenntnisse aus den Interviews verdeutlichen die komple-
xen Wechselwirkungen zwischen den pflegerischen Anforderungen und dem person-
lichen Wohlbefinden der Pflegenden, wobei auch die Herausforderungen und Grenzen

der eigenen Gesundheitsfiirsorge betrachtet werden.
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5.6.1 Korperliche und psychische Gesundheit der Befragten

Anhand von 40 codierten Segmenten der Kategorie ,,eigene Gesundheit” und 33 Segmen-
ten ,,Empfinden® wird nun analysiert, ob und welche eigenen gesundheitlichen Probleme

aufgrund der Pflegebelastungen beschrieben werden.

Korperliche Gesundheit: In den Interviews werden unterschiedliche gesundheitliche
Probleme wie Schlafstérungen, Erschopfung, massive Schmerzen (Riicken, Schultern) auf-
grund der korperlichen Belastungen durch die Pflege angesprochen (111a: 54-55, 231-
236; 113: 31; 114: 18; 20-22, 28, 32, 165, 166-167; 115: 67-69; 116: 63-64, 69-72; 117:30;
118a 6-9, 119-121). Es wird von liberstandenen schweren Erkrankungen, wie Brustkrebs,
Tumoren oder Herzinfarkten berichtet, die die Befragten zusatzlich zu ihren Pflegeaufga-
ben bewiltigen mussten (114: 165, 116: 63-64, 69-72; 118a: 21, 75-83; 118b: 21, 36-39).
Auffallig ist, dass insgesamt eine deutliche Verschlechterung des allgemeinen Gesund-
heitszustands festgestellt wird, was oftmals in Zusammenhang mit der Demenz der
Partner*innen gebracht wird. So erzahlt Walter von seinen Herzrhythmusstérungen, die
mit Gertrauds beginnender Demenz angefangen haben (117: 30). Teilweise kann jedoch
kein Zusammenhang zwischen der Demenz der Partner*innen und der Verschlechterung
der eigenen Gesundheit festgestellt werden. So flihlt sich Herlinde sehr durch ihre Rheu-
maschmerzen beeintrachtigt, weil aber nicht, ob sie aufgrund der Belastungen rund um
die Demenz oder aufgrund des Alters zunehmen (113: 48-51, 225, 227).

Gesundheitliche Verschlechterungen werden vielfach ignoriert und Erzdhlende gehen
Uber korperliche und psychische Belastungsgrenzen. So schildert Ingrid, dass sie zehn
Jahre lang nicht gespiirt habe, dass ihre Gesundheit aufgrund der Belastungen leidet ,,und
DANN ging es rapide abwarts“, denn der ,,Kérper bricht komplett zusammen, wenn so
etwas ist” (114: 168: 32, 165-167, 169). Melanie erzahlt, dass es ihr wahrend der Pflege-
jahre korperlich immer schlechter ging, sie aber die Schmerzen , weggedrickt” habe
(118b: 75-83). Dies wird selbst wahrend des Interviews deutlich, da Melanie trotz sichtba-
rer massiver Riickenschmerzen (sie konnte sich kaum bewegen, brauchte eine Heizdecke,
sagte, sie sei vollgepumpt mit Medikamenten) vehement darauf beharrte, das Interview
unbedingt fortzusetzen (118a: 6-9, 119-121).

Psychische Gesundheit und momentanes Empfinden: Zusatzlich zu kdrperlichen Proble-
men berichten die Interviewten von massiven psychischen Belastungen wie Burnout,
Angsten, Albtraumen und Depressionen (112: 3, 31; 114: 18, 20-22, 28; 116: 3, 63, 69-72).
Oftmals hangen korperliche und psychische Probleme zusammen, so sei Anna mit den
Nerven am Ende gewesen und habe dadurch verschiedenste Symptome gehabt (112: 3).

Stark verwoben mit der korperlichen und psychischen Gesundheit ist das momentane
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Empfinden. Emotionale Belastungen durch die Pflege und das Gefiihl, nicht mehr als
Mensch mit eigenen Bedirfnissen wahrgenommen zu werden, beeinflusst das momen-
tane Empfinden negativ. Die negative Stimmung der Demenzerkrankten wirkt zudem auf
die Stimmung der Pflegenden und zieht sie ,runter” (116: 35-37). Mehrere Interviewte
»grabeln” viel, wissen nicht mehr weiter oder fihlen sich verloren (112: 46-48, 27, 176;
117: 44-46, 14), andere flihlen sich traurig (115: 48-49, 63-66, 336-339; 116: 267), wiitend
(116: 50) oder angespannt, Uberfordert und unter Druck (112: 11, 27, 152; 115: 204, 119:
15, 28, 46). Teilweise sind die Erzédhlenden enttduscht, fihlen sich unverstanden, allein-
gelassen und misstrauen anderen Menschen. So zeigt Lina haufig eine starke
Enttduschung und groRes Misstrauen gegeniiber Arzt*innen, die ihre gesundheitlichen
und seelischen Probleme nicht ernst nehmen (119: 7, 13, 15, 45, 74). Betroffene fiihlen
sich isoliert und einsam, da kaum jemand fir sie da ist, wenn sie Hilfe brauchen (112: 56,
190; 114: 42;116: 110). Anna fihlt sich wie ein ,UFO“, weil ,UNENDLICH wenige Menschen
ihre Situation verstehen (112: 56, 190).

Ein Geflihlschaos aus Wut, Zukunftsangst, Hilflosigkeit, Resignation, Traurigkeit, Enttdu-
schung und Depressionen wird teilweise als schmerzlich beschrieben. Corinna ist witend
(116: 50), vermisst schmerzlich soziale Kontakte (116: 231) und die mangelnde emotionale
Erflillung mache sie ,fertig” (116: 72, 231). Mehrere Erzahlende fiihlen sich gefangen in
ihrer Rolle und vermissen die Unbeschwertheit (116: 50; 117: 28, 59-62, 107, 178, was
spater nochmals aufgegriffen wird (Kap. 5.6.5). Oftmals verlieren die Befragten ihre alte
Lebensfreude und den Lebensmut, resignieren und haben das Gefiihl des , Nur-noch-
Funktionierens”. Corinna habe das Gefiihl, dass es sie ,als Mensch” gar nicht mehr gebe
(116: 85). Auch Walter hat sein Leben komplett auf die Pflege seiner Frau ausgerichtet
und denkt kaum noch an sich selbst. Er fiihlt sich zu jung, um so eingeschrankt zu sein,
und leidet unter seiner Situation (117: 28). Emotionale Gleichgiltigkeit hat sich bei ihm

eingestellt, nichts regt ihn mehr auf, aber auch nichts erfreut ihn:

,[...] Sagen wir mal, emotional bin ich jetzt irgendwo in der Mitte. [...] Mich regt
nicht mehr so viel auf. Aber ich freue mich auch nicht mehr so auf irgendwas.
[...]Mir fdllt jetzt nichts ein, auf was ich mich jetzt freuen sollte. Und das ist ir-

gendwie, ist das ein bisschen weg. (...) Und, ja, manchmal denke ich, irgendwie

ist doch schon alles scheifSe. Muss ich sagen. Und ich habe auch Tage, also, da
hénge ich so richtig stundenlang in der Depri drin. Also, da denke ich, (...) was soll
denn das alles noch? Ich bin ja blofs noch da zum Funktionieren [da]. Was bringt
mir das alles noch? Aber dann versuche ich solche Gedanken relativ schnell wie-
der wegzumachen. Bringt mir ja auch nichts. Also, ich tdte jetzt (...) nicht gerade

den Balkon runterhupfen. [.] das traut man sich ja dann doch nicht.” (117: 41-42).
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Walter hat keine Kraft mehr, sich um Reparaturen, Zukunft oder seine Gesundheit zu

kimmern, ihm sei inzwischen vieles gleichgiltig (117: 44, 59-62, 107, 178).

Es scheint, dass mit der Zeit eine negative Abwartsspirale im Befinden entstehen kann:
Weil Krafte aufgrund der Pflegelast schwinden, entstehen weitere negative Gefiihle wie
Hilflosigkeit und Resignation (117: 167, vgl. auch Kap. 5.6.2). Dies wiederum belastet und
hat massive negative Auswirkungen auf das Wohlbefinden, wie den schleichenden Ver-
lust von Lebensmut und Lebensfreude, koérperliche Probleme und das Geflihl der
Einsamkeit und Isolation. So hat Lina inzwischen ,lberhaupt keine Lebensfreude”, , kei-
nen Lebensmut” mehr, sondern fihlt sich Giberfordert und ,Hunde-Elend” (119: 15, 17,
28, 46, 98). Sie halt die Stille kaum aus (119: 72). Ihr Lebenswille schwindet und sie merkt,
dass sie ,eigentlich [...] nicht mehr so recht will“ (119: 98). Sie ist sehr ,zuriickhaltend”
geworden im Kontakt zu anderen (119: 92) und sehnt sich ,,merkwirdigerweise” nach ih-
rer Kindheit und den Eltern (119: 28). Lina schaffe das Leben aufgrund ihrer
Niedergeschlagenheit und ihres Augenleidens gar nicht mehr; sie habe sich stark veran-
dert und kenne sich selbst nicht mehr; was sie sehr belastet (119: 15, 17, 100, 108, 122).

Verbesserungsstrategien und ihre Hindernisse: Die Interviewten erwahnen manche
Strategien zur Verbesserung ihrer Gesundheit, durch die Nutzung von Selbsthilfegruppen
und psychologischer Unterstitzung (112: 3; 116: 48, 336), Physiotherapie, Sport und Be-
wegung (116: 63-72; 117:30, 178) oder medizinische Versorgung. Dies ist jedoch oft
schwierig umzusetzen, da alternative Betreuungsangebote fehlen oder die Bedlrfnisse
der erkrankten Partner*innen so stark liberwiegen, dass die eigene Gesundheit vernach-
lassigt wird. So hatte Ingrid keine Zeit flr ihre eigene arztliche Versorgung (114: 32) und
Walter lasst gegen arztliches Anraten keine weiteren Untersuchungen mehr durchfiihren
und holt lediglich die Medikamente ab (117: 178). Viele vermeiden, sich mit ihren Proble-
men ihren Nachsten anzuvertrauen, um diese nicht weiter zu belasten, und sprechen,
wenn Uberhaupt, nur tber die Krankheit ihrer demenzkranken Partner*innen, nicht Gber

ihr eigenes Befinden oder gesundheitliche Schwierigkeiten. (117: 67; vgl. Kap. 5.3.2).

Interviewte befinden sich oftmals in der Ambivalenz zwischen Annahme, im Moment le-
ben zu wollen und dem Rickzug aus sozialen Kontakten und Aktivitaten sowie einer
niederdriickenden Perspektivlosigkeit. Sie haben Angst und vereinzelt Panik, dass ihr ei-
gener Gesundheitszustand sich weiter verschlechtert und dass sie die psychische und
physische Kraft fiir die Pflege irgendwann nicht mehr aufbringen kénnen. Das belastet
viele zuséatzlich und Walter betont, diese Angst ,schwebt immer Gber einem”. (113: 31,
48;114:227;115: 205; 117:184-188).

127



RW

Ergebnisse der eigenen Erhebung: Themenbasierte Analyse *U

KORPERLICHE UND PSYCHISCHE GESUNDHEIT

Die Befragten berichten mehrheitlich von einer deutlichen Verschlechterung ihrer kor-
perlichen und psychischen Gesundheit aufgrund der Belastungen und Perspektivlosigkeit.
Eigene korperliche Beschwerden wie Schlafstorungen, Erschépfung und Schmerzen oder
eigene Empfindungen werden oftmals ignoriert, was zu schwerwiegenden Gesundheits-
problemen fihrt. Psychische Belastungen &uBern sich beispielsweise in Burnout,
Angsten, Depressionen, dem Verlust von Lebensfreude oder einer emotionalen Gleich-
glltigkeit. Viele Pflegende flihlen sich angesichts des ,nur-noch-Funktionierens”
erschopft. Zudem belastet die permanente Angst aufgrund der Verschlechterungen des
eigenen gesundheitlichen Zustands, bald keine Kraft fiir die Pflege mehr aufbringen zu
konnen. Strategien zur Verbesserung der Gesundheit wie der Besuch von Selbsthilfegrup-
pen oder medizinische MaRBnahmen werden aufgrund fehlender Betreuungsangebote

und der intensiven Pflegeverpflichtungen oft nur unzureichend umgesetzt.

5.6.2 Akzeptanz und Annahme vs. Resignation

Haufig (50 Codierungen) sprechen die Interviewten liber Akzeptanz und Annahme der
Situation. Viele versuchen im Moment zu leben und das Beste aus ihrer Situation zu ma-
chen, wobei nicht immer klar ist, ob es sich dabei um bewusste Annahme oder
Resignation handelt. Wahrend Akzeptanz bedeutet, die herausfordernde Situation anzu-
nehmen und aktiv damit umzugehen, driickt Resignation ein krankmachendes Gefiihl des
Aufgebens und der Hoffnungslosigkeit aus. Die folgenden Aussagen und Erlebnisse zei-
gen, wie diese beiden Haltungen im Alltag der Erzdhlenden teilweise auch gleichzeitig
erlebt werden. Es zeigt sich ein weites Spektrum zwischen einem schleichenden Prozess
der Annahme, weil einem nichts anderes Ubrig bleibt, einer bewussten Akzeptanz und

Anpassung sowie einem Hadern und der Resignation.

Akzeptanz: Die Akzeptanz hilft, sich auf die Demenz einzulassen. Martha hat die fort-
schreitende Demenz und den Abbau ihres Mannes akzeptiert, indem sie sich sagte, dass
die Situation nun einmal so ist. Mit dieser Haltung konnte sie sich besser darauf einstellen
(I111a: 136-137, 111b: 11). Akzeptanz hilft, laut Emma, Entscheidungen treffen und han-
deln zu kénnen (115: 311) oder offen mit Demenz umgehen zu kdnnen und sich nicht dafiir
zu schamen (115: 199-200, 202). Anna kann den Abbau akzeptieren, weil sie sich bewusst
fir die Ehe mit dem alteren Partner entschieden hat. Sie sieht es als ihre Verantwortung
und Wachstumsaufgabe. Die Diagnose hat ihr geholfen, ihre Erwartungen zu begraben
und mit der Situation umzugehen. Diese Akzeptanz ermoglicht es ihr, sich ganz auf Karl

einzulassen und die gemeinsamen Momente hin und wieder zu geniel3en, auch wenn sie
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dabei im Umfeld auffallen (112: 11, 19, 190, 221-222). Ingrid sagte sich Uber all die Jahre
immer wieder, dass es so okey ist und sie das schafft, darum konnte sie tber sich hinaus-
wachsen. Die Akzeptanz sei eine wichtige Kraftquelle, die es ihr ermoglichte, sich auf

ihren Partner einzulassen, auch wenn es schwer gewesen sei (114: 18, 35, 104-115).

Manche konnen die Demenzsituation annehmen, weil es noch schlimmere Schicksale
gebe (113: 271-272; 118b: 132, 156, 192). Anderen hilft, wenn Menschen in ihrer Umge-
bung offen mit Demenz umgehen (115: 297-299, 349-353). Viele beschreiben jedoch
einen schleichenden Prozess der Annahme, die mit einer Art Gewdhnung an die Situation
einhergeht (113: 30; 112: 221-222; 119: 62, 72). So sagt Herlinde: ,,Aber daran arrangiert
man sich halt. Es geht halt nicht mehr. Ich bin einfach so zufrieden, wie es ist. (...) Wir
konnen es eh nicht andern. Wir machen das Beste draus” (113: 153). Und viele betonen

wie sie, es bleibe einem ja nichts anderes lbrig (114: 107, 117; 119: 63).

Melanie hat sich bewusst und konsequent schrittweise an die Verdnderung ihres Partners
Albert angepasst und ihr Leben danach ausgerichtet. Sie akzeptiert die Realitdat und
braucht keine Flucht, um zufrieden zu sein. Humor hilft ihr, das Schicksal anzunehmen,
auch wenn sie den Sinn nicht versteht: ,Ich nehme es, den Sinn verstehe ich zwar nicht,
aber ich nehme es so, wie es ist“ (118a: 16-19, 118b: 128-130, 132 136, 138, 190-194).
Auch Ingrid sagt, die Akzeptanz sei schwer, aber sie helfe zufrieden zu sein, nichts zu ver-
missen, sich einlassen zu kénnen und dadurch auch Erflllung zu finden und positive
Seiten zu erkennen (114: 35, 69-70, 98-103).

Resignation: Bereits das vorhergehende Kapitel zeigt, viele Befragte fihlen sich zuneh-
mend erschopft, perspektivios und resigniert angesichts der Belastungen und der
ungewissen und bedangstigenden Zukunft. Das zeigen 21 Segmente im Code Perspektivlo-
sigkeit und Resignation und Hinweise im Kapitel. Die Zukunft erscheint bedngstigend,
insbesondere wenn absehbar ist, dass die Pflegebediirftigkeit stetig zunimmt (112: 172;
113: 51, 52, 114-115). Einige sehen keine Moglichkeit mehr, die Situation zu verbessern,
erwarten nichts mehr und haben sich damit ,,abgefunden”, auch wenn sie ungliicklich
damit sind (114: 103; 117: 10, 22, 117, 28, 62; 119: 63, 108, 122). Andere hadern mit ihrem
Schicksal, wie Corinna, die ihre Lage schwer akzeptieren kann: , Weil mein Problem ist,
(atmet aus) ich kann das immer noch nicht annehmen, die Situation. [...] (...) Ich denke
immer nee, das gibt es nicht. Andere sagen, die sind da irgendwie mit sich im Reinen und
das bin ich eigentlich gar nicht” (116: 118-121). Corinna vermisst vieles und es geht ihr
nicht gut, dennoch sagt sie: ,,da muss ich jetzt halt durch”; ,ich kénnte ihn auch nie im
Stich lassen” (16: 267).
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Und Walter lebt von Tag zu Tag, sagt er habe sich mit der Situation abgefunden, obwohl
es immer schwieriger flir ihn werde. Er akzeptiert zwar die Eigenheiten seiner Frau, wie
ihre ungewdhnlichen Essgewohnheiten, und lasst sich darauf ein (117: 10, 20). Jedoch
macht er auch keine Plane mehr, auch nicht Giber entlastende alternative Unterbringungs-

moglichkeiten:

,Und [ich] denke nicht an den (berndchsten Tag. Nein, habe ich mir richtig abge-
wéhnt. Will ich nicht mehr. Bringt mir nichts. Auf was soll ich noch einen Plan
machen? Gibt keinen Plan mehr. [...]. Ich brauch auch nicht dariiber nachdenken,
ob sie mal ins Heim kommt oder so. Das kann in 3 Jahren sein, das kann in 5 Jah-
ren sein. Das kann sein, ich trete vorher ab, alles Mdgliche. [...] Dazu kommt, wie
lange kénnte man sich ein Heim leisten? Nicht lange. [...] Ja, das machst du nicht
lange. [...] Da wiirde alles (zeigt auf die Wohnung) dahin schmelzen. Nein, aber
da mache ich mir keine Gedanken, [...]. Was soll ich dartiber nachdenken? Nichts

mehr, kein Plan mehr” (117:111, 113).

Viele Erzahlende versuchen im Moment zu leben, ihre Verantwortung anzunehmen und
die demenzbedingten Veranderungen in ihrem Leben zu akzeptieren. Dies geschieht oft
nicht bewusst, sondern in einem schleichenden Prozess und funktioniert selten problem-
los. Wahrend einige Erzdahlende es schaffen, das Beste daraus zu machen und die
Situation anzunehmen und daraus teilweise Kraft zu schépfen und an der Aufgabe zu
wachsen, kimpfen andere mit Resignation und dem Gefiihl des Aufgebens oder befinden
sich irgendwo dazwischen. Es wird jedoch deutlich, dass Akzeptanz eine wichtige Rolle
spielt, um mit der Situation besser umgehen zu kénnen und einen positiven Umgang mit

der Pflege und den eigenen Emotionen zu finden.

AKZEPTANZ VS. RESIGNATION

Die Befragten sprechen haufig Gber ihre Versuche, die Demenz und ihre Situation zu ak-
zeptieren und das Beste daraus zu machen. Akzeptanz hilft vielen, sich einzulassen, ihre
Rolle als Pflegende anzunehmen und daran zu wachsen. Einige Betroffene sehen keinen
anderen Ausweg als die Akzeptanz, wahrend andere Schwierigkeiten haben, sich mitihrer
Lebenssituation abzufinden und unter Perspektivlosigkeit und Resignation leiden. An-
nahme und Resignation kdnnen nicht trennscharf voneinander abgegrenzt werden.
Insgesamt zeigt sich, dass Akzeptanz eine wichtige Rolle spielt, um mit den Herausforde-
rungen der Pflege proaktiv umgehen zu kdénnen, wahrend Resignation das Gefiihl des
Aufgebens und der Hoffnungslosigkeit und damit das Gefiihl des Alleingelassen seins ver-
starkt.
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5.6.3 Sinn und Wiirdigung der Fiirsorgeaufgabe

Sinn und die Anerkennung sind wichtige Faktoren fiir das persdnliche Wohlbefinden der
Interviewten. Sechs von neun Interviewten sprechen 28-mal diese Themen an. Dabei
zeigt sich, dass die Sinnhaftigkeit ihres Tuns und die Wirdigung ihrer Flrsorgeleistung
wesentlich zur emotionalen Starkung beitragen und eine wichtige Quelle der Motivation
und Erfullung bieten. Die folgenden Aussagen illustrieren, wie die Pflegenden teilweise

Sinn in ihrer Aufgabe finden und wie ihnen die Anerkennung durch andere Kraft gibt.

Sinn wird meist im Zusammenhang mit menschlichem Wachstum und dem Gefiihl, ge-
braucht zu werden, gesehen. Anna findet Sinn in ihrer Care-Aufgabe, die sie als
Wachstumsaufgabe versteht, die ihr hilft, menschlich zu wachsen und dazuzulernen (112:
219-220). Auch Ingrid ist an ihrer Aufgabe gewachsen; sie hat gelernt, Toleranz zu lben
und vieles anzunehmen, wie es ist. Diese Haltung hat ihr geholfen, nicht mehr so leicht
aus der Ruhe gebracht zu werden, auch nicht durch das Alleinsein (114: 18, 114-115). Das
Gefihl, gebraucht zu werden - sei es durch ihren Mann Herbe, ihre Selbsthilfegruppe oder
die Menschen, die ihre Statusmeldungen lesen - gibt Ingrid Freude, Sinn und Kraft (114:
132-133, 152-155). Emma empfindet das Zusammensein mit ihrem Mann trotz der Belas-

tungen als wertvoll und sinnvoll (115: 328-329).

Insbesondere bei Lina und Ingrid wird deutlich, dass nach dem Versterben des Partners,
nicht nur der schmerzvolle Verlust des geliebten Menschen zu bewaltigen ist, sondern
auch das Wegbrechen der zwar als belastend, aber sinnvoll und ausfiillend empfundenen
Lebensaufgabe. Die sinnstiftende , Lebensaufgabe” hilft zudem, Alleinsein und Einsam-
keit nicht negativ zu erleben, sondern sich verbunden und gebraucht zu fihlen (119: 71-
72,114, 122). Ingrid brauchte Jahre, um diesen Verlust der allesauffiillenden Aufgabe zu-
satzlich zur Trauer um ihren Mann zu verkraften (114: 18) und Lina fihlt sich seit Lothars
Tod immer mehr sinnlos, leer und einsam (119: 69-70, 72, 89-90, 92).

Die Anerkennung ihrer Leistung und das Lob von aul3en tun den Interviewten gut. Ingrid
berichtet von der Bewunderung des Pfarrers, der ihre Anstrengung schatzt, ihren Mann
zu Gemeindeveranstaltungen zu bringen, was ihr viel bedeutet (114: 95, 135). Walter
empfindet die gesellschaftliche Anerkennung der Pflege eines demenzkranken Partners
als positiv. Er erzahlt von einem Gutschein Uber 25 Euro, den er von der Stadt erhalten
hat, als Zeichen der Wertschatzung (117: 161-163). Melanie betont mehrfach die Aner-
kennung und Bewunderung, die sie von Arzten und Gemeindemitgliedern erhilt, fir die
mutige und aufopfernde Art und Weise, wie sie mit der Demenz ihres Mannes umgeht.
Dies erflllt sie mit Stolz (118b: 9-11, 20, 29-30, 32-35, 48-50, 54-55, 87, 127).
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Im Interview selbst wiirdigt die spontan hinzukommende Freundin mehrfach Melanies
Leistung, Melanie habe schon sehr viel mitgemacht, geleistet und kénne sehr viel aushal-
ten (118b: 20, 29-30, 48-50, 54-55). Auch die Interviewteilnahme selbst erfillt manche
Befragte mit Stolz und sie empfinden dabei eine Art Wirdigung ihrer Leistung, ihrer Er-
lebnisse und ihrer erworbenen Kenntnisse. Lina betont mehrfach, dass bestimmte
Zusammenhange zwischen Demenz und Epilepsie, die sie schmerzhaft erfahren musste,
flr mich, als Forscherin und vor allem flir meinen Professor von groRer Bedeutung sein
kénnten, um neue Erkenntnisse fiir die Demenzpravention zu gewinnen (119: 7, 13). Ingrid
und Melanies Geschichten wurden bereits in Tageszeitungen veroffentlicht, worauf beide
im Vorgesprach hinweisen, und Melanie betonte, dass ihr Name gerne auch in dieser For-
schung erwahnt werden dirfe (114:95; 118a: 3118b: 48-50).

Insgesamt wird deutlich, viele Pflegende erfahren Sinn und Anerkennung in ihrer Care-
Aufgabe, was ihnen hilft, die Herausforderungen besser zu bewaltigen. Diese Aspekte tra-
gen wesentlich dazu bei, dass sie ihre Rolle als Pflegende nicht nur als Last, sondern auch
als erflillend und bedeutungsvoll erleben. Die Anerkennung durch andere und das Emp-
finden, etwas Sinnvolles zu tun, tragen dazu bei, dass die Interviewten Kraft und

Motivation erhalten, weiterhin fir ihre Partner*innen da zu sein.

SINN UND ANERKENNUNG

Sinnhaftigkeit und Wiirdigung der Care-Arbeit sind wichtige Faktoren fiir das Wohlbefin-
den der Pflegenden. Das Gefiihl, gebraucht zu werden, sowie die Moglichkeit, durch die
Pflege personlich zu wachsen, geben vielen Befragten Sinn und Kraft. Anerkennung von
auRen, sei es durch Lob und Anerkennung von Gemeindemitgliedern, Arzten oder durch
die Offentlichkeit, stirkt die Pflegenden emotional und motiviert sie, ihre Aufgaben wei-
terzuflihren. Diese Unterstlitzung hilft ihnen, die Herausforderungen nicht nur belastend,
sondern auch als bedeutungsvoll und erfiillen zu erleben. Gleichzeitigt zeigt sich, dass der
Verlust dieser sinnstiftenden Aufgabe nach dem Tod der Partnerin / des Partners eine
zusatzliche Belastung darstellt und das Gefiihl von Sinnlosigkeit und Einsamkeit verstar-

ken kann.

Die Anerkennung und das Empfinden, etwas Wertvolles zu tun, tragen dazu bei, sich ge-

sehen und gebraucht zu fiihlen und die Rolle positivanzunehmen zu kénnen.

5.6.4 Bediirfnis nach Verstandnis und Zuwendung

In den folgenden Abschnitten stehen die Bedirfnisse nach emotionaler Unterstiitzung,
Verstandnis und sozialem Austausch im Mittelpunkt. Die Interviews zeigen ein wieder-

kehrendes Thema: den starken Wunsch nach emotionaler Unterstitzung, die die
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Belastungen der Pflegeerfahrung und das Gefiihl, alleingelassen zu sein, abmildern
konnte. Die Berichte der Befragten reflektieren eine tiefe Sehnsucht nach mehr Beach-

tung, Zeit und Zuwendung sowohl im privaten als auch im professionellen Umfeld.

Verstandnis und Beachtung: Die Interviewten duBern haufig den Wunsch nach emotio-
naler Unterstltzung. Sie betonen, dass ihnen nicht nur praktische Hilfe, sondern
Verstandnis und Zuwendung fehlen. Sie mochten gesehen und angesprochen werden
(116: 110-114).

Fast alle Interviewten wiinschen sich mehr Verstandnis fiir ihre Alltagsprobleme und ihr
Leid im Hinblick auf die Demenzerkrankung. Oft wird Demenz von ihrem Umfeld nicht
verstanden und gemieden, und damit auch ihre Situation, was zu einem Gefiihl der Isola-
tion fihrt (112: 50, 56, 136; 115: 120-123, 313-321; 116: 58, 129-131, 134-141, 144-146,
157-158, 233). Nur wenige Menschen aulRerhalb der Kernfamilien verstehen (und daraus
folgend unterstltzen) die Erzdhlenden in ihren Alltagsproblemen. Meist sind das einzelne
Freund*innen, die selbst Erfahrungen mit Care-Aufgaben haben oder Fachleute, die die
Demenz verstehen (112:49-50, 206, 226; 113:238-241; 115:91-93, 200, 252, 282, 283, 290-
293; 119: 43, 49-50). Es brauche Orte des Verstandnisses, sagt Anna:

,Und was schén ist, ist schon, wenn es Orte gibt, wo man reden kann. Dass ich

zum Beispiel SAGEN kann, fiir mich ist es anstrengend jeden Tag. Schauen, wel-
che Schuhe zieht er jetzt an, wo ist jetzt wieder das Handy, wie oft suchen wir ein

Handy, im GANZEN Haus, den GANZEN Tag. Dass ich das mal sagen darf, weil

das ist schon so, das will [sonst] keiner héren.” (112: 230 )

Ein weiteres zentrales Bedlirfnis der Befragten betrifft die Unterstiitzung durch Profis.
Obwohl sich einzelne Interviewte von Fachkraften verstanden fihlen, erleben viele das
Gesundheitssystem als wenig empathisch, hauptsachlich aufgrund knapper Zeit und un-
zureichender Begleitung (114: 32; 119: 7, 13, 76). GroRRes Potenzial flir emotionale

Unterstlitzung sieht Walter im ambulanten Pflegedienst, dann,
,[wlenn die Zeit hétten, auch mal nachzufragen, wie es ihm geht” (117: 178).

Auch Melanie wiinscht sich mehr Aufmerksambkeit flir die Bedirfnisse der pflegenden An-
gehorigen, einschlieBlich Zeit firs Zuhoéren und Reden (118b: 177-182). Viele Befragte
vermissen spezifische Angebote und vor allem Ansprechpartner*innen, die ihre individu-
ellen Situationen bericksichtigen kénnen (114: 149, 177; 115: 257-261; 119: 106).

Die Befragten wollen als eigenstandige Zielgruppe wahrgenommen und verstanden wer-
den (114: 18, 116: 85, 295-299). Ingrid beispielsweise fihlt sich in ihren eigenen

Bedirfnissen nicht beachtet, da der Fokus immer auf der Krankheit ihres Mannes liegt
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und sie nur als Co-Workerin der Pflege wahrgenommen werde. Nur einmal in all den Jah-
ren, sei sie danach gefragt worden, wie es denn ihr gehe. Sie wiinscht sich daher ,Zeit,
Herz und Verstandnis“ von der sozialen Arbeit, um ihre eigenen Probleme ausdriicken zu
kdnnen (114: 58-70, 138-139, 151, 157, 159, 178-183, 184-185).

Gesprache, Austausch und soziale Kontakte: Die Interviews zeigen insgesamt, wie der
vorige Abschnitt bereits andeutet, ein starkes Bedirfnis nach Gesprachsmaoglichkeiten
und emotionaler Unterstitzung. Pflegende Partner*innen mochten ihre Sorgen und Er-
fahrungen teilen: Walter bedankt sich im Interview ausdriicklich fiirs Zuhéren und betont,
wie erleichternd es war, endlich (iber seine Situation sprechen zu kénnen (117: 172-174,
178). Sie wollen sich mitteilen (116: 131, 137) und ,,auch mal Weinen kénnen”, hierfir
braucht es Empathie, Zeiten, Orte, Rahmen und teilweise professionelle Begleitung wie
in der Selbsthilfegruppe, bei Psycholog*innen (114: 70; 116: 336-338). Corinna sehnt sich
nach mehr Kontakt und Austausch mit vertrauten Personen, die sie verstehen, trosten
und unterstitzen (116: 212-221, 302-306), woflr ihr die Zeit fehlt.

Zusatzlich zum Austausch (ber die Erkrankung sehnen sich die Befragten nach Unterhal-
tungen, die nicht im Zusammenhang mit der Demenz stehen. Hierfir sind der Erhalt und
die Pflege sozialer Kontakte nach auRen essenziell. Anna will unter ,,erwachsenen Men-
schen” sein und sich unterhalten kénnen, was zu Hause nicht moglich ist (112: 142).
Herlinde und Walter sehnen sich nach Gesprachen tiber Themen, die mit dem Partner /
der Partnerin nicht mehr moglich sind und die sich nicht um die Krankheit drehen (113:
252-255; 117: 70, 178). Die Erzahlenden wollen Kontakte zu Personen, um sich verstan-

den, zugehorig und lebendig zu fihlen.

BEDURFNIS NACH VERSTANDNIS, AUSTAUSCH UND ZUWENDUNG

Die Berichte der pflegenden Partner*innen zeigen ihr starkes Bedirfnis nach emotionaler
Unterstltzung, Verstandnis und sozialem Austausch. Die Interviewten wiinschen sich
mehr Beachtung von ihrem Umfeld und dem Gesundheitssystem, suchen nach Ge-
sprachsmoglichkeiten und sozialen Kontakten. Sowohl das Sprechen Uber die
Pflegesituation als auch der unbeschwerte Austausch lGber alternative Themen helfen da-
bei, dass die Interviewten sich verstanden und zugehorig fliihlen. Umgekehrt kann
unzureichende emotionale Unterstiitzung dazu fiihren, dass sich Betroffene alleingelas-

sen, isoliert und einsam fiihlen.

5.6.5 Bediirfnis nach Freiheit und Auszeiten

Freiheit und Selbstbestimmung sind flr die Interviewten wichtige Themen, die in 57 Seg-

menten der Interviews angesprochen wurden. Es zeigt sich, dass fast alle Erzahlenden
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aufgrund der Care-Aufgabe sich in ihrer Freiheit eingeschrankt und eingeengt fiihlen.
Nicht alle erleben die Enge gleich intensiv. Regelmaliige Auszeiten sowie Freiraume im
Alltag wirden ihnen helfen, ihre eigenen Bedirfnisse erfillen und Krafte regenerieren zu
konnen. Die Umsetzung solcher Freirdume ist jedoch aufgrund der starken Fixierung der
Pflegebedirftigen auf die Interviewten sowie mangelnder Betreuungsmoglichkeiten hau-

fig schwierig.

Einschrankungen und Einengungen: Alle Erzdhlende flihlen sich durch die Pflegesituation
eingeengt und in ihrer Freiheit eingeschrankt (111a: 237-244; 112: 5, 7-9, 22, 23, 24-26,
27,144,190, 239-242, 243-244; 113: 14, 34, 36, 44-45, 114: 18, 33, 81, 134-135, 150-151;
115: 291; 116: 5, 85, 86-89, 91, 92-95, 97, 213, 218-219, 221, 250-253; 117: 20, 28, 35-38,
60, 132-133; 118b: 40-43, 132-138, 189-190; 119: 85-88). Insbesondere vermissen die Be-
fragten Spontanitat und Unabhangigkeit (114: 150-151). Corinna fihlt sich oft gefangen
in ihrer Rolle als Pflegende, da sie nicht spontan soziale Aktivitaten wahrnehmen oder
sich nicht ehrenamtlich engagieren kann (116: 5, 86-89, 91, 92-95, 97, 213, 218-219, 221).
Walter betont mehrfach, er fuhle sich ,SEHR, sehr, sehr”, ,SEHR eingeengt” (117: 28, 60,
132-133). Auch Anna empfindet eine enorme Enge, weil Karl sich stark auf sie kon-
zentriert (112: 5, 23, 27). Martha hingegen erlebt nach dem Tod ihres Partners eine Art
Befreiung und genief3t es, nun tun zu kdnnen, was sie mochte (I111a: 237-244). Melanie
hat sich mit den Einschrankungen arrangiert und sieht den Wunsch nach Selbstverwirkli-
chung als moderne Erscheinung, die den Menschen eingeredet werde; fir sie sei die
gemeinsame Zeit wichtiger als die Auszeiten (118b: 40-43, 132-138, 189-190).

Bediirfnis nach Leben: Die meisten Befragten mochten trotz ihrer intensiven Pflegever-
pflichtungen ein eigenes Leben fiihren und Aktivitaiten nachgehen, die ihnen Freude
bereiten. Anna beispielsweise mochte trotz ihrer Pflegetatigkeit noch etwas erleben,
»,hoch etwas LEBEN” und sich durch Aktivitditen wie wandern oder soziale Treffen jung
und aktiv fiihlen (112: 15, 27). Ingrid sehnt sich ebenfalls nach einem eigenen Leben, nach-
dem sie viele Jahre ausschlieflich fiir ihren Mann da war (114: 81, 160-163).

RegelmiaRige Auszeiten: RegelmalRige Auszeiten sowie Freirdume im Alltag konnten den
Pflegenden helfen, ihre eigenen Bedirfnisse zu erfiillen, beispielsweise durch Sport oder
soziale Kontakte. Betreuungsgruppen, Nachbarschaftshilfen bieten hier Moéglichkeiten,
um Auszeiten zu schaffen (112:77-84; 115: 110-111). Walter nutz die Tagespflege, um Zeit
flir sich zu gewinnen und, um die Hausarbeit zu erledigen, was seine Stimmung verbessert
(117: 156-157). Hier kann er sich entspannen, Luft holen und sich spiiren (117: 28). Anna
organisiert und informiert sich Gber anderweitige Betreuungsmoglichkeiten, um Frei-

raume fir sich zu schaffen, auch wenn Karl das nicht so gerne moéchte (112: 22, 144, 243-
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244). Primar brauche sie Freirdume, um Kraft zu tanken und sie betont, wie wichtig es fir
sie ist, Nachmittage fir sich allein zu haben, die sie als Oasen der Kraft betrachtet (112:
24-26, 239-242). Ingrid fuhlte sich ,vogelfrei”, wenn Herbe einmal im Monat gut von der
Familie betreut wurde und sie ins Theater konnte; das sei wie eine Woche Urlaub gewe-
sen (114: 50).

Hindernisse und Herausforderungen: Auszeiten sind schwer umsetzbar, insbesondere
wegen der Abhangigkeit der Pflegebediirftigen und der aufwendigen Betreuung (114: 33;
115: 110-111). Oftmals missen die Interviewten ihre Partner*innen lberallhin begleiten,
weil sie nicht allein gehen moéchten oder kdnnen und weil andere mit der Demenz liber-
fordert sind (113: 14, 34, 44-45; 112: 190). Haufig fehlen passende und praktikable
Moglichkeiten fir eine alternative Betreuung (115: 257-261; 116:97-99; 119: 85-88). Her-
linde duRert den Wunsch nach einer Reha, um sich endlich einmal um sich selbst
kiimmern zu kénnen. Die Herausforderung besteht darin, einen guten Kurzzeitpflegeplatz
fir ihren Partner zu finden (113: 117, 264-265).

Trotz organisierter Betreuungsmoglichkeiten fiihlen sich die Erzdhlenden selten ganz frei,
haben oft ein schlechtes Gewissen, wenn sie Freiraume nutzen oder bleiben telefonisch
erreichbar, kontrollieren die Situation (112: 50, 144; 113: 109; 115: 291, 321-325) oder ha-

ben Schwierigkeiten geschaffene Freirdume sinnvoll zu nutzen (113: 57-59, 150-153).

BEDURFNIS NACH FREIHEIT, AUSZEITEN UND SELBSTBESTIMMUNG

Freiheit und Selbstbestimmung sind flr die Interviewten von groRer Bedeutung. Fast alle
Befragten fihlen sich durch ihre Care-Aufgaben stark eingeengt und vermissen Spontani-
tat und Unabhéangigkeit. RegelmaRige Auszeiten und Freirdume im Alltag wiirden ihnen
helfen, dieses Bedirfnis zu erfiillen und gleichzeitig Kraft zu tanken. Diese Freirdume sind
jedoch schwierig umzusetzen, da die Pflegebedirftigen stark von ihnen abhangig sind und
passende und zufriedenstellende Betreuungsmoglichkeiten fehlen. Auch wenn eine Be-
treuung organisiert werden kann, flihlen sich die Pflegenden nie ganz frei, haben ein
schlechtes Gewissen und bleiben erreichbar und kénnen schwer Abstand zur Pflegesitu-
ation gewinnen. Insgesamt zeigt sich, dass die Realisierung von Freiheit und
Selbstbestimmung eine grolRe Herausforderung darstellt, aber wichtig fir das Wohlbefin-

den und die Regeneration der Pflegenden ist und die Pflege sozialer Kontakte ermaoglicht.
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6 Diskussion

Die umfangreichen Ergebnisse der eigenen Erhebung wurden bereits in den jeweiligen
Abschnitten des flinften Kapitels zusammengefasst. Eine Zusammenstellung dieser Resli-
mees kann im digitalen Anhang gesamt nachgelesen werden (vgl. Anhang A2). In diesem
Kapitel werden nun zuerst die zentralen Erkenntnisse in Kernpunkten prasentiert und an-
schlieBend im Schaubild (Abb. 15) dargestellt. Danach werden in Kapitel 6.2 die
Erkenntnisse direkt entlang der Forschungsfragen gezeigt, um diese gezielt zu beantwor-

ten. In Kap. 6.3 werden Schlussfolgerungen fiir die Praxis diskutiert.

6.1 Zusammenfassung der zentralen Ergebnisse in Kernpunkten

1. Komplexitadt der Einsamkeitserfahrung: Einsamkeit wird haufig nicht direkt erkannt.
Dennoch erleben Pflegende Einsamkeit als ein komplexes und vielschichtiges Phano-
men, das stark mit emotionalen, sozialen und praktischen Herausforderungen der
Pflege der demenzerkrankten Partner*innen verbunden ist. Einsamkeit wird von den
Pflegenden als ein dominantes Gefiihl der Uberforderung, Hilflosigkeit, Perspektivio-

sigkeit und mangelndem Verstandnis beschrieben.

2. Belastender Alltag und Dominanz der Pflegebediirfnisse: Die intensiven Pflegeauf-
gaben und die Bedirfnisse der erkrankten Partner*innen bestimmen den Alltag der
Pflegenden. Diese Herausforderungen fiihren zu erheblichen kérperlichen und emo-
tionalen Belastungen. Mangelende Regenerationsmoglichkeiten lassen wenig Raum
fiir eigene Bedirfnisse, erhdhen das Risiko fiir Uberforderung, Gewaltsituationen,
chronischen Erkrankungen und fihren zu einer Vernachlassigung sozialer Kontakte

und Freizeitaktivitaten.

3. Erosion des sozialen Netzwerks: Zusatzlich zu den altersbedingten Veranderungen
verstarkt die intensive Pflegeaufgabe eine gravierende Erosion sozialer Verbindun-
gen. Soziale Einbindung nimmt allmahlich ab und soziale Isolation der pflegenden

Partner*innen nimmt zu.

4. Gesellschaftliche Stigmatisierung und Tabuisierung: Unsicherheit und Scham, die mit
der gesellschaftlichen Stigmatisierung und Tabuisierung von Demenz und von Einsam-
keit einhergehen, verstarken sowohl den Riickzug der Pflegenden als auch den
Rickzug des gewohnten sozialen Umfelds. Pflegende fiihlen sich oft unverstanden

und isoliert, was ihr Geflihl der Zugehorigkeit weiter schwacht.
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Veranderung der Paarbeziehung und emotionale Isolation: Die Rollen und Aufgaben
innerhalb der Partnerschaften verandern sich durch die Pflege tiefgreifend. Trotz Be-
tonung einer anhaltenden Liebe und gelegentlicher inniger Momente fiihren Verluste
von Reziprozitat, Intimitat und emotionaler Erfiillung zu Trauer, Wut und emotionaler

Isolation der Pflegenden.

Resilienzfaktoren gegen Einsamkeit bei Pflegenden: Verstandnis und aktiver Aus-
tausch mit anderen Menschen, die Moglichkeit zu Selbstbestimmung und Auszeiten,
das Finden von Sinn in der Pflegeaufgabe sowie die Akzeptanz der Situation sind we-
sentliche Resilienzfaktoren, die Pflegende vor Einsamkeit schiitzen. Diese Faktoren
helfen, die emotionalen Belastungen besser zu bewiltigen, positive Erlebnisse zu er-
moglichen und eine stabile Verbindung zu sich selbst und anderen
aufrechtzuerhalten, wodurch das Risiko von Isolation und Resignation gemindert

wird.

Unzureichende Unterstiitzung: Obgleich die Familie eine bedeutende Ressource fiir
soziale Unterstitzung ist, reicht die familidare Unterstiitzung oft nicht aus, um die Be-
lastungen der Pflege und Einsamkeit zu mildern. Scham, Informationsdefizite und
unzureichende professionelle MaBnahmen erschweren den Zugang zu bendtigter Un-
terstlitzung. Es besteht ein dringender Bedarf an ganzheitlichen und passgenauen
Unterstlitzungskonzepten, die sowohl die Bedurfnisse der Pflegenden als auch der

Pflegebedurftigen berlicksichtigen.

Rolle der Sozialen Arbeit: Die vielfaltigen Moglichkeiten der Sozialen Arbeit werden
von Pflegenden oft nicht erkannt und sind im Hinblick auf pflegende Angehdrige un-
zureichend im Gesundheitssystem integriert. Soziale Arbeit ist pradestiniert, sowohl
auf individueller als auch auf politischer Ebene mitzuwirken, damit Menschen nicht
vereinsamen. Sie kann wesentlich zur Verbesserung der Lebenssituation beitragen,
etwa durch gezielte psychosoziale Begleitung, Beratung, passgenaue Entlastungsan-
gebote, Sozialraumkonzepte sowie durch offentliche Aufklarung, Vernetzung von
Fachkraften und die Gestaltung von Strukturen, die eine bessere soziale Einbindung

und Unterstltzung der Pflegenden ermoglichen.

Hohe Pflegebereitschaft und spezifische Bedarfe: Pflegende Partner*innen zeigen
eine starke Bereitschaft und Motivation, ihre demenzkranken Partner*innen im haus-
lichen Umfeld zu begleiten. Diese Bereitschaft zur Pflege erfordert jedoch gezielte
Unterstiitzung, die auf ihre individuellen Bedarfe zugeschnitten ist, um Uberforde-

rung und Einsamkeit entgegenzuwirken.
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DEMENZERKRANKUNG PARTNER*IN UND EINSAMKEIT PFLEGENDE*R

Demenz

der Partnerin /
des Partners

Veranderung der Zunahme Gesellschaftliche
Paarbeziehung Belastungen Stigmatisierung und
Rollen und Aufgaben kérperlich, psychisch, Tabuisierung

emotional und finanziell

Erosion von Abnahme Soziales Umfeld
Reziprozitat und soziale Einbindung wendet sich teilweise ab
emotionaler Intimitat

Erhohte Gefahr fur Zunahme Soziale
Gewaltsituationen soziale Isolation Unterstutzung
und chronische altersbedingt, bedingt Unzureichend: Angebot
Erkrankungen durch intensive Pflege und Inanspruchnahme
D
Hilflosigkeit Vermissen von |
|
- ilj |
Perspektiviosigkeit Geborgenheit ﬁzsfgiz;at:gen !
Zugehorigkeit Sinn Auszeite;") '
o a s 1
Scham Verstandnis oder Austausch :
. I
! ! .
1 1
H H Ansatzpunkte fiir :
RISIKO: Einsamkeit !
. MaRnahmen der
bei Pflegenden Sozialen Arbeit

Abbildung 15: Demenzerkrankung Partner*in und Einsamkeit Pflegende*r (eigene Darstellung)
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6.2 Beantwortung der Forschungsfragen

6.2.1 Einsamkeit der pflegenden Lebenspartner*innen

Wie erleben Lebenspartner*innen, die ihre demenzerkrankten
Partner*innen im hauslichen Umfeld pflegen, Einsamkeit und soziale
Isolation?

Wie verstehen sie Einsamkeit und wie gehen sie mit ihr um?

Fragestellung

Angesichts der indirekten Herangehensweise und der Subjektivitat war es schwer, Ein-
samkeit zu identifizieren, geschweige denn zu messen. Dennoch geben Aussagen zum
Wortverstandnis, Erzahlungen Uber Einsamkeitserleben und -umgang sowie schmerz-

hafte Ausgrenzungserfahrungen Hinweise auf Einsamkeit.

Alle Interviewten erklaren, was sie allgemein unter Einsamkeit verstehen. Das reicht von
einem Verstandnis der Einsamkeit als objektives Getrenntsein von Menschen bis hin zu

einem Zustand mangelnder emotionaler Erfiillung, trotz der physischen Anwesenheit der

Partner*innen. Die folgende Auflistung veranschaulicht typische Auffassungen der Inter-

viewten:

Corinna:

Einsamkeit ist ...
..., wenn man niemanden im Haus hat und nicht mehr unter Leute geht. (I111a: 160-161)

..., wenn man von Gefiihlen Gberrollt wird, weil man sich allein, hilflos, Uberfordert fiihlt
und keine Perspektive hat, das zu andern. (112: 163-168, 171-172)

..., wenn man im Alter allein ist und sich nicht unterhalten kann. (113: 200-205)

... sich trotz Familie, die flir einen da ist, vollig alleine auf der Welt, hilflos und verlassen zu
fahlen. (114: 70-74; 122-123)

..., wenn man eigentlich Kontakte mochte, die jedoch in der Situation wahrscheinlich nicht
hat. (115: 223-226)

..., wenn man mit keinem Menschen zusammen ist oder nur mit jemandem, der emotional
wenig gibt, sodass man nichts zuriickbekommt. (116: 326)

..., wenn man auch emotional allein ist. (117: 129)

..., wenn Familienmitglieder weggestorben sind und man Heimweh nach ihnen spuirt. (118b:
154)

Lina: ... eine Wunde. Alleinsein ist ein Bliihen. (119: 92)

Tabelle 5: Aussagen der Interviewten zum Einsamkeitsverstandnis
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Einige Befragte verstehen Einsamkeit und Alleinsein als identische Konstrukte, andere un-
terscheiden diese und betrachten Alleinsein als positiv und erholsam, dagegen
Einsamkeit als negativ und belastend. Obwohl einzelne Interviewte zwar betonen, sich
selbst nie einsam zu fuhlen, wird insgesamt deutlich, dass Einsamkeit in verschiedenen
Lebensbereichen und Situationen erlebt wird, oft beeinflusst durch die Herausforderun-

gen rund um die Demenz (vgl. Kap. 5.5).

Es wurden emotionale, soziale und praktische Faktoren identifiziert, die auf Einsamkeits-
erleben deuten. Emotionale Aspekte dulBern sich durch Uberwadltigende Gefiihle der
Hilflosigkeit und Uberforderung sowie durch eine tiefe Trauer und Verlustgefiihle, die
durch die Veranderung der Partner*innen und die Erinnerung an verstorbene Angehorige
ausgeldst werden. Einsamkeit wird meist durch die emotionale Isolation in der Partner-
schaft und mangelnde Resonanz verstdrkt, trotz der physischen Anwesenheit der
demenzkranken Partner*innen. Fiir Einzelne bedeutet jedoch gerade die bloRe Anwesen-
heit ihrer demenzkranken Partner*innen und ihre Pflegeaufgabe, dass sie sich nicht allein

und nicht einsam fihlen.

Soziale Aspekte betreffen das Vermissen von Austausch und zunehmende Isolation, die
durch die Erosion der sozialen Netzwerke und das mangelnde Verstandnis des Umfelds
verstarkt wird. Hier schildern die meisten Befragten, dass sie sich ,Alleingelassen”, ,,im
Stich gelassen” oder nicht verstanden fiihlen. Diese Aspekte werden oft als besonders
schmerzhaft beschrieben. Viele fiihlen sich allein und einsam, weil sie niemanden zum
Reden haben oder weil Menschen aus ihrem sozialen Umfeld ihre Probleme und Be-
diirfnisse nicht verstehen. Aus den Erzdhlungen wird zudem deutlich, die Pflege eines
MmD ist verwoben mit dem zunehmenden Empfinden sich nicht mehr gesehen und zu-

gehorig zu fiihlen, was wiederum ein Aspekt der Einsamkeit darstellt:
,Du bist hier und gehdrst nirgends mehr dazu” (117: 135-139);

,Ich sage mal, (Stimme verdndert sich), es gibt einen nicht mehr. Das ist immer
so mein Satz: Mich gibt’s gar nicht mehr. Also so als Mensch, meine Bedlirfnisse
(...) (wirkt betroffen)” (116: 83-85).

Praktische Aspekte der Einsamkeit entstehen durch die Begrenzungen, die die Pflegeauf-
gaben mit sich bringen. Belastende Care-Aufgaben, Perspektivlosigkeit verbunden mit
Resignation und das Fehlen von alternativen Betreuungsmaoglichkeiten schranken die Be-
fragten gravierend ein und beeinflussen ihr Einsamkeitserleben. Zudem wird deutlich,
Einsamkeit wird zu bestimmten Zeiten und an bestimmten Orten besonders intensiv
empfunden, wie etwa innerhalb der gemeinsamen Wohnung, abends, nachts oder an

Sonn- und Feiertagen. Diese vielfdltigen Aspekte zeigen, dass Einsamkeit ein
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tiefgreifendes und facettenreiches Phanomen ist, das eng mit den individuellen Lebens-
umstanden und spezifischen Herausforderungen der Befragten rund um die Demenz

ihrer Partner*innen verbunden ist.

Es gibt fir die Erzédhlenden keinen einheitlichen Weg, mit ungewollter Einsamkeit umzu-
gehen. Vielmehr sind es individuelle Strategien und Kombinationen von Malinahmen, die
den Betroffenen helfen, ihre Einsamkeit zu mindern, zu bewaltigen oder zu vermeiden
und ihr Wohlbefinden zu verbessern. Primar hilft die emotionale Unterstiitzung, der Aus-
tausch mit Familie, Freunden oder Fachkraften den Erzdhlenden, sich geborgen,
zugehorig und verstanden zu fihlen — und eben nicht alleingelassen und einsam. Einige
suchen hierfiir den Kontakt zu vertrauten Personen, andere zu Fachkraften oder Thera-
peut*innen, um sich mitzuteilen oder um ihre Gedanken zu ordnen. Wenige nutzen
moderne Kommunikationswege, wie Messaging-Apps, die zusatzlich eine Plattform bie-
ten um sich verbunden zu fiihlen. Andere suchen Ablenkung durch Beschaftigung oder

den Blick auf die ,schlimmeren” Note anderer Menschen.

Besonders die Aktivitaten aulRerhalb der hduslichen Umgebung wie Sport und Treffen mit
Freunden helfen den meisten Befragten, Abstand zum belastenden Pflegealltag zu gewin-
nen, auf andere Gedanken zu kommen und sich zugehorig, eingebunden und weniger

einsam zu fuhlen.

Wadhrend einige Befragte sich aktiv mit ihrer Einsamkeit auseinandersetzen und versu-
chen, soziale Kontakte zu pflegen oder Aktivitaten auRerhalb der haduslichen Umgebung
zu unternehmen, finden andere es schwierig, ihre Einsamkeit zu bewaltigen und scheinen
zu resignieren. Innere und dullere Barrieren wie eingeschrankte Mobilitat, fehlende Per-
spektiven, fehlende Unterstiitzung, Resignation, Enttduschung, Scham und das Gefiihl,
anderen nicht zur Last fallen zu wollen, erschweren die Regulation von Einsamkeit (vgl.
Kap. 5.5.3, Abb. 14).

Dagegen schiitzen Verstandnis und aktiver Austausch mit anderen Menschen, die Mog-
lichkeit zu Selbstbestimmung und Auszeiten, das Finden von Sinn in der Pflegeaufgabe
sowie die Akzeptanz der Situation wesentlich vor Einsamkeit (vgl. Kap. 5.6). Emotionale
Belastungen kdnnen besser bewaltigt und stabile Verbindungen aufrechterhalten wer-

den, wodurch das Risiko von Isolation und Resignation gemindert wird.
Beantwortung der Forschungsfrage:

Die Einsamkeit der pflegenden Lebenspartner*innen zeigt sich als ein komplexes, viel-
schichtiges Phanomen, das stark mit den emotionalen, sozialen und praktischen

Herausforderungen verbunden ist, die durch die intensive Fiirsorgearbeit entstehen.
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Einsamkeit wird von den Betroffenen oft als Gberwaltigendes Gefiihl der Hilflosigkeit und
Isolation beschrieben, das durch den Verlust von Austausch und Resonanz trotz der phy-
sischen Anwesenheit der Partner*innen verstarkt werden kann. Gleichzeitig variiert das
Einsamkeitserleben stark: Wahrend einige Interviewte Einsamkeit aufgrund der emotio-
nalen Distanz und des Riickzugs sozialer Netzwerke intensiv empfinden, betonen andere,
dass die Anwesenheit und Pflege ihrer Partner*innen ihnen helfen, Einsamkeit zu vermei-
den. Insgesamt beeinflussen individuelle Bewaltigungsstrategien, innere Barrieren wie
Scham sowie duBere Hindernisse wie eingeschrankte Mobilitdt oder unzureichende Zu-
gange zu sozialer Einbindung das Einsamkeitserleben. Haufig ist eine effektive Regulation
dieser belastenden Geflihle schwierig, und viele Befragte sind gefahrdet, mit zunehmen-

der Intensitat der Pflege in eine schleichende Vereinsamung zu geraten.

6.2.2 Belastender Alltag und Dominanz der Bediirfnisse der Erkrankten

Wie beeinflussen alltdgliche Herausforderungen der Pflege von
Partner*innen mit Demenz die soziale Isolation und Einsamkeit der
Pflegenden?

Wie verdindern sich soziale Kontakte und Partnerschaft?

Fragestellung

Die alltaglichen Herausforderungen pragen den Alltag der pflegenden Partner*innen
stark (vgl. Kap. 5.1), haben Auswirkungen auf Wohlbefinden sowie die psychische und
korperliche Gesundheit (vgl. Kap. 5.6.1) und fihren zu einem erheblichen sozialen Riick-
zug (vgl. Kap. 5.2). Das Zusammenleben wird immer komplexer und das gewohnte Leben
muss immer mehr an die Bedirfnisse der Erkrankten angepasst werden. Die intensive
Pflege wird als ein ,24-h-Job“ beschrieben, der wenig Raum fiir persoénliche Freirdume,

Regenerationsmoglichkeiten oder den Erhalt sozialer Kontakte ldsst.

Die sozialen Netzwerke schrumpfen, da die Erkrankten sich mehr und mehr zuriickziehen
und das soziale Umfeld oft unsicher und ablehnend auf die demenzbedingten Verhaltens-
weisen reagiert. Diese Verdnderungen verstarken die soziale Isolation der Pflegenden
und beglinstigen das Erleben von Einsamkeit, da sie zunehmend Schwierigkeiten haben,

Freundschaften aufrechtzuerhalten oder neue Kontakte zu kniipfen (vgl. Kap. 5.2).

Hinzu kommt ein tiefgreifender Wandel der Paarbeziehung (vgl. Kap. 5.4), was die emo-
tionale Isolation der Pflegenden weiter verstarkt. Rollen, Verantwortlichkeiten,
Kommunikation und Sexualitat verandern sich stark. Die Selbststandigkeit und Resonanz
der erkrankten Partner*innen nehmen ab und Austausch sowie Intimitat erodieren. Dies
flhrt in vielen Fallen zu Traurigkeit, Wut, mangelnder emotionaler Erfillung und einem

Geflihl der Einsamkeit, trotz der physischen Anwesenheit des Partners. Der Verlust der
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gewohnten gleichrangigen Partnerschaft wird oftmals als der schwierigste Aspekt der De-
menzerkrankung beschrieben. Trotz der emotionalen Herausforderungen betonen einige
Pflegende eine anhaltende tiefe Liebe und Verbundenheit, die aus langjahrigen gemein-
samen Erlebnissen gewachsen ist. Diese Liebe ist jedoch durch die Belastungen und den
schmerzhaften Abschied von gemeinsamen Erwartungen und intimen Momenten her-

ausgefordert.

Die taglichen Herausforderungen der Pflege, die Veranderungen in der Partnerschaft und
der Riickzug aus sozialen Netzwerken flihren zu starker emotionaler und sozialer Isolation
der Pflegenden. Die Akzeptanz der Situation spielt dabei eine entscheidende Rolle: Viele
Pflegende versuchen, die Demenz und die damit verbundenen Belastungen anzunehmen,
was ihnen hilft, ihre Rolle zu bewdltigen und daran zu wachsen. Diese Akzeptanz steht oft
in einem Spannungsfeld zur Resignation, die durch Perspektivlosigkeit und dem Gefihl

des ,inneren” Aufgebens gepragt ist. Beide Aspekte kommen vor.

Ein weiterer bedeutender Resilienzfaktor ist das Erleben von Sinn und Anerkennung in
der Pflegearbeit. Das Geflihl, gebraucht zu werden und durch die Pflege eine sinnvolle
Aufgabe zu erfillen, starkt das Wohlbefinden und bietet eine wichtige emotionale Res-
source. Die Anerkennung durch das soziale Umfeld und Fachkrafte wirkt motivierend und
hilft den Pflegenden, die Aufgabe als erfiillend und bedeutungsvoll zu erleben, was den

emotionalen Belastungen entgegenwirkt.
Beantwortung der Forschungsfrage

Insgesamt wird deutlich, dass die alltaglichen Pflegeherausforderungen, die Veranderun-
gen in der Partnerschaft und der damit einhergehende Riickzug aus sozialen Netzwerken
und Kontakten eine starke emotionale und soziale Isolation der Pflegenden zur Folge ha-
ben. Diese Isolation wird durch den Mangel an Verstdandnis und Unterstiitzung aus dem

sozialen Umfeld weiter verscharft.

Resilienzfaktoren wie Akzeptanz, das Finden von Sinn in der Pflegeaufgabe und die Aner-
kennung durch Andere helfen den Pflegenden, diese Herausforderungen besser zu
bewaltigen, positive Erlebnisse zu ermoéglichen und eine stabile Verbindung zu sich selbst
und zu anderen aufrechtzuerhalten. Dadurch wird das Risiko von Isolation und Resigna-

tion gemindert, was einen wichtigen Schutz gegen Einsamkeit darstellt.
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6.2.3 Soziale Unterstiitzung als Schliisselfaktor

Welche informellen und professionellen Unterstiitzungsnetzwerke
stehen den Lebenspartner*innen zur Verfiigung und wie effektiv
sind diese bei der Minderung von Einsamkeit und sozialer Isolation?

Fragestellung

Welche spezifischen Bediirfnisse dufern die Betroffenen und welche
Mafnahmen kénnten die psychosoziale Gesundheit fordern und Einsamkeit
mindern? Wie wird die Rolle der Sozialen Arbeit in diesem Kontext
wahrgenommen und bewertet?

Fast alle Befragten haben Schwierigkeiten, um Hilfe zu bitten. Sie empfinden es als auf-
dringlich, wollen andere nicht belasten oder sind der Uberzeugung, die Pflege ihrer
Lebenspartner*innen ist ihre alleinige Aufgabe aufgrund des Beziehungsstatus. Lange z6-
gern sie daher informelle oder institutionelle Unterstiitzung einzubeziehen, auch weil die
Erkrankten oftmals Hilfe durch auRenstehende Personen ablehnen. Daher wird Unter-
stlitzung eher in Extremsituationen und selten zur alltdglichen Entlastung oder fir eigene

Freirdume hinzugezogen, jedoch werden die Belastungen schleichend mehr.

Die Familie in der direkten Umgebung, insbesondere S6hne, Tochter und teilweise Enkel-
kinder, ist die wichtigste Ressource, mit der die hausliche Pflege meist erst moglich wird.
Sie werden als wichtigste Bezugspersonen wahrgenommen und unterstitzen praktisch
und emotional durch regelmaRige Kontakte, Hilfe bei der Betreuung oder bei biirokrati-
schen Angelegenheiten. Allerdings gibt es auch Falle, in denen die Hilfe aufgrund von
raumlicher Distanz, beruflichen Verpflichtungen oder angespannten Beziehungen

schwierig ist.

Insgesamt ist die familidre Unterstiitzung fiir fast alle Befragten unverzichtbar, um den

Alltag mit ihren demenzerkrankten Partner*innen bewaltigen zu kdnnen.

Wenige Freunde und Nachbarn bieten emotionale Unterstitzung und schaffen Mdoglich-
keiten flir Austausch und gelegentliche Auszeiten; selten (ibernehmen sie fortlaufende
alltagliche pflegerische Aufgaben oder alleinige Betreuung. Vor allem Verstandnis, aktives
Interessieren und Nachfragen tragen wesentlich dazu bei, dass sich Betroffene gesehen
und eingebunden fiihlen. Viele Freunde, Bekannte oder Nachbarn scheinen sehr unsicher
im Umgang mit Demenz, ziehen sich zurlick und sind daher kaum eine tragende Res-
source fir die Pflegenden. Unterstitzungsangebote von Bekannten bleiben haufig
unkonkret, unzuverlassig oder sind mit einem so hohen Aufwand fir die Pflegenden ver-
bunden, dass sie wenig tatsachliche Entlastung bieten. Gruppen und Vereine werden als
wertvolle Ressource gesehen, um sozialen Austausch, kdrperlichen Ausgleich und ein Ge-
fihl der Zugehorigkeit zu finden, jedoch wird die Teilnahme durch fehlende

Betreuungsmoglichkeiten oft erschwert.
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Professionelle Angebote, wie stationdre Unterbringung und ambulante Hilfen, werden
unterschiedlich bewertet und teilweise abgelehnt. Griinde dafiir sind negative Erfahrun-
gen, hohe Kosten und mangelnde Kontinuitdt sowie unzureichende Flexibilitdt der
angebotenen Dienste. Stationdre Unterbringung in Heimen wird kaum in Betracht gezo-
gen und die Organisation von Kurzzeitpflegepldtzen ist mangels Angebote schwierig.
Ambulante Pflegedienste werden zwar in einigen Fallen fir die Kérperpflege geschatzt,
doch fehlen Ressourcen fir eine dringend benétigte emotionale Unterstiitzung der Pfle-
genden. Tagespflege, Tagesbetreuung und besonders die Nachbarschaftshilfe bieten
gelegentliche Freirdume, doch sind deren Kapazitdten oft begrenzt. Selbsthilfegruppen
und psychologische Unterstiitzung helfen einigen Befragten, mit den emotionalen Belas-

tungen besser umzugehen, wahrend andere solche Angebote kaum in Anspruch nehmen.

Grundsatzlich sind die Befragten mit der arztlichen Versorgung zufrieden, wenn es bei-
spielsweise um Rezepte und Behandlungen geht. Es gibt jedoch groRe Enttauschungen
im Hinblick auf Demenz, da Hauséarzt*innen oftmals nicht ausreichendes Wissen und
kaum Zeitressourcen fiir die notwendige Aufklarung haben.

Nur wenige Fachkrafte fragen nach dem Wohl der Angehdrigen. Die Befragten fiihlen sich
primar dann verstanden und ernstgenommen, wenn Zeit flir Gesprache vorhanden ist.
Es wird deutlich, dass umfassende und flachendeckende Schulungen und genligend Fi-
nanz- und Zeitressourcen der Fachkrafte erforderlich sind, um Angehdrige zu entlasten
und dauerhaft fir die belastende Pflege zu starken.

Die Befragten haben Schwierigkeiten, die Moglichkeiten und Grenzen der Sozialen Arbeit
klar zu definieren, erkennen jedoch ihre Bedeutung bei der psychosozialen Begleitung
und Betreuung im hduslichen Umfeld. Es besteht ein groRBer Bedarf an passgenauen Be-
treuungskonzepten, die nicht nur die pflegebeddrftigen Partner*innen, sondern auch die

Bedirfnisse der Pflegenden beriicksichtigen.

Die pflegenden Partner*innen duRern ein starkes Bedurfnis nach emotionaler Unterstiit-
zung, Verstdandnis und sozialem Austausch. Sie winschen sich mehr
Gesprachsmoglichkeiten, sowohl innerhalb ihres sozialen Umfelds als auch durch profes-
sionelle Begleitung. RegelmaRige Auszeiten und Freirdume im Alltag sind essenziell, um
ihre psychosozialen Belastungsfaktoren zur reduzieren. Passende und verlassliche Be-
treuungsangebote, die individuell auf die Bedirfnisse der Pflegenden und ihrer
Partner*innen abgestimmt sind, konnten die Belastungssituation und das einhergehende
Einsamkeitsrisiko wesentlich verbessern. Die Soziale Arbeit kénnte hier durch aufsu-
chende Angebote und die gezielte Schulung von Fachkrdften einen wichtigen Beitrag

leisten.
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Beantwortung der Forschungsfrage

Die Studie zeigt, dass pflegenden Lebenspartner*innen nur begrenzte informelle und pro-
fessionelle Unterstlitzungsnetzwerke zur Verfiigung stehen, die oft nicht ausreichend
sind oder nicht ausreichend beansprucht werden, um Einsamkeit und soziale Isolation
wirksam vorzubeugen. Familiare Unterstiitzung bleibt unverzichtbar, ist aber nicht aus-
reichend. Professionelle Angebote wie ambulante Hilfen und Selbsthilfegruppen bieten
wertvolle Unterstltzung, werden jedoch durch organisatorische Hiirden eingeschrankt.
Es besteht ein deutlicher Bedarf an gezielten MalBnahmen, die sowohl die psychische Be-
lastung der Pflegenden reduzieren als auch ihre soziale Isolation mindern kénnen. Die
Soziale Arbeit konnte hierbei eine zentrale Rolle spielen, indem sie durch Beratung, psy-
chosoziale Begleitung und die Schaffung passgenauer Strukturen die psychosoziale

Gesundheit der Pflegenden starkt und deren soziale Einbindung fordert.

6.3 Schlussfolgerung und Implikationen fir die Praxis

Die Ergebnisse dieser qualitativen Untersuchung bestatigen die auf ,inhaltlicher” Ebene
basierenden Vermutungen des BMFSFJ (2024: 33) und Fringer et al. (2022), dass intensive
Pflegeaufgaben ein hohes Vereinsamungsrisiko darstellen. Obgleich einzelne Interviewte
stark betonen, nie einsam zu sein und manche hervorheben, dass die Anwesenheit ihrer
erkrankten Partner*innen und die Flrsorgeaufgabe Einsamkeit verhindert, wird in den
neun Berichten doch deutlich, wie sehr sich die Befragten in vielen Situationen leidvoll
alleingelassen, unverstanden, lberfordert, hilflos und ausgegrenzt fiihlen (vgl. Kap. 5.5).
Grund dafiir sind die enormen Belastungen der hauslichen Pflege (vgl. Kap. 5.1), die Ver-
anderungen der Sozialen Netzwerke (vgl. Kap. 5.2) sowie die Abschiede in der
Partnerschaft (vgl. Kap. 5.4). Zur Sicherung der hduslichen Betreuung ihrer Partner*innen
geben die Pflegenden nach und nach personliche Kontakte, Hobbys oder soziale Aktivita-
ten auf, was zu einer unzureichenden sozialen Einbindung fiihrt. Gleichzeitig erweist sich
die soziale Unterstilitzung trotz der zentralen Bedeutung der familidren Hilfen, als man-
gelhaft, schwer zuganglich und zu unflexibel im Hinblick auf die Bediirfnisse der
Pflegenden (vgl. Kap. 5.3). Soziale Arbeit ist bis auf wenige Ausnahmen kaum prasent in
den Pflegestrukturen der Zielgruppe (vgl. Kap. 5.3.5). Soziale und emotionale Isolation,
erodierende soziale Einbindung und unzureichende soziale Unterstiitzung stellen we-
sentliche Risikofaktoren fiir Einsamkeit dar (vgl. Kap. 2.3). Die Ergebnisse der
Untersuchung unterstreichen die Vielschichtigkeit der Einsamkeitserfahrungen von pfle-
genden Partner*innen und verdeutlichen unverkennbar, dass ihre Einsamkeit nicht nur

ein individuelles, sondern auch ein tiefgreifendes soziales Problem darstellt.
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6.3.1 Politische Relevanz: Es braucht mutige Entscheidungen

Das Wohlbefinden der pflegenden Angehdorigen ist aufgrund demografischer und syste-
mischer Entwicklungen von hoher politischer Relevanz. Die steigende Zahl an erwarteten
Demenzerkrankungen und der Mangel an Fachkraften verscharfen die ohnehin ange-
spannte Pflegeversorgung (vgl. Kap. 2.1). Gesundheitliche Risiken durch
Pflegebelastungen und die Auswirkungen chronischer Einsamkeit verstarken die Proble-
matik. Um diese Herausforderungen zu bewailtigen, ist es unverzichtbar, das familidre
Umfeld - insbesondere die Partner*innen - umfassend zu unterstiitzen und deren Einbin-
dung und Wohlbefinden zu fordern. Es ist dringend erforderlich, dass ihre Leistung und
Bediirfnisse im Gesundheitssystem nicht nur als selbstverstandlich angesehen, sondern
politisch anerkannt und bericksichtigt werden. Gezielte MaBnahmen sollten das Selbst-
verstandnis einer selbstaufopfernden, kostengiinstigen, jedoch hochst belastenden,
ausgrenzenden und gesundheitsschadigenden Pflege ablésen (vgl. Kap. 2.1.6; Kap. 5.6.1;
Kap. 2.3.4; Kap. 5.2). Die Einsamkeitsforschung fordert gesamtgesellschaftliche Strate-
gien gegen Einsamkeit, die friih ansetzen (Luhmann 2021: 11). Die gefdahrdete Gruppe der

Menschen mit intensiven Pflegeaufgaben missen hierbei starker einbezogen werden.

Einsamkeit und die Pflege von MmD sind einander verstarkende Probleme. Die pflegen-
den Partner*innen sind mehrfach gefdhrdet: Haufig sind sie im fortgeschrittenen Alter,
was weitere Risiken flir Einsamkeit mit sich bringt (vgl. 2.3.4). Die Pflegebelastungen, so
zeigt es die Studie, sind gravierend (vgl. Kap. 5.1) und gesellschaftliche Stigmatisierungen
der Demenz verstarken den Riickzug und das Gefiihl alleingelassen und nicht mehr zuge-
horig zu sein (vgl. Kap. 5.1.5). Einsamkeit und Demenz werden von Betroffenen und dem
Umfeld oft aus Scham oder Unsicherheit lange ignoriert, was die Gefahr fiir zunehmende
Belastung, Gesundheitsrisiken, soziale Isolation und schlieBlich die Vereinsamung der

Pflegenden verstarkt.

Stallberg (2021: 7) sieht es als sozialwissenschaftliche politische Aufgabe, das Leiden an
der abweisenden, ausschlieRenden Gesellschaft kritisch zu beobachten, beharrlich auf
die ,Veranderungsbediirftigkeit von intensiven und dauerhaften Einsamkeitszustanden”
hinzuweisen und Uber die Bedingungen flr zwischenmenschliches Verbunden-Sein auf-
zukldaren. Was auch im Sinne dieser Untersuchung ist: Denn die Verbesserung von
gesundheitsschadigenden Pflegestrukturen und Bedingungen, wie bereits dargelegt, ist

zeitgleich auch Pravention gegen Einsamkeit.

— Verbesserung der Bedingungen in der hduslichen Pflege ist Schutzfaktor gegen Ein-

samkeit.
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Sozialpolitik ist gestaltbar: Beispielsweise ist der Einsamkeitsrisikofaktor ,,Armut [.] kein
natirlicher Zustand, sondern [..] das Ergebnis gesellschaftlicher und politischer Priorita-
tensetzungen. Entsprechend ist dieser Zustand auch veranderbar” (Marquardsen 2022:
608). Gleiches gilt flir den Risikofaktor der intensiven Flirsorgearbeit. Ungiinstige Teilha-
bebedingungen oder strukturelle Ungleichheit kdnnen auch im Kontext der hauslichen
Pflege verandert werden, was jedoch ein Umdenken in der Steuerungslogik voraussetzt

und mutige Entscheidungen an Schnittstellen erfordert (Bertelsmann 2018).

Politische MalRnahmen missen daher, so Luhmann (2021: 13) auf allen politischen Ebe-
nen und in unterschiedlichen Ressorts und Disziplinen ansetzen, um primar die in Kapitel
2.3.5 beschriebenen Resilienz-Bausteine gegen Einsamkeit zu stdarken. Auf Bundesebene
sollten neben der Férderung der Forschung auch die Vernetzung sowie die Sensibilisie-
rung und Koordinierung verschiedener politischer Ressorts und der Transfer zur Praxis
vorangetrieben werden. Ein wichtiger Beitrag hierzu war 2022 die Installierung des Kom-
petenznetz Einsamkeit (KNE) - eine gesicherte Weiterférderung ist von groller

Bedeutung.

Das offentliche Aufklaren und das Sprechen (iber Einsamkeit und Demenz hilft den Men-
schen (individuell und im Kollektiv), Zusammenhange zu verstehen und sowohl Demenz

als auch Einsamkeit nicht l[anger zu ignorieren, zu bagatellisieren und zu tabuisieren.

— Das Sprechen iiber Einsamkeit und Demenz ist Pravention gegen Einsamkeit.

6.3.2 Begleitung Pflegender sollte keine freiwillige Leistung bleiben

,If loneliness is not merely an individual and psychological but a social problem
as well, then it is not enough to ask the lonely to be social with others or send a
friend to those who have been found very lonely” (Yang 2019: Chapter 9 Ab-

stract).

Pflegende Angehorige, insbesondere die Lebenspartner*innen, sind eine unverzichtbare
Saule des Pflegesystems. lhre wertvolle Arbeit darf jedoch nicht auf eine bloRe Selbstver-
standlichkeit reduziert und dabei ihre genannten Risiken hingenommen werden. Es reicht
nicht aus, dass pflegende Angehorige hin und wieder einen anerkennenden Gutschein im
Wert von 25 € von der Stadt erhalten (117: 160-163). Kommunen stehen in der Pflicht,
Teilhabe und Unterstlitzung vor Ort zu fordern und Gelegenheitsstrukturen zu schaffen,
beispielsweise durch Quartiersarbeit und durch professionelle Ansprechpersonen, die
pflegenden Angehorigen regelmaRig und barrierefrei zur Verfliigung stehen (vgl. Kap.
5.3.4 und 5.3.5).

149



RW
Diskussion ®U

Einsamkeit geht mit der Wahrnehmung einer mangelhaften sozialen Unterstiitzung ein-
her (Garay et al. 2024; Holt-Lunstad 2022: 195). Dabei geht es um ganz praktische, aber
auch um emotionale Hilfen. Das Empfinden, in Notsituationen und Schwierigkeiten allein
zu sein, keine Hilfe, keinen Rat oder kein Verstiandnis zu bekommen, 16st ,sozialen

Schmerz“ aus, der langfristig lahmen kann und einsam macht (vgl. Kap. 3.1).

Angehorige bendtigen daher verbindliche und professionelle Unterstiitzungsstrukturen
zur Entlastung, was nicht nur punktuelle Hilfen erfordert, sondern eine dauerhafte und
verlassliche praktische, soziale und emotionale Unterstiitzung, die sich an den Bedlirfnis-

sen der Pflegenden orientiert.

Das Problem ist zwar bekannt und die Einfiihrung von Pflegestiitzpunkten, die als zentrale
Anlaufstellen fir Beratung und Koordination fungieren, ist ein wichtiger Schritt, der je-
doch in seiner Ausrichtung primar auf die pflegebediirftigen Personen fokussiert bleibt.
Die individuellen Bedirfnisse der pflegenden Partner*innen, insbesondere in Bezug auf
ihre eigene Regeneration, Selbstfiirsorge, Teilhabe und emotionale Entlastung, werden
dabei oft vernachladssigt. Die Versorgung und Betreuung der Pflegenden darf sich nicht
allein auf Informationsvermittlung und die Koordination der Pflege beschrdanken. Not-
wendig sind kontinuierliche Begleitung, direkte Unterstiitzung und Raume fiir Austausch
und Regeneration, wie etwa gezielte Angebote der zugehenden Sozialarbeit oder Quar-
tiersarbeit (BAGSO 2021).

,Pflegende Angehdrige sind Schétze, die wir pflegen sollten”
(aus dem Flyer: Forum Pflegende Angehdérige, Caritas 2024).

Initiativen wie das Modellprojekt ,,Forum Pflegende Angehérige” der Caritas im Boden-
seekreis setzen vielversprechende Akzente, indem sie auf die Starkung der Selbstsorge,
die Schaffung von Gesprachsraumen, den Aufbau sozialer Netzwerke, die Vorbeugung
von Vereinsamung und die Forderung der Anerkennung und Selbsthilfe der Pflegenden
abzielen (Caritas 2024). Solche Projekte, die verstarkt im Sinne von ,,caring communities”
auf die Kooperation mit bestehenden Strukturen und Akteuren, auf professionelle Unter-
stlitzung in Einzel- sowie Gruppengesprachen, auf Gewinnung und Schulung
ehrenamtlicher Mitwirkender und Besuche setzen, zeigen, wie eine gezielte soziale Un-
terstlitzung aussehen kann. Dennoch sind diese MaBnahmen oft nur als befristete
Modellprojekte angelegt und finanziell nicht gesichert. Um pflegende Angehérige nach-
haltig zu entlasten und zu unterstiitzen, bedarf es gesetzlicher Verankerungen und
gesicherter Finanzierung, damit solche Angebote nicht langer von der Freiwilligkeit der

Kommunen abhdngen (ebd.).
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Die Herausforderung besteht darin, die bestehenden Unterstiitzungsangebote auszu-
bauen und deren Inanspruchnahme zu erleichtern. Laut VdK (2022: 3f.) nehmen
pflegende Angehorige trotz hoher Belastung viele dieser Angebote nicht in Anspruch, was
auf Stolpersteine wie unzureichende Zugange, fehlende oder unflexible Angebote, liber-
maRige Blirokratie, Scham und unzureichende Beratung zurlickzufihren ist. Es wird in
dieser Untersuchung deutlich, dass pflegende Partner*innen einen passenden Rahmen,
Wabhlfreiheit und eine fachliche Begleitung bendtigen, um ihre Rolle weiterhin erfillen zu

kénnen und dabei nicht in eine gesundheitsschadigende Isolation abzurutschen.

Um die Pflegenden langfristig zu starken und ihr Einsamkeitsrisiko zu minimieren, sind

praventive MalBnahmen entscheidend. Diese sollten friihzeitig und gezielt auf

- die Forderung von Austauschmoglichkeiten,
- die Schaffung passender Betreuungsstrukturen und

- die Entstigmatisierung von Demenz und Einsamkeit abzielen.

Nur durch eine ganzheitliche und vernetzte Herangehensweise, die Soziale Arbeit, Ge-
sundheitsdienste, Mediziner*innen und politische Akteure gleichermalien integriert,
kann eine umfassende und koordinierte Unterstiitzung gewahrleistet werden. Es gilt,
pflegende Angehorige nicht nur als Hilfskrafte des Pflegesystems zu sehen, sondern als
Menschen, deren eigenes Wohlbefinden und soziale Teilhabe systematisch gefordert

werden miissen.

6.3.3 Akzeptanz und Einsamkeitsfahigkeit als Teil der Bewaltigung

Pflegende Partner*innen zeigen trotz der enormen Konsequenzen eine hohe Bereit-
schaft, ihre erkrankten Partner*innen zu Hause zu pflegen. Es ist unbestritten, dass
Rahmenbedingungen und Unterstlitzungsstrukturen geschaffen werden missen, um den

Pflegealltag zu erleichtern und Gesundheitsrisiken sowie Einsamkeit zu mindern.

In den Interviews zeigt sich jedoch, dass (iber die strukturellen MaBnahmen hinaus wei-
tere Aspekte von zentraler Bedeutung sind: die personliche Akzeptanz der Situation (vgl.
Kap. 5.6.2) und die Fahigkeit mit Einsamkeit umzugehen (vgl. Kap. 5.5). Bei aller Diskus-
sion Uber notwendige Verbesserungen der Strukturen fiir pflegende Angehorige bleibt es
eine Tatsache, dass Demenz bislang eine irreversible Erkrankung ist, die mit erheblichen
Verlusten einhergeht (vgl. Kap. 2.1) und dass die Einsamkeit auch ein existentieller Grund-
tatbestand (vgl. Kap. 2.3.1) ist. In diesem Kontext wird deutlich, dass Einsamkeit der
Pflegenden nicht nur durch vermisste soziale Verbindungen, sondern auch durch die Kon-
frontation mit existenziellen Fragen und der Endlichkeit gepragt ist. Diese Aspekte

kénnen nur individuell und nicht gesellschaftlich gelést werden.
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Einige Interviewte betonen, dass sie die Situation akzeptieren missen, um handlungsfa-
hig zu bleiben und nicht zu verzweifeln (vgl. Kap. 5.6.2). So beschreibt eine Teilnehmerin,
dass sie die Situation so annehmen muss, wie sie ist, auch wenn sie den Sinn nicht ver-
steht. Eine andere betont, dass sie den Abschied von ihrem erkrankten Mann und die
damit verbundene Einsamkeit als ihre persénliche Wachstumsaufgabe ansieht, die ihr
niemand abnehmen kann. Diese Aussagen verdeutlichen, dass die Auseinandersetzung
mit Einsamkeit auch ein innerer Prozess ist, der nicht vollstandig durch duRere Unterstiit-

zung behoben werden kann.

Erst wenn Menschen in gewisser Weise akzeptieren und verstehen, dass sie grundsatzlich
des Alleinseins fahig sind, kdnnen sie sich ihrer Einsamkeit und der daraus resultierenden
Bediirftigkeit stellen (Schreiber 2021: Kapitel 62). Der springende Punkt der Einsamkeit
ist also nicht der Schmerz, den sie verursacht, sondern liegt in der Fahigkeit, mit diesem

Schmerz umzugehen: der Einsamkeitsfahigkeit.

,Erst die Einsicht, dass wir trotz der geliebten Menschen in unserem Leben in ei-
nem grundlegenden Sinn allein sind, sorg[t] dafiir, dass wir uns unserem Selbst
bewusst werden. Ohne diese Einsicht kénnen wir keine Verantwortung fiir uns

und unser Leben tibernehmen, keine gute Beziehung zu uns selbst aufbauen und

uns wirklich um uns selbst kiimmern” (Schreiber 2021: Kapitel 63).

Es braucht, so Schreiber (2021: Kapitel 63), ,innere Praktiken der Selbstreparatur”, der
Achtsamkeit und die Verantwortung, fur sich selbst Sorge zu tragen. Mit diesem Wissen
und in dieser Haltung konnen Menschen unterstitzt werden, Wege aus ihrem Leiden zu
finden. Soziale Arbeit kann hierbei eine unterstitzende Rolle spielen, indem sie Raum fiir
Austausch, Reflexion und emotionale Entlastung bietet und Betroffene begleitet, damit
es ihnen leichter fallt, den emotionalen Herausforderungen und der Einsamkeit zu begeg-

nen, ohne von ihnen lGberwaltigt zu werden.

Die Ergebnisse dieser Untersuchung zeigen, dass pflegende Partner*innen Phasen durch-
laufen, in denen die Selbstregulation von Einsamkeit schwierig wird. Soziale Arbeit ist
gefordert, sowohl die strukturelle Unterstlitzung als auch die Starkung individueller Res-
sourcen zu kombinieren (vgl. Abb. 15), um eine ganzheitliche Minderung der
Einsamkeitsrisiken zu ermdoglichen. Es ist entscheidend, dass Soziale Arbeit nicht nur die
dulReren Bedingungen verbessert, die ihre Pflegerolle starkt, sondern auch die Fahigkeit

der Pflegenden unterstiitzt, Einsamkeit zu akzeptieren und mit ihr umzugehen.
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6.3.4 Soziale Arbeit zwischen Verhalten und Verhaltnisse

Die Diskussion hat gezeigt, die Einsamkeit bei pflegenden Angehdrigen ist ein individuel-
les und gleichzeitig ein tiefgreifendes soziales Problem, das eine umfassende und
vielschichtige Herangehensweise erfordert. Soziale Arbeit kann hierbei eine Schlissel-
rolle Ubernehmen, denn sie agiert an der Schnittstelle zwischen individueller

Unterstlitzung und struktureller Veranderung und

,befdhigt und ermutigt Menschen so, dass sie die [existenziellen] Herausforde-
rungen des Lebens bewidltigen und das Wohlergehen verbessern, dabei bindet sie
Strukturen ein” (DBSH 2022).

Im Hinblick auf die Einsamkeit und die intensive Flrsorgearbeit ist Soziale Arbeit heraus-
gefordert in der Ambivalenz zwischen Wirklichkeit des subjektiven Leidens und der
scheinbaren Unlésbarkeit (Stallberg 2021), Menschen in ihrer Einsamkeitsfahigkeit und
Selbstsorge zu unterstlitzen und gleichzeitig auf strukturelle Bedingungen und Kennzeich-
nungen aufmerksam zu machen (DBSH 2022), die unfreiwillige Einsamkeit beglinstigen
(vgl. Kap. 2.3.6).

Sie hat das Potenzial ganzheitlich auf Mikro, Meso- und Makroebene mitzuwirken, um
chronischer Einsamkeit entgegenzuwirken, dabei kann sie auf viele Methoden und Stra-
tegien zurlickgreifen und Briicken zu anderen Bezugsdisziplinen und Handlungsfelder,
wie der Pflege, schlagen (DBSH 2022, Bleck und Drewniok 2022: 160, Noack 2022: 95ff;
Noack-Napoles und Noack 2022: 10; Boschert 2016: 316). Allerdings sind politische Rah-
menbedingungen und finanzielle Mittel erforderlich, um diese MaRnahmen effektiv
umzusetzen. Es bedarf verldsslicher Strukturen und Ressourcen beispielsweise in der Al-
tenhilfe oder Pflege, die (iber kommunale Kann-Leistungen hinausgehen, sowie eine
nachhaltige professionelle Infrastruktur, die die Soziale Arbeit als wesentlichen Akteur
anerkennt (Bleck und Drewniok 2022). Dies setzt jedoch auch eine starkere Integration
der Sozialen Arbeit im Gesundheitssystem sowie ein umfassendes Verstdandnis der bi-
opsychosozialen Dimensionen von Einsamkeit voraus. Nur durch eine ganzheitliche
Herangehensweise, welche individuelle Unterstiitzung, gesellschaftliche Sensibilisierung
und politische MaBnahmen miteinander verknipft, kann Einsamkeit wirksam vorgebeugt

und die soziale Teilhabe pflegender Partner*innen gefordert werden.
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7 Schlussbetrachtungen und Ausblick

Das Ziel dieser Masterthesis war es, die Situation der Partner*innen von Menschen mit
Demenz in den Fokus zu riicken und den Zusammenhang zwischen intensiver haduslicher
Care-Arbeit, Veranderungen in den sozialen Beziehungen und dem Erleben von Einsam-
keit zu untersuchen. Die Forschungsfragen zielten darauf ab, zu verstehen, wie die
Lebenspartner*innen, die ihre demenzerkrankten Partner*innen im hauslichen Umfeld
pflegen, Einsamkeit erleben, wie sie diese verstehen und bewaltigen, sowie welche Rolle
alltagliche Herausforderungen, Unterstlitzungsnetzwerke und die Soziale Arbeit in die-

sem Kontext spielen.
Zentrale Erkenntnisse der Untersuchung

Die Ergebnisse der qualitativen Untersuchung weisen darauf hin, dass pflegende Part-
ner*innen eine hohe Bereitschaft zur Pflege zeigen. Dabei sind sie jedoch einem
erheblichen Einsamkeitsrisiko ausgesetzt. Dies ist auf die intensive und oft langjahrige
Flirsorgearbeit, die einhergehende Erosion sozialer Netzwerke und die tiefgreifenden
Verdanderungen in der Paarbeziehung zuriickzufiihren. Die Pflegeaufgaben und -verant-
wortung bringen nicht nur physische, sondern auch ernsthafte emotionale und soziale
Belastungen mit sich, die zu einer schleichend eruierenden Einbindung flihren kénnen.
Unzureichende soziale Unterstiitzung sowie gesellschaftliche Tabuisierung und Stigmati-

sierung verstarken diesen Prozess zusatzlich.

Die Thesis legt nahe, dass Einsamkeit bei pflegenden Partner*innen ein biopsychosoziales
Phanomen ist, das eng mit Geflihlen von Hilflosigkeit, Perspektivlosigkeit, Scham und Re-
signation verwoben ist und wesentliche strukturelle Wurzeln in den Pflegebedingungen
hat. Langfristig kann durch die intensive Flirsorgearbeit das Gefiihl sozialer Verbunden-
heit verloren gehen, was wiederum weitere gravierende negative Konsequenzen fir die
psychosoziale Gesundheit der Pflegenden haben kann. Verbesserte Strukturen und Be-
dingungen der hdauslichen Pflege stellen somit eine wirksame Prdvention gegen

ungewollte und leidvolle Einsamkeit, samt ihrer Folgen, dar.

Die Erkenntnisse verdeutlichen, dass Verstdandnis und soziale Unterstlitzung fiir die Be-
troffenen entscheidend sind. Ebenso wichtig sind Gelegenheiten fiir Regeneration sowie
Moglichkeiten fir soziale Kontakte und den Austausch mit anderen Menschen. Prakti-
sche, emotionale und soziale Unterstiitzung, sowohl aus dem privaten Umfeld als auch
von Fachkraften hilft den Pflegenden die Herausforderungen ihrer Flirsorgearbeit und die
erlebten Verluste besser zu bewaltigen sowie ihre Selbstsorge zu starken. Damit langfris-

tige Einsamkeit im Kontext der hauslichen Demenzpflege vorgebeugt werden kann, ist
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eine interdisziplindre und Ebenen Ubergreifende Herangehensweise erforderlich, die so-
wohl die individuelle Ebene als auch die Verhaltnisse bericksichtigt. Nur durch eine
verstarkte Zusammenarbeit von Sozialer Arbeit, Gesundheitswesen und Politik kdnnen
nachhaltige Lésungsansatze entwickelt werden, die den pflegenden Partner*innen von

MmD die erforderliche Unterstitzung und Anerkennung bieten.
Empfehlungen fiir zukiinftige Forschung

Die Ergebnisse dieser Thesis zeigen die komplexen Verbindungslinien zwischen der inten-
siven Filrsorgeaufgabe fiir Partner*innen mit Demenz und dem Risiko der Einsamkeit.
Aufgrund des qualitativen Untersuchungsdesigns lassen sich keine allgemeingiltigen
Rickschliisse ziehen, was aber weitere groRR angelegte Studien bringen kénnten. Zukiinf-
tige Forschung sollte qualitative und quantitative Erhebungsmethoden kombinieren, um
die Komplexitat und Dynamiken besser zu verstehen. Einsamkeit ldsst sich nicht eindeutig
an objektiv messbaren Ursache-Wirkungs-Mechanismen festmachen, sondern ist viel-
mehr als soziales Geschehen, als Kommunikations- und Interaktionsprozess zu fassen, der
entlang eigener Wissensmuster und normativer Anforderungen je nach institutionell-or-
ganisatorischen Rahmenbedingungen unterschiedlich ablduft. Dieser Prozess ist eng mit
gesellschaftspolitischen Aspekten und der Frage nach den Dynamiken gesellschaftlichen
Wandels verbunden. Kausalitatsfallen konnten vermieden werden, indem eine regulati-
onsorientierte Perspektive eingenommen wird, die den flr die Soziale Arbeit
charakteristischen ganzheitlichen, Ebenen lbergreifenden Blick auf den Menschen in sei-

ner gesellschaftlichen Einbettung beriicksichtigt.

Kinftige Forschung sollte die spezifischen Resilienzfaktoren wie Sinnfindung in der Pfle-
geaufgabe, Akzeptanz und den Austausch auf personlicher, informeller und
professioneller Ebene vertieft untersuchen, um gezielte Konzepte fiir psychosoziale Be-
gleitung zu entwickeln. Ein weiterer Forschungsbereich koénnte die Effektivitat
sozialarbeiterischer MalRnahmen, insbesondere sozialrdumliche Ansatze oder die Vernet-
zung unterschiedlicher Hilfesysteme, bei der Vermeidung von langfristiger Einsamkeit

beleuchten.

Auch die Rolle von Scham und gesellschaftlicher Stigmatisierung im Umgang mit Demenz
und Einsamkeit sollte in zuklnftigen Forschungen starker beriicksichtigt werden, denn
die bisherigen Ergebnisse legen nahe, dass diese Faktoren erheblich dazu beitragen, dass
pflegende Partner*innen notwendige Unterstiitzung nicht in Anspruch nehmen. Es ist da-
her entscheidend zu untersuchen, wie diese Barrieren iberwunden werden kénnen und
welche MaBnahmen zur Verbesserung der Inanspruchnahme sozialer Unterstiitzung bei-

tragen kdnnen.
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Schlussbemerkung

Die eingangs zitierten Zeilen aus dem Lied ,Yesterday” von den Beatles spiegeln die Ge-
flhle vieler meiner Gesprachspartner*innen wider, die mit dem Verlust der vertrauten
Partnerschaft und den alltdglichen Herausforderungen der Demenz konfrontiert sind.
Haufig vermissen sie Verstandnis, Geborgenheit und Zugehorigkeit. Als Gesellschaft dir-
fen wir sie und die vielen anderen Pflegenden in dhnlichen Situationen nicht ,,gemeinsam
allein® mit ihren an Demenz erkrankten Partner*innen und den damit verbundenen Be-

lastungen lassen.

Indem wir ihnen als Familie, Freund*innen, Nachbar*innen, als Fachkrafte, Sozialarbei-
tende, Politiker*innen und als Gesellschaft mit Verstandnis begegnen, offen Uber
Einsamkeit und Demenz sprechen und durch gezielte Unterstiitzung und Strukturen ihre
Resilienz starken, konnen neue Wege und Perspektiven geschaffen werden, die psycho-

soziale Belastungen sowie leidvolle Einsamkeit verringern.

LZusammen ist man weniger allein“ (Gavalda 2006)

Dieses Motto sollte uns leiten, wenn es darum geht, pflegende Partner*innen in ihrer
herausfordernden Aufgabe zu unterstiitzen. Gemeinsam anzugehen, was allein schwer
zu bewiltigen ist, schafft eine Gemeinschaft, die den Unterschied macht und den pfle-
genden Partner*innen das Geflihl gibt, dass sie in ihrer intensiven und wertvollen

Flirsorgearbeit nicht allein(gelassen) sind.
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Anhang

Al Uberblick Forschungsdesign

Einsamkeit der Lebenspartner*innen von Menschen mit Demenz in der
hauslichen Pflege

Thema

Das zentrale Interesse dieser Studie liegt darin, auf die Situation der
Partner*innen von Menschen mit Demenz aufmerksam zu machen und
insbesondere den Zusammenhang zwischen intensiver hauslicher
Care-Arbeit, Veranderungen der sozialen Beziehungen und Einsamkeit

Forschungsziel

zu untersuchen. Ziel ist es, Einsamkeit aus der Perspektive der
Betroffenen zu betrachten und ihr Erleben hervorzuheben, um daraus
Hinweise auf Unterstiitzung- und PraventionsmafRnahmen zu
gewinnen, insbesondere im Hinblick auf die Rolle der Sozialen Arbeit.

e Wie erleben Lebenspartner*innen, die ihre demenzerkrankten
Partner*innen im hauslichen Umfeld pflegen, Einsamkeit und
soziale Isolation?

Wie verstehen sie Einsamkeit und wie gehen sie mit ihr um?

Fragestellung

e Wie beeinflussen alltdgliche Herausforderungen der Pflege von
Partner*innen mit Demenz die soziale Isolation und Einsamkeit
der Pflegenden?

Wie verdndern sich sozialen Kontakte und Partnerschaft?

e Welche informellen und professionellen
Unterstiitzungsnetzwerke stehen den Lebenspartner*innen zur
Verfiigung und wie effektiv sind diese bei der Minderung von
Einsamkeit und sozialer Isolation?

Welche spezifischen Bediirfnisse dufSern die Betroffenen und welche
Mafnahmen kénnten die psychosoziale Gesundheit férdern und
Einsamkeit mindern? Wie wird die Rolle der Sozialen Arbeit in diesem
Kontext wahrgenommen und bewertet?

1. Soziale Isolation ist ein Risikofaktor fir Einsamkeit. Zu
altersbedingten Veranderungen sozialer Netzwerke kommen
zunehmende Pflegeaufgaben und Belastungen sowie
Stigmatisierungen auf Grund der Demenz. Pflegende
Partner*innen und das soziale Umfeld ziehen sich daher mehr und
mehr zurick.

Hintergrund
und Annahmen

2. Eine wesentliche tragende Ressource gegen Einsamkeit ist eine
erfillende Partnerschaft. Diese wird zunehmend eine
Pflegebeziehung. Alltag, Verantwortlichkeiten, Kommunikation
und Qualitat der Partnerschaft verandern sich massiv und
beeinflusst das Einsamkeitserleben der Pflegenden.

3. Esistden pflegenden Partner*innen aufgrund der hohen Pflege-
Betreuungsbelastung kaum moglich, aktiv ihre eigene Einsamkeit
zu regulieren. Sie sind daher gefahrdet, selbst in eine
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Einsamkeitsspirale zu geraten, die ihre biopsychosoziale
Gesundheit erheblich negativ beeinflussen kann.

4. Pflegende Angehorige werden im Gesundheitssystem eher als ,,Co-
Worker” wahrgenommen und weniger als Betroffene und
Adressat*innen mit eigenem Bedarf. Dies zeigt sich in fehlenden
praventiven Strukturen und mangelnder Finanzierung im Hinblick
auf die psychosoziale Gesundheit von pflegenden Angehdérigen,
insbesondere der Partner*innen. lhre Leistungen werden haufig
als selbstverstandlich angesehen. MalRlnahmen konzentrieren sich
meist auf die Erkrankten. Soziale Unterstiitzung insbesondere
durch die Soziale Arbeit ist unzureichend.

: Thema und Fragestellung machen qualitative Methoden notwendig, da
Forschungsstil

im Vordergrund das Verstehen der ,sozialen Wirklichkeit” der
Betroffen steht. Qualitative Methoden ermdglichen, subjektive
Erfahrungen offen und tiefgriindig zu analysieren und zu erfassen.

ER RSO Die Datenerhebung erfolgte primar mittels Feldforschung durch neun

und -instrument personliche, leitfadengestiitzte qualitative Interviews mit einem

halbstrukturierten Fragekatalog und ergdnzender vereinfachter
Netzwerkkarte sowie vorausgehender systematischer
Literaturrecherche.

Mannliche und weibliche Lebenspartner*innen im Rentenalter, die

Daten/Zielgruppe

langjdhrig (mindestens drei Jahre) ihre demenzkranken Partner*innen
im hauslichen Umfeld begleiten und pflegen.

D Die Tonaufnahmen der Interviews wurden mit Hilfe der f4-Transkript-
atenerfassung

und -verarbeitung Software transkribiert. Dabei wurden einfache Transkriptionsregeln
angewendet und zudem unterschiedliche Anonymisierungsverfahren

vorgenommen.

Die Datenauswertung erfolgte mittels der inhaltlich strukturierenden
qualitativen Inhaltsanalyse nach Kuckartz und Radiker (2022),
unterstltzt durch die MAXQDA-Software.

Auswertungsmethode

Zeitplan und Ablauf Die Studie umfasste mehrere Etappen, einschlieRlich

Literaturrecherche, Datenerhebung, Datenanalyse und
Berichterstellung, Giber einen Zeitraum von zwolf Monaten.
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Die digitale Projektdokumentation unterliegt den Anforderungen des Datenschutzgeset-

zes und den Regelungen der Vertraulichkeits- und Einwilligungsvereinbarungen mit den

Befragten und sind nur fir die Begutachtung der Thesis offen.

Die Projektdokumentation in digitaler Form umfasst samtliche Dokumente und Zwischen-

schritte, um den gesamten Erhebungs- und Auswertungsprozess transparent zu machen.

Sie umfasst im Einzelnen:

A2.1

A2.2

A2.3

A2.4

A2.5

A2.6

A2.7

A2.8 Weitere Dokumentationen

Transkripte
MAXQDA-Dokumente

Codebuch

Coding-Bericht

Summay-Tabellen

MAXQDA-Projektdatei

Zusammenfassungen

Interviews ohne Codierungen
Interviews mit Codierungen

Codier-Leitfaden mit Codier-Regeln und

Code-Definitionen

ausgehend vom Codesystem werden

Textsegmente dokumentiert

aus MAXQDA und zugehorige Exceltabellen
(Dokumentation des Arbeitsschritts des
zusammenfassenden Paraphrasierens der
Textsegmente pro Fall-Code-Kombination,

der zwischen Coding-Suche und Verschriftlichung

der Ergebnisse liegt)

zur Offenlegung aller aufgefiihrten Inhalte und

damit verbundenen Schritte

Fallbeschreibungen,

Zentrale Ergebnisse - Grundlagen fiir Kernpunkte

Projektplan (Monatsibersicht) und alle Dokumente
und Ubersichten zum Projekt, die im gedruckten

Anhang zu finden sind
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A3 Rekrutierung: E-Mail an Gatekeeper

Rw HOCHSCHULE
RAVENSBURG-WEINGARTEN
UNIVERSITY

W U OF APPLIED SCIENCES

E-Mail an Akteur*in, E-Mail Adresse

TIhre Wnterstittzung bei der Suche von Iuterviewpartvertinen

Sehr geehrte Frau ...,

zundchst moéchte ich mich herzlich fir das angenehme Gesprach bedanken. lhre
Bereitschaft, mein Vorhaben zu unterstiitzen, ist fir mich von unschatzbarem Wert.

Wie bereits erwahnt, forsche ich im Rahmen meines Masterstudiums ,Soziale Arbeit
und Teilhabe" an der RWU Ravensburg-Weingarten begleitet von Herrn Prof. Dr.
Andreas Lange zur psychosozialen Gesundheit bei Partner*innen von
Demenzerkrankten. Ein besonderer Fokus liegt dabei auf dem Thema Einsamkeit.
Anbei finden Sie zu lhrer Information eine kurze Ubersicht iber das
Forschungsvorhaben.

Zudem sende ich das Anschreiben, das ich firr Interviewanfragen an
Lebenspartner*innen von Menschen mit Demenz erstellt habe. Gerne kdnnen Sie
dieses Schreiben an direkt an betroffene Personen und/oder Fachleute in der
Angehdorigenarbeit weitergeben.

In unserer Erfahrung hat sich gezeigt, dass personliche oder telefonische Anfragen oft
effektiver sind als die bloRRe Verteilung von Briefen. Ihre Vermittlung von potenziellen
Interviewpartner*innen und lhre Kontakte zu Fachleuten in der Angehorigenarbeit
sind daher eine wichtige Hilfe bei der Akquise und dufRerst wertvoll.

Wir suchen bereits berentete Personen, die ihre demenzerkranken Partner*innen
bereits langjahrig im hauslichen Umfeld begleiten.

Bitte zogern Sie nicht, uns zu kontaktieren, wenn Sie Fragen haben oder weitere
Informationen bendtigen.

Vielen Dank im Voraus fiir hre Uberlegung und Unterstiitzung.

Herzliche GriRe,

\
\
{

.
Q Judna 1y

Sandra Miiller

D

Sozialarbeiterin BA, Masterstudentin Soziale Arbeit und Teilhabe

Signatur und Kontaktdaten
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A4  Rekrutierung: Anschreiben an Personen der Zielgruppe

Rw HOCHSCHULE
RAVENSBURG-WEINGARTEN
UNIVERSITY

W U OF APPLIED SCIENCES

An

Lebenspartner*innen von Menschen mit Demenz

Weingarten, im November 2023

Wein*e Partverkin ist an Demenz erkrankt — Und wer sieht mich?

Sehr geehrte Damen und Herren,

eine Demenzerkrankung betrifft nicht nur die Menschen, die sie haben, sondern auch
ihre Lebenspartner*innen. Im Alltag verandert sich vieles. Die Krankheit pragt massiv
das Miteinander und wirkt auf Partnerschaft, Netzwerke und Verantwortlichkeiten.

Im Rahmen meines Masterstudiums ,,Soziale Arbeit und Teilhabe” an der RWU
Ravensburg-Weingarten forsche ich begleitet von Herrn Prof. Dr. Andreas Lange zur
psychosozialen Gesundheit bei Partner*innen von Demenzerkrankten. Wir mochten
dazu beitragen, dass auch ihre Bedirfnisse und Herausforderungen wahrgenommen
und verstanden werden.

Warum diese Forschung?

Die aktuelle Studie zielt darauf ab, besser zu verstehen, wie die Demenz das Leben
und den Alltag der Partner*innen beeinflusst. Es ist dabei interessant, wie sich die
sozialen Kontakte verdndern, welche Belastungen Partner*innen erfahren, und wie
Beziehungen und Hilfesysteme wirken. Die Erforschung dieses sensiblen Themas ist
von grolRer Bedeutung, da sie dabei helfen kann, die Lebensqualitidt und das
Wohlbefinden dieser oft vernachlassigten Gruppe zu verbessern.

Ihre Erfahrungen sind wertvoll!

Ilhre personliche Erfahrung in der langjahrigen Begleitung von Demenzerkrankten und
Ihr Wissen kdnnen wertvolle Einblicke bieten. Wir mochten Sie herzlich dazu
einladen, Teil unserer Forschung zu sein und an einem etwa einstiindigen Interview
im November/Dezember 2023 teilzunehmen.

Wir kdnnen uns zum Beispiel in einem Raum der Hochschule, bei Ihnen zu Hause, an
einem anderen ruhigen Ort oder auch gerne bei mir in Wangen treffen. lhre
Privatsphare wird respektiert und Ihre Informationen vertraulich behandelt. lhre
Aussagen werden aufgenommen, verschriftlicht und anonymisiert, d.h. ohne Namen
und Personenangaben gespeichert und ausgewertet.
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Wie konnen Sie teilnehmen?

Wenn Sie interessiert sind, an der Studie teilzunehmen oder weitere Informationen
bendtigen, erreichen Sie mich unter E-Mail-Adresse oder telefonisch unter
Telefonnummer.

Ihre Teilnahme kann anderen Partner*innen von Demenzerkrankten helfen und dazu
beitragen, bessere Unterstitzungsmoglichkeiten zu entwickeln. Ihre Perspektive ist
sehr wichtig, und wir freuen uns, wenn Sie sich die Zeit nehmen, um lhre Erfahrungen
mit uns zu teilen.

Vielen Dank im Voraus fiir Ihre Uberlegung und Unterstiitzung.

Mit freundlichen GriRRen,

Sandra Miller

Sozialarbeiterin BA, Masterstudentin Soziale Arbeit und Teilhabe

Kontaktdaten
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Einwilligungserklarung und Datenschutz

Rw HOCHSCHULE
RAVENSBURG-WEINGARTEN
UNIVERSITY

W U OF APPLIED SCIENCES

Einwilligungserklarung zum Interview

Forschungsprojekt ,Gemeinsam allein - Partner*innen von Demenzkranken”
2023-24 Masterarbeit
Durchfiihrende Institution HOCHCHULE RAVENSBURG-WEINGARTEN

UNIVERSITY OF APPLIED SCIENCES
FAKULTAT SOZIALE ARBEIT, GESUNDHEIT UND PFLEGE
MASTER OF ARTS - SOZIALE ARBEIT UND TEILHABE

Interviewerin Sandra Mller
Betreuender Professor Prof. Dr. Andreas Lange

Interviewte Person

Datum

Ich erklare mich dazu bereit, im Rahmen des genannten Forschungsprojekts an einem
Interview teilzunehmen. Ich wurde Uber das Ziel und den Verlauf des Forschungsprojekts
informiert.

Ich bin damit einverstanden, dass das Interview mit einem Aufnahmegerat
aufgezeichnet und durch das Projektteam in Schriftform gebracht wird. Die
Audiodateien werden anonym gespeichert und zum Projektende im Mai 2024 geldscht.
Die Transkripte der Interviews werden anonymisiert, d.h. ohne Namensbezug
gespeichert und ausgewertet.

Datenschutz

Die wissenschaftliche Auswertung des Interviewtextes erfolgt durch das Projektteam. Alle teilnehmenden Personen
wurden auf das Datengeheimnis verpflichtet. Die RWU Ravensburg-Weingarten arbeitet nach den Vorschriften der
Datenschutz-Grundverordnung (DS-GVO0), des Bundesdatenschutzgesetzes (BDSG) sowie allen anderen
datenschutzrechtlichen Bestimmungen.

Ich bin damit einverstanden, dass einzelne Satze aus den Transkripten, die nicht mit meiner Person in Verbindung
gebracht werden kénnen, als Material fir wissenschaftliche und unterrichtende Zwecke genutzt werden kénnen.

Meine Teilnahme an der Erhebung und meine Zustimmung zur Verwendung der Daten, wie oben beschrieben, sind
freiwillig. Ich habe jederzeit die Mdglichkeit, meine Zustimmung zu widerrufen. Durch Verweigerung oder Widerruf
entstehen mir keine Nachteile. Ich habe das Recht auf Auskunft, Berichtigung, Sperrung und Léschung,
Einschrankung der Verarbeitung, Widerspruch gegen die weitere Verarbeitung sowie auf Datenlbertragbarkeit meiner
personenbezogenen Daten.

Ort, Datum, Unterschrift Interviewte*r Ort, Datum, Unterschrift Interviewerin
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A6 Interviewsituation — Atmosphare

(FOTOS: EIGEN)

NICRT
STOREN |

( I evncazar )
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A7 Interviewleitfaden

Leitfaden zur qualitativen Befragung

. . . . . . . . .. . HOCHSCHULE
Thema: Gemeinsam allein: Einsamkeit (und soziale Isolation) der Lebens-partner*innen von Demenzerkrankten in der hauslichen Pflege Rw RAVENSBURG-WEINGARTEN

UNIVERSITY
OF APPLIED SCIENCES

1. Vorbereitung und Einfiihrung

Atmosphare: Atmosphdre schaffen (Raum ungestért, hell, freundlich...) und auf Sitzordnung achten (schrdg, nicht frontal)

Dank und Einleitung: Vielen Dank, dass Sie sich zu diesem Interview bereit erklart haben. Zu Beginn méchte ich mich kurz vorstellen. Ich heil3e
Sandra Maria Miiller und studiere an der Hochschule Ravensburg-Weingarten Soziale Arbeit und Teilhabe im Master. Im
Rahmen meiner Masterarbeit untersuche ich die Psychosoziale Gesundheit und sozialen Verbindungen der Partner*innen
von demenziell erkrankten Menschen (Einsamkeit nicht direkt benennen).

Ziel des Interviews: Ziel dieses Interviews ist es, Ihre Erfahrungen und Einschatzungen zum Thema zu erkunden.
Zeitrahmen: Wie angekiindigt, sind etwa 60-80 Minuten fir dieses Interview vorgesehen.
Freiwilligkeit betonen: Wichtig ist mir noch zu betonen, dass Ihre Teilnahme freiwillig ist und Sie dieses Interview jederzeit abbrechen kénnen. Und

bitte sagen Sie, wenn Sie auf einzelne Fragen nicht antworten mdchten.

Vertraulichkeit: Das Interview wird aufgezeichnet, damit das Gesprach anschliessend verschriftlicht und ausgewertet werden kann. Ihre
Angaben sind selbstverstandlich vertraulich. Ihre Aussagen werden anonymisiert und nicht mit lhrem Namen veroffentlicht.

Einverstandnis: Die Einverstandniserklarung hatten Sie bereits vorliegen (und unterschrieben), Haben Sie dazu noch weitere Fragen? —

Wenn Sie keine weiteren Fragen haben, bitte ich um lhre Unterschrift und wiirde anschlieBend mit dem Interview beginnen
und das Aufnahmegerat starten.
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2. Interviewfragen

¥

Einleitung und Leitfrage

Optionale Nachfragen (nur falls Ausfithrun- WA e 00 F-MTE L T T (e WA VT E L T G WO Lo I d g TToT (N
gen auf Leitfragen unzureichend) scher Hintergrund

Ziel: «Warming up», Atmosphare schaffen und

So, das Gerat ist jetzt eingeschaltet.
e  Fragen zur Person, wie Alter, Einstieg/Erzahlfluss erleichtern
Noch einmal herzlichen Dank, dass Sie sich Berufliche Situation, Bildung... Theoretischer Hintergrund: ,Die Einstiegssituation entfaltet
bereit erklart haben, mir ein Interview zu e Wieist Ihre Wohnsituation? eine besondere Dynamik“ (Helferich 2011: 69-70); Regelung
geben. Das ist sehr wertvoll fiir das For- der Beziehung zwischen interviewender und erzdhlender
Person (ebd.)

— Fokussierung auf Erzahler*in (ebd.)

Einstieg

schungsprojekt.

Koénnen Sie sich bitte kurz vorstellen?

Ziel: Pflegealltag, Belastungen und positive Erfahrungen der

Sie begleiten ihre*n demenzkranke*n Part- * Seitwann begleiten Sie Ihre*n Pflegesituation erfassen
ner*in, wie kann ich mir das vorstellen? — demenzkranke*n Partner*in? Annahme: Zusammenhang von zunehmenden Belastungen,
e  Wie sehen die Pflege und die Riickzug und schleichender Einsamkeit
. o Betreuung aus? ) ) o )
Erzahlen Sie mir von lhrem Alltag. Theoretischer Hintergrund: Angehérige erleben die Pflege von

e Frzdhlen Sie mir von Belastungen und ; .
g demenziell erkrankten Personen , haufig als belastend und

von schénen Situationen im stressauslosend” (Kelle und Ehrlich 2022: 4); Hohe subjektive
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Pflegealltag? Belastung, aber auch positive Erfahrungen (ebd.); Verbindung
e Beispiele? von Angehorigenpflege mit einer schlechteren physischen und
e Frzdhlen Sie mir bitte, wie es lhnen psychischen Gesundheit der Pflegenden (Bauer & Sousa-Poza,
dabei ergangen ist / ergeht? 2015; Bom et al. 2019; Riffin et al. 2017).

e Eigene gesundheitliche

; Einschrénkungen?
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Wie nehmen Sie ihre sozialen Kontakte
wahr?

Erzdhlen Sie mir von Menschen, die Sie un-
terstiitzen, wenn Sie Hilfe brauchen.

Erziihlen Sie mir bitte etwas Uber lhre
Familie und Ihr Verhdltnis zu ihnen.
Wie ist Ihr soziales Umfeld, haben Sie
Freund*innen oder Verwandte, die Sie
Ofters sehen.

Was ist mit Vereinen, Veranstaltungen
oder anderen Kontakten wie
Begegnungen beim Arzt, Pflegdiensten
oder auch beim Einkaufen...

Wie hat sich Ihr soziales Umfeld im
Laufe der Betreuungssituation
verdndert?

Netzwerkkarte - evtl. gemeinsam eine
kleine Netzwerkkarte machen.

Ziel: Erfassen von sozialer Verbundenheit, soz. Isolation und
Beziehungsqualitaten

Annahme: Zu den altersbedingten Verdnderungen der sozialen
Netzwerke, kommen zunehmende Pflegeaufgaben und
Stigmatisierungen auf Grund der Demenz. Pflegende ziehen
sich mehr und mehr zuriick und fiihlen sich alleingelassen.

Theoretischer Hintergrund: Soziale Isolation ist ein Risikofaktor
flr Einsamkeit (Hafen 2018; Luhmann 2021). Einsamkeit ist
auch ein Erleben des ,,Nicht-Verbunden-Seins“ (Stallberg 2021:
10). Soziale Verbundenheit ist nach Holt-Lunstad (2022: 194)
ein Uberbegriff, der die Struktur, Funktion und die Qualitat der
sozialen Beziehungen umfasst - ein multifaktorielles Konstrukt

auf einem Kontinuum von Einsamkeitsrisiko, wenn die soziale
Verbindung unzureichend ist, bis Schutz, wenn sie hoch ist.
Beziehungsqualitdten — Einsamkeit wird heute primar als
unangenehmes Gefiihl definiert, das Menschen erleben, wenn
sie ihre sozialen Beziehungen als qualitativ oder quantitativ
unzureichend empfinden (Perlman und Peplau 1981; Cacioppo
und Patrick 2011; Luhmann 2021; Biicker 2021; Noack 2022).
Einsamkeit beschreibt ein stark traurig machendes Gefiihl, ein
schmerzhaftes negatives Erleben des Alleinseins —einen
subjektiven Zustand. Dahinter verbirgt sich ein Mangel, ein
Bedirfnis nach Kontakt und Zugehdérigkeit.

Die Qualitat der sozialen Kontakte auf unterschiedlichen
Ebenen spielt fir das Gefiihl verbunden zu sein (und nicht
einsam) eine bedeutendere Rolle als die Quantitat der sozialen
Kontakte. (ebd.)
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Einsamkeit |

Viele Partnerschaften verandern sich auf-
grund der Demenz. Wie war das bei lhnen?

Welche Ursachen und
Zusammenhdinge tragen dazu bei,
dass sich die Beziehung verdndert hat
— wie erleben Sie das?

Wie schdétzen Sie die Qualitdit Ihrer
Beziehung zu Beginn der Erkrankung
ein — und wie im Verlauf?

Was vermissen Sie und wie gehen Sie
damit um?

Ziel: Veranderung der Beziehungsqualitat fokussieren
Annahme: Kommunikation, Qualitat und Rollen in der
Partnerschaft verandern sich massiv und beeinflussen das

Einsamkeitserleben.

Theoretischer Hintergrund: Eine wesentliche tragende

Ressource gegen Einsamkeit ist eine erfillende Partnerschaft
(Luhmann 2021). Diese verandert sich jedoch mehr und mehr in
eine Pflegebeziehung (Kelle und Ehrlich 2022). Schobin (2021:
min. 15:30f.) schildert, dass kaum etwas Einsamkeit so
nachhaltig verhindert wie harmonische und hochqualitativ
wahrgenommene Partnerschaften. Die Qualitat ist hier
bedeutender als der Tatbestand. Diese Qualitat setzt aber
stetige Erneuerung und Beziehungsarbeit voraus.

Sie haben ja bereits iiber lhre Situationen
und lhr soziales Umfeld berichtet. Diirften
wir lhnen dazu noch einige wenige Fragen
stellen?

Wie erleben Sie Situationen, in denen Sie
sich allein fiihlen?

Wie hdufig erleben Sie solche
Situationalen? Wie war das vor der
Erkrankung lhres Partners/ lhrer
Partnerin?

Inwiefern kénnen Sie auf
Unterstiitzung und Hilfe
zuriickgreifen, wenn Sie sich hilflos
und alleingelassen fiihlen?

Was passiert / was machen Sie, wenn
solche Gefiihle aufkommen (wenn
diese sie Ithmen)?

Hinweise fur Einsamkeit | und Il

Ziel: Erfassen des Einsamkeitserleben, sowie und Praktiken,
Kontinuum, Einsamkeitsfahigkeit

! Anweisung: Zuerst Indirekte Fragestellung!!! = erst im
zweiten Teil (I1) Ubergang zur Einsamkeit

Achten auf Schlisselaussagen und bei diesen tiefer nachfragen:
Un-/wohlfiihlen mit Menschen, Hilfe und Unterstitzung,
Gesprach, genug Gesellschaft, Verstanden fiihlen (Angelehnt an
UCLA- Loneliness Scale (Russel 1996 in Krieger und Seewer
2022:99)

$
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Weihnachten steht bald vor der Tiire, viele
Menschen fiihlen sich in dieser Zeit allein
und einsam.

Was verstehen Sie unter dem Begriff Ein-
samkeit?

Was hat lhnen in den letzten Monaten ge-
holfen, Gefiihle der Einsamkeit zu
bewiltigen?

Hat das manchmal nicht funktioniert?

Was verstehen Sie unter Einsamkeit?
Was beeinflusst Ihr
Einsamkeitserleben? (pos./neg.)

Kénnen Sie mir hierfiir bitte ein
Beispiel aus Ihrem Alltag schildern?

Was war da los?

Annahme: Partner*innen fihlen sich schleichend immer mehr
ungewollt einsam, ziehen sich zunehmend weiter zurick,
erleben dies zutiefst negativ und befinden sich in einer Art
Einsamkeitsspirale.

Annahme: Tabuisierung von Demenz, Offentlichkeit kann nicht
damit umgehen — Betroffene und Zugehdrige ziehen sich ins
Private zurtck.

Es ist aufgrund der hohen Pflegebelastung kaum méglich, aktiv
ihre eigene Einsamkeit zu regulieren und sie sind gefangen in
einer krankmachenden Einsamkeitsspirale.

Theoretischer Hintergrund: Laut Fringer (2022) sind pflegende

Angehorige gefahrdet, sozial isoliert und auf ,sozialer,
emotionaler und existenzieller Ebene” einsam zu werden.

Kontext Weihnachten einbeziehen (Feiertage kénnen die
Stimmung beeinflussen und sind deshalb zu dokumentieren
und zu reflektieren. (Niederberger 2022:68)

Praktiken: Was machen die Betroffenen gegen ihr Einsam-

keitserleben, was hindert sie daran? (wichtigste Frage!)

\ 4
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Im Gesundheitssystem gibt es Entlastungs- | ® Inwiefern haben Sie Gruppen- oder Ziel: Rolle, Moglichkeiten und Grenzen der Sozialen °

angebote; Soziale Arbeit ist dazu da, Einzelangebote kennengelernt, die Sie | Arbeit herausfinden
Menschen zu unterstiitzen, wenn sie Hilfe unterstiitzt haben?
brauchen e Wiirden Sie sagen, Sie fiihlen sich Annahme: Unzureichende professionelle Unterstiitzung und

durch die Teilnahme weniger einsam? unzureichende Beriicksichtigung der Bedtirfnisse von

Partner*innen von Erkrankten im Gesundheitssystem / SA

Was meinen Sie, welche Méglichkeiten hat

e Sje bitte Situationen, in denen Sie und
die Soziale Arbeit bezogen auf Angehérige ) o o
. . ihre Bedlirfnisse von Profis im
in der hauslichen Pflege? .
Gesundheitssystem wahrgenommen

wurden.
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H ?
Wo gibt es Grenzen? — Wie haben Sie das erlebt?

— Welche Aspekte sind lhnen
aufgefallen?

Vielen Dank, dass Sie sich Zeit fiir dieses In- Ziel: Nicht kiinstlich in die Lange ziehen; jedoch noch

terview genommen haben vernachldssigte Themen auffangen (Helferich 2011).

Abschluss

Haben wir noch einen Punkt vergessen,
den Sie gerne angesprochen hatten?

3. Abschluss

Vielen Dank fir die Teilnahme und die Offenheit und Bereitschaft, lhre Erlebnisse zu teilen. Das Gerat wird nun abgeschaltet. Im Nachgang wird das gefihrte
Interview verschriftlicht und im Rahmen der genannten Forschung ausgewertet. Falls Sie Interesse an den Ergebnissen haben, leite ich Ihnen diese nach
Fertigstellung der Arbeit sehr gerne weiter. (Eventuell Mailadresse notieren)

Danke, fiir die Zeit, die Sie sich genommen haben.
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4. Notiz- und Protokollblatt:

Interview-Nr. Name (Pseudonym)

Einwilligungserklarung vorab geschickt Jall Nein [

Befragte/r hat Interesse an Ergebnissen  Ja [] Nein []

Mailadresse:

Angaben fiir die Auswertung
Kontakt Gber Hausarztpraxis [1 Selbsthilfegruppe [] Betreuungsangebot[] Pflegestiitzpunkt[] Seelsorge[] sonstig![]
Ort der Befragung

Wetter
Sonstiges

Zeitpunkt und den Kontext der Erhebungssituation sollte beachtet werden, denn Einsamkeit ist auch situationsabhangig; Wetter oder Feiertage konnen die Stimmung beeinflussen und

sind laut Niederberger (2022:68) deshalb zu dokumentieren und zu reflektieren.
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A8 Netzwerkkarte

Netzwerkkarie

{Sozide Kontakie und QualiEien — Menschen, die mich untersioizen, wenn ich Hille brauche™)

Freunde/Belkanmnic Familie/Venvandic

Nachbarschalt,
Vemrin/Beruf

Professionealle
Hetier*inmean

Metweldaie angelebnt an Achifelder Netrawerkdaie, Frichiel etal. 2013: 87 und Roh 2014: 3§
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A9  Transkriptionsregeln

INHALTLICH SEMANTISCHE TRANSKRIPTION (DRESING UND PEHL 2018: 20-21)

Inhaltlich-semantische Transkription

1. Es wird wdrtlich transkribiert, also nicht lautsprachlich oder zusam-

menfassend,

2. Wortverschleifungen werden an das Schriftdeutsch angenahert. ,So
‘n Buch” wird zu ,s0 ein Buch® und .hamma" wird zu .haben wir*.
Die Satzform wird beibehalten, auch wenn sie syntaktische Fehler
beinhaltet, z.B.: ,Bin ich nach Kaufhaus gegangen.”

3. Dialekte werden moglichst wortgenau ins Hochdeutsche iibersetzt.
Wenn keine eindeutige Ubersetzung miglich ist, wird der Dialekt beibe-

halten, z.B.: .Ich gehe heuer auf das Oktoberfest®.
4. Umgangssprachliche Partikeln wie ,gell, gelle, ne” werden transkribiert.

5. Stottern wird geglattet bzw. ausgelassen, abgebrochene Warter
werden ignoriert. Wortdoppelungen werden nur erfasst, wenn sie
als Stilmittel zur Betonung genutzt werden: ,Das ist mir sehr, sehr

wichtig.®

6. Halbsitze, denen die Vollendung fehlt, werden mit dem Abbruch-

zeichen ,./* gekennzeichnet.

7. Interpunktion wird zugunsten der Lesbarkeit geglattet, das heifdt, bei
kurzem Senken der Stimme oder nicht eindeutiger Betonung wird eher
ein Punkt als ein Komma gesetzt. Sinneinheiten sollten beibehalten

werden.,

8. Rezeptionssignale wie ,hm, aha, ja, genau®, die den Redefluss der
anderen Person nicht unterbrechen, werden nicht transkribiert. Sie
werden dann transkribiert, wenn sie als direkte Antwort auf eine Frage

genannt werden,
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10.

11.

12,

13.

14,

1%
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Pausen ab ca. 3 Sekunden werden durch ( ...) markiert.

Besonders betonte Worter oder AuRerungen werden durch VERSALIEN

gekennzeichnet,

Jeder Sprecherbeitrag erhdlt eigene Absdtze. Zwischen den Sprechern
gibt es eine freie, leere Zeile. Auch kurze Einwirfe werden in einem
separaten Absatz transkribiert. Mindestens am Ende eines Absatzes

werden Zeitmarken eingefiigt.

Emationale nonverbale AuRerungen der befragten Person und des
Interviewers, welche die Aussage unterstiitzen oder verdeutlichen (wie

lachen oder seufzen), werden beim Einsatz in Klammern notiert.

Unverstandliche Warter werden mit ,{unv.)* gekennzeichnet. Langere
unverstandliche Passagen werden mdglichst mit der Ursache
versehen: . (unv., Mikrofon rauscht)". Vermutet man einen Wortlaut,
wird die Passage mit einem Fragezeichen in Klammern gesetzt, z.B.
LLAXETY™, Unverstandliche Stellen werden mit einer Zeitmarke versehen,

wenn innerhalb von einer Minute keine weitere Zeitmarke gesetzt ist.

Die interviewende Person wird durch ein ,I:“ die befragte Person
durch ein ,B:* gekennzeichnet. Bei mehreren Interviewpartnern
(z.B. Gruppendiskussion) wird dem Kurzel .B* eine entsprechende

Kennnummer oder ein Name zugeordnet (,B1:", ,Peter:*).

Das Transkript wird als Rich Text Format (RTF-Datei) gespeichert. Die
Benennung der Datei erfolgt entsprechend dem Mediendateinamen
(ohne Endung wav, mp3), beispielsweise: Interview_04022011.rtf oder
Interview_schmitt.rtf.

ERGANZENDE REGELN

(-)
Wi

X (Tochter)

kurzes Pausieren (...) langes Pausieren
Satzabbruch /i Redelberlappung

Anonymisierung
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ANONYMISIERUNGSTYPEN UND BEISPIELE

Anonymisierungstyp

Beispiel

Namen Pseudonymisierung

Befragte und
Partner*in

Namen

andere Perso-
nen

Ersetzen durch Merkmale

Martha — Maria

Andrea — Tochter

Alter Aggregation

82 — 80 bis 85 Jahre, Anfang 80

Aggregation*

Berufe

*evtl. belassen, wenn kein Ruck-
schluss  durch  Kombinationen
moglich ist (wie Backer aus Leupolz,

wenn es da nur eine Backerei gibt)

Erzieherin — Padagogin

Ersetzen

Aggregation

Wangen — Wohnort, Ausbildungsort

Karsee — landliche Gemeinde

Berlin — Grof3stadt

LISTE DER NAMENSPSEUDONYME

w Pseudonym Befragte*r

Pseudonym Partner*in

Martha Hugo
Anna Karl
Herlinde Josef
Ingrid Herbert (Herbe)
Emma Hans-Peter
Theo
Gertraud
Albert
Lina Lothar
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Al12 Codesystem - Liste der Codes Codes 1794

@ Person, Situation, Hintergrund 0
@ Person 33

@ Lebensraum 12

@ Hintergrund Partnerschaft 22

@ Hintergrund, Demenzerkrankung 84

» Pflege- und Begleitung 0
» Alltag 0

@ Herausforderungen 119

» Hinweise auf Belastung 55

» Gewaltsituationen 20

@ Schéne Situationen 12

» Umgang mit Herausforderungen 85

» Bedurfnisse der Erkrankten 35

» Gesellschaft und Demenz 33

@ Soziale Kontakte und Netzwerke 0
@ Veranderungen 48

@ Hinweise auf soziale Isolation 23

» Unterstiitzung und Netzwerk 0

» Allgemein 14

» Familie 64

@ Freundschaften 35

» Nahraum und Nachbarn 26

» Vereine, Gruppen, ehm. Arbeitskollegen 20
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CODELABELS UND BEISPIELE

Memo

Allgemeine Angaben und Hintergrundinformationen zur interviewten
Person wie Alter, Beruf, Kinder, Kindheit.

Beispiel:
"Ja, ich bin die X (Name). Mein Alter ist X (80-85 Jahre). Ich bin jetzt Rent-
nerin." (111 Martha: 3 - 3)

Angaben und Hintergrundinformationen zur Wohnung, Wohnsituation,
Wohngegend, Wohnregion wie Stadt oder Land.

Beispiel:

"...wir haben das Haus verkauft und wohnen in einer Erdgeschosswoh-
nung mit drei Zimmern, mit Balkon und Terrasse, wunderbar, mitten im
Ort in X (Gemeinde) [...] Im Haus wohnen nette Leute, das sind acht, zum
Teil Einzelpersonen, also eine richtig nette Hausgemeinschaft. [...]" (113
Herlinde: 16 - 16)

Angaben und Hintergrundinformationen zur Partnerschaft, z. B. wie
lange das Paar verheiratet, ist/war, Altersunterschiede oder Aussagen zu
Konstellationen.

Beispiel:

"Wir sind auch erst seit 12 Jahren verheiratet, [...]. Ich habe ihn spater
kennengelernt, ja das hangt mit meiner Lebensgeschichte zusammen
[...]. Ich bin seine zweite Frau, er hat noch zwei erwachsene Kinder, Enkel
und Urenkel [...]." (112 Anna: 3)

Hintergrundinformationen und Beschreibung der Demenzerkrankung der
jeweiligen Partner*innen. Es geht um die Demenzart, Dauer der Beglei-
tung, Krankheitsverlaufe oder allgemeine Angaben zur Pflegesituation.

Beispiel:

"Und vor circa zehn Jahren hat sich bei ihm eine Demenz gebildet, haben
die Arzte festgestellt. Er hat davor eine Operation gehabt, er hat einen
hohen Gehirnwasserdruck gehabt und das hat man dann operiert und
abgeleitet, aber seit diesem Zeitpunkt hat sich das entwickelt, so lang-
sam. Aber nicht so, wie jetzt eine Alzheimerkrankheit beschrieben wird,
die ganz schnell fortschreitet, sondern es ist ganz langsam gegangen. Er
hat dann Medikamente gekriegt, das hat es vielleicht auch verzogert, ich
weil es nicht." (113 Herlinde: 14 - 14)

Aussagen und Beschreibungen liber Herausforderungen (Situationen, Er-
leben) aus dem Pflege- und Begleitungsalltag. Um einen tiefgehenden
Einblick in die zeitlichen Ablaufe, kdrperlichen Tatigkeiten und

Hau-
figke
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Beeinflussung der Demenz im Alltag der begleitenden Partner*innen zu
erhalten.

Bezieht sich auf Pflege und Begleitung, Paar und Beziehungsebene ist
eine separate Kategorie.

- Essen

- Schlafen

- korperliche Pflege

- Zusammenleben, Fernsehen

- Outdoor, Spazieren, kulturelle Veranstaltungen
- Doppelbelastung Arbeit-Pflege

Beispiele:

"[...] und ich muss ihn momentan nur im Alltag begleiten. Was er anzieht,
was er tun soll, Tagesplan erstellen, Medikamente richten, Gberprifen,
ob er es nimmt, zum Trinken halt anleiten." (112 Anna: 15 - 15)

"Ja, also es muss alles (...) geordnet und so zu gleicher Zeit stattfinden.
Wir standen morgens auf. Achte, halb neune. Ich schlafe im Gastezim-
mer nebenan. Weil mein Mann hat eine Atemmaske und Sauerstoff
nachts. Und da finde ich keine Ruhe. [...] Ja, dann gehen wir so langsam
ins Bad. Aber nur keine Hektik. Keine Eile. Das geht gar nicht. Man muss
ihm die Zeit geben, die er braucht. [...] Aber da ist meistens elf Uhr, bis er
im Bad fertig ist. Dann wartet er bis das Mittagessen auf dem Tisch steht
(lacht)." (113 Herlinde: 24 - 24)

Aussagen, die auf Belastung oder Stress hinweisen. Spezifischer als die 55
Kategorie Herausforderung.

Signalworte wie ,schwierig", ,belastend", , stressige Zeit", ,,meine Gren-
zen" sind hier wichtig oder nonverbale Signale wie Luftholen oder lange
Pausen.

Vgl. Leitfaden Theoretischer Hintergrund Angehdorige erleben die Pflege
von demenziell erkrankten Personen ,haufig als belastend und stressaus-
I6send" (Kelle und Ehrlich 2022:4).

Beispiele:

"Ja, es war zum Teil schon schwierig. Man konnte ihn nicht mehr alleine
lassen". (111 Martha: 16 - 17)

"Ja (...) Es war schon (holt Luft) eine schwere Zeit". (111 Martha: 19 - 19)
"Also versucht sie irgendwas aufzurdumen. Ich finde dann oft NICHTS
mebhr. [...]". (117 Walter: 20 - 20)

Aussagen und Hinweise zu Gewaltsituationen (kérperlich, verbal, psy- 20
chisch etc.) egal, von wem sie ausgehen. Diese sind in der Regel auch
Herausforderungen und Hinweise auf belastende Situationen. Jedoch soll

dieser tabuisierte Bereich explizit hier dargestellt werden.

Beispiel:

"Bei vielen ist es so, die hassen dann ihren kranken Menschen. Und die
sagen, ich kann nicht mehr. Ich gebe ihn jetzt her, weil sonst, ich bringe
ihn um. Einfach, weil diese Menschen schon zur groRen Last werden.
Weil sie einfach Dinge tun, die sie fiir richtig empfinden, die aber VOLLIG
daneben sind." (114 Ingrid: 91 - 91)
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Aussagen die auf die Frage nach schonen Situationen gemacht wurden. 12
Es geht hier um Alltagssituationen. Informationen lber die Qualitat der
Beziehung oder Hinweise auf Sinn und Anerkennung der Aufgabe sind
anderweitig codiert.

Beispiele:

"Heja, freilich, wir sind ja miteinander spazieren gelaufen [...]. Wir sind
noch miteinander in die Kirche, aber auf einmal wollte er nicht mehr, ja."
(...) (111 Martha: 147 - 147)

"Ich schlafe dann in einem anderen Zimmer und komme dann morgens
halt, wenn ich wach bin, und dann ist es, freut er sich jeden Tag, also rie-
sig, dass ich da bin." (112 Anna: 19 - 19)

Umgang und Praktiken mit Herausforderungen (Pflege und Begleitung) 85
durch die Demenzerkrankung der Partner*innen.

- Informationen einholen

- Austausch mit Gleichgesinnten

- Beziehungsebene, Geduld und Verstandnis
- Selbstsorge / Sport

- langsames Hineinwachsen

Beispiele:

"Ich bin offen fiir jeweilige Art der Beratung, die ich bekomme. Also sei
es vom ZFP, sei es vom Pflegestlitzpunkt, vom Sozialdienst [...]. Ja, und
dann mache ich Schritt fur Schritt." (112 Anna: 13 - 13)

"Also korperlich halten wir uns beide sehr fit. Er hat auch Interesse. [...]
Ich gehe mit ihm in den Wald, Wandern, also alles Mogliche." (112 Anna:
15 - 15)

"Wenn ich gar nicht mehr konnte, und wenn es nichts mehr gab, [...] Und
dann bin ich mit dem Rad immer ins X (Waldgebiet) gegangen und habe
in den Wald hineingeschrien. Und habe geschrien, bis ich fast heiser war.
[...]" (114 Ingrid: 151 - 151)

"Ich bin da hineingewachsen und das ging Uber so einen langen Zeit-
raum. Und das ist anders, als wenn so eine Veranderung schnell und
schlagartig kommt." (119 Lina: 72 - 72)

Aussagen der Befragten liber die Bedirfnisse und Wiinsche der Erkrank- 35
ten, Uber Dinge, die sie mdgen oder was sie ablehnen.

Beispiel:
"[..] im Haus von meinem Mann, das er selber erbaut hat. Und er mochte
hier auch bleiben [...]". (112 Anna: 5 - 5)

Gesellschaftlicher Umgang und allgemeines Verstandnis von Demenz. 33
Hier auch Aussagen zum eigenen Verstandnis der Befragten, was verste-
hen sie unter Demenz.

Beispiele:

"[...] ich habe halt schon verschiedene Reaktionen erlebt, dass Leute [sa-
gen], der ist doch gar nicht so. Also ich sage es, ich sage die Diagnosen,
dann bekomme ich oft gesagt, der kann doch alles. Also das Verstandnis,
was er nicht kann, verstehen die Leute nicht." (112 Anna: 50 - 50)
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"Ich glaube, die Demenz wird immer noch ein bisschen totgeschwiegen.
Man schamt sich dafiir. Habe ich oft den Eindruck. Und das habe ich mir
abgeschminkt. Ich schdme mich nicht dafiir, weil es ist eine Krankheit.
Die [Demenz] kann morgen Sie und morgen mich treffen." (115 Emma:
202 - 202)

"Also es gibt schon viel tiber die Demenz, aber eben tber das Handling
gibt es so wenig." (115 Emma: 351)

Annahme: Zu den altersbedingten Veranderungen der sozialen Netz- 48
werke, kommen zunehmende Pflegeaufgaben und Stigmatisierungen

aufgrund der Demenz. Pflegende ziehen sich zurtick und fiihlen sich al-
leingelassen.

Aussagen zu Veranderungen der sozialen Netzwerke.

Beispiel:

"Der Freundeskreis von friiher, der leidet. Jetzt muss ich dazu sagen, es
geht schon mal altersmaRig. AltersmaRig wird der Freundeskreis weni-
ger. Manche kénnen nicht mehr, manche sind schon verstorben. [...]
dann haben viele Menschen ein Problem mit der Demenz umzugehen.
Sie wissen nicht, wie sie meinen Mann ansprechen sollen. Oder wenn er
nicht antwortet oder etwas Verkehrtes sagt, dann trauen sie sich oft
[nicht] /Ich glaube, das ist auch eine Hemmschwelle."(I115 Emma: 93 - 93)

Hinweise auf soziale Isolation. 23
Vgl. Theorie Soziale Isolation ist ein Risikofaktor fiir Einsamkeit (Hafen
2018, Luhmann 2021).

Beispiel:

"Aber ich finde, das fehlt den Menschen. Und da merke ich immer, wer
passt jetzt zu uns - und wer nicht. Das sind ganz wenige, die zu uns pas-
sen. UNENDLICH wenige. Da habe ich echt das Gefihl, wir sind
manchmal UFOs. (...)" (112 Anna: 190)

Verbundenheitsgefiihl und Qualitdten der sozialen Beziehungen = Theo- 0
retischer Bezug zu Einsamkeit. Urahnen = Geflihl in Notsituationen keine
Hilfe zu bekommen - Definition Einsamkeit = soziale Verbundenheit.

Es geht in dieser Kategorie um emotionale, institutionelle, praktische und
informative Unterstiitzung in der Begleitung der Demenzerkrankten.
Ebenso um die Gestaltung der sozialen Beziehungen und tragfahige Netz-
werke (auller Partnerschaft).

Die Subkategorien und Beispiele sind

- Allgemeine Aussagen

"Und jeder sagt immer, hol dir Hilfe, das ist ein Satz. Den hasse ich. Es ist
lieb gemeint, jeder sagt, hol dir Hilfe, aber das ist ganz schwierig." (115
Emma: 68 - 68)

- Aussagen zu Familienbeziehungen

"[..] meine jlingste Schwester da konnte ich auch zu jeder Zeit kommen.
Wenn ich ein Problem gehabt hatte. Oder sie hat gesagt, wenn du heute
Mittag mal eine Stunde wegkannst, dann kommst zum Kaffee oder/" (111
Martha: 95 - 95)
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- Freundschaften (evtl. Uberschneidungen mit Nachbarn)

"[...] Und dann habe ich noch eine ganz gute Freundin, schon 40 Jahre.
Die hat selbst einen schwerstbehinderten Sohn zu pflegen. Und da ist na-
turlich die Ebene im vollen Verstandnis." (115 Emma: 91 - 93)

- Sozialer Nahraum (wie Einkaufen und Nachbarschaften)

"Und da hat eine weitlaufige Bekannte, wo man aber auch immer wieder
mal spricht und man kennt sich. [...] Da hat sie gesagt, kimmre dich um
einen Pflegegrad. [...] ich war geschockt. Das war aber die einzige richtige
Hilfestellung, weil mein Mann ist gleich im Pflegegrad 3 eingestuft wor-
den." (115 Emma: 297 - 297)

- Vereine

"Nicht mehr. Also ich habe meinen Radsportverein, ich bin immer noch
Mitglied, weill zwar nicht mehr warum, aber die ganzen Feiern oder auch
Veranstaltungen, da bin ich halt nicht mehr dabei." (117 Walter: 85 - 86)

- Professionelle Unterstiitzung

Diese Kategorie gehort natlirlich zum Unterstitzungsnetzwerk bzw. auch
zu den sozialen Kontakten. Die Codierungen hatten jedoch eine nahezu
identische Uberschneidung mit der Kategorie Gesundheitssystem und
wurden daher mit dem Code Gesundheitssystem und SA zusammenge-
legt und dort nochmals in Unterkategorien unterteilt.

Siehe Hauptkategorie

Siehe Hauptkategorie

Siehe Hauptkategorie

Siehe Hauptkategorie

Siehe Hauptkategorie

Diese Kategorie gehort zwar zum Unterstiitzungsnetzwerk bzw. auch zu
den sozialen Kontakten. Die Codierungen hatten jedoch eine nahezu
identische Uberschneidung mit der Kategorie Gesundheitssystem und
wurden daher mit dem Code Gesundheitssystem und SA zusammenge-
legt und dort nochmals in Unterkategorien unterteilt.

Annahme:

Pflegende Angehorige werden im Gesundheitssystem eher als ,,Co-Wor-
ker“ wahrgenommen und weniger als Betroffene und Adressat*innen
mit eigenem Bedarf. Dies zeigt sich in fehlenden praventiven Strukturen
und mangelnder Finanzierung im Hinblick auf die psychosoziale Gesund-
heit von pflegenden Angehdorigen, insbesondere der Partner*innen. lhre
Leistungen werden haufig als selbstverstdandlich angesehen. MaRnahmen
konzentrieren sich meist auf die Erkrankten.
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Aussagen zu 24-h-Unterstutzung, selbst bezahlte/organisierte Haushalts-
hilfen oder Physiotherapie fiir die Betreuungsperson.

Beispiel: "Wir hatten dann spater eine Hilfe. (...) Meine Kinder, der Sohn
hauptsachlich, haben dann auch nach einer Hilfe [aus Rumanien] ge-
schaut, dass ich manchmal zum Einkaufen gehen konnte, oder/ Ja, so hat
man das halt gemeistert miteinander." (111 Martha: 19 - 19)

Erfahrungen mit Kurzzeitpflege, Option der langfristigen Heimunterbrin-
gung oder Erfahrungen bei Krankenhausaufenthalten.

Beispiele: "Er war in der Lungenfachklinik in X. Da ging es ihm gar nicht
gut." (113 Herlinde: 30 - 30)

"Und das ware fiir mich auch nie in den Sinn gekommen, meinen Mann
ins Pflegeheim zu tun." (114 Ingrid: 9 - 9)

Erfahrungen und Aussagen zu ambulanten Pflegediensten oder Thera-
peuten zu Hause.

Beispiele: "Den Pflegedienst, den wir haben, da muss ich jetzt sagen,
auch wieder ein Gllcksfall. Das ist sehr angenehm. Da kommen drei
Frauen immer im Wechsel, aber die drei konstant. Er kennt sie alle drei,
er kann das gut akzeptieren, das ist sehr schon. Und die, sage ich immer,
die wissen, was Demenz ist. (...)" (115 Emma: 125 - 125)

"Und groRes Potenzial auch im Pflegedienst. Wenn die Zeit hatten, auch
mal nachzufragen, wie es ihm geht." (117 Walter: 178)

Aussagen und Hinweise zur Tagesbetreuung und zur Tagespflege.

Beispiel:

"Ja, aber schon ist, am Anfang habe ich mirimmer den Gedanken ge-
macht, wenn sie mal weg ist [in der Tagespflege], wie es ihr wohl geht.
Das ist weg. Also jetzt sage ich mir, drauRen, jetzt kiimmern sich andere.
Die wissen ja hoffentlich auch, was sie machen. Brauche ich mir nicht
dartiber nachdenken, wie es ihr dort geht. Wenn es ihr mal dort nicht so
gut ginge, ist es mir inzwischen auch egal." (117 Walter: 95 - 95)

Organisierte Nachbarschaftshilfe im Rahmen der Betreuung, Haushalt
etc. (bezahlt von der Krankkasse/Pflegekasse?).

Beispiel: "Und dann hat die X (Name Sozialarbeiterin) gesagt, versuch es
mal Uber die Nachbarschaftshilfe. Da ist man richtig glticklich, wenn man
Uber solche Wege kleine Freirdume schaffen kann." (115 Emma: 291 -
291)

Beziehungen zu Mediziner*innen und deren Unterstiitzung.

Beispiele:

"JA, die ist, da hat man dirfen blof angerufen. (...), die ist dann gekom-
men, morgens, vor sie in ihre Praxis ist, und manchmal in der Mittagszeit.
Die hat immer nach ihm geschaut [...]" (111 Martha: 112 - 113)

"Jetzt ist er ja bewusstlos. Dann habe ich gesagt, ja Herr Doktor, das ist
furchtbar. Haben Sie das schon o6fter erlebt? Sag ich, IMMER wieder. Und
kein Arzt nimmt uns far voll." (119 Lina: 7 - 7)

Hier geht es um den Austausch in Selbsthilfegruppen oder den Austausch
im Therapiesetting.
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Beispiele:

"Und was schon ist, ist schon, wenn es Orte gibt, wo man reden kann.
Dass ich zum Beispiel SAGEN kann, flir mich ist es anstrengend jeden Tag.
Schauen, welche Schuhe zieht er jetzt an, wo ist jetzt wieder das Handy,
wie oft suchen wir ein Handy, im GANZEN Haus, den GANZEN Tag. Dass
ich das mal sagen darf, denn das ist schon so, das will keiner héren." (112
Anna: 230 - 230)

"Und meine Tochter, die hat dann gesagt, hol dir Hilfe - psychologische
Hilfe. Und ich habe jetzt seit eineinhalb Jahren Hilfe. Und das tut mir gut.
Das kann ich nur jedem empfehlen." (115 Emma: 68 - 68)

Aussagen, wie Partner*innen bezliglich der Demenz und der hauslichen 14
Pflege beraten, informiert und geschult werden.

Beispiele:

"Das habe ich einfach gelernt. Ich habe eine Schulung gemacht. Man darf
ihm nicht widersprechen. Ich muss dann einfach sagen: Ja, wenn du das
so siehst, dann ist das so. Und dann vergisst er es wieder und dann ist es
gut. Ja. Man muss manchmal Kompromisse machen. (...)" (113 Herlinde:
38 -38)

"Genau, beim ZFP. Ich mache eben alles, was da angeboten wird, weil
das ZFP schatze ich wahnsinnig [...] (112 Anna: 203 - 204)

Allgemeine Aussagen wie Wiinsche an das Gesundheitssystem oder 49
Grenzen der professionellen Unterstiitzung, medizinischer Dienst, Pflege-
gradeinstufung oder Méglichkeiten der Sozialen Arbeit.

Auch Hinweise auf Schwierigkeiten beim Frageverstandnis in Bezug auf
die Soziale Arbeit.

Beispiele:

I: Was meinen Sie, welche Méglichkeiten hat soziale Arbeit, Angehorige
in der hauslichen Pflege zu unterstiitzen?

B: Das, was nirgends der Fall ist, ist Zeit. Zeit, zuzuhoren. Zuzuhoéren, viel-
leicht einmal einfach hingehen kénnen und sagen: Komm, ich massiere
dich. Dass die Verkrampfung vom Koérper nachldsst, zum Beispiel. Soziale
Hilfe: Gehe eine Stunde, ich bin eine Stunde fiir ihn da. [...] (114 Ingrid:
138 - 139)

B: Aber das ist mir, da habe ich das als (...) SO unmenschlich gefunden,
dass ich zum Arbeiten gehen muss, anstatt man die Leute daheimlasst,
und mir das Geld gibt von der Nachbarschaftspflege, gel. Also das ist ein
UNDING [...] (118a Melanie: 25)

Annahme: Eine wesentliche tragende Ressource gegen Einsamkeit ist 0
eine erfiillende Partnerschaft. Diese wird mehr und mehr eine Pflegebe-
ziehung. Alltag, Verantwortlichkeiten, Kommunikation und Qualitat

verandern sich massiv (Franke 2006; Bodecker 2015).

Die induktive Vorgehensweise ergab vier Hauptkategorien zum Thema
Partnerschaften, die jedoch teilweise stark verwoben sind: Kommunika-
tion, Veranderung, Qualitat und Sexualitat

Beispiel: 39
,Er kann vieles nicht mehr. Er kann GANZ vieles nicht mehr. Er kann sich

auch ganz schwer ausdriicken, verbal. Und trotzdem hat er sich im We-

sen nicht verandert” (115 Emma, Pos. 176)
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Beispiel:

"Ich habe mir gesagt, ich bin verheiratet, aber ich habe keinen Mann. Du
hast ein Kind und das tust du einfach lieben und pflegen. Du hast keinen
Mann mehr, weder in einem Gesprach / man spricht viel miteinander,
aber es ist ja kein Gesprach nicht. Du hast ein Kind, und deswegen bist
du so allein, weil du keinen Partner hast." (114 Ingrid, Pos. 78)

Beispiele:

"B: Das ist ein fremder Mensch inzwischen. Er ist nicht mehr der, der er
war. [...]

B: Das ist die gelebte Beziehung letztendlich." (116 Corinna, Pos. 285-289)

Beispiel:

"Ja, dass man eine sexuelle Beziehung nicht mehr haben kann, das ist
ganz klar. Aber das habe ich gerne aufgegeben fiir das. Also ich hatte nie-
mals / wiére ich etwas anderes eingegangen. Niemals. Die Liebe zu
meinem Mann ist so groR8." (118b Melanie, Pos. 113)

Was verstehen Partner*innen allgemein unter dem Begriff Einsamkeit.
Auch Antworten, die eigenes Erleben betreffen, jedoch auf die Frage
nach dem Verstandnis gegeben wurden.

Beispiel:

"(...) (Holt tief Luft) Ja, da habe ich einen schénen Satz. Der ist von Chine-
sen, glaube ich. Einsamkeit ist eine Wunde. Allein sein ist ein Bliihen."
(119 Lina : 92 - 92)

(Erleben, Beispiele und Situationen)

Aussagen, die eigenes Einsamkeitserleben beschreiben oder vermuten
lassen. Moglicherweise auch Situationen, in den sich Partner*innen al-
leingelassen oder hilflos fihlen.

Beispiel:

"[...] das Ubermannt einen so, diese Tranen kommen, und du w/ also du
verlernst das Weinen, und wenn du weinen kannst, das ist wie wenn du
ein Ding hattest, den Amazonas, du kannst nicht mehr aufhéren mit Wei-
nen. [...] Die GANZE Einsamkeit, die GANZE / das ALLEINSEIN, dieses
Hilflose, das ist brutal, wie einen das tberfallt." (114 Ingrid: 70 - 74)

Beispiel:

"I: Wann funktioniert es nicht, dass Sie diese Gefiihle irgendwie bewalti-
gen kénnen?

B: (...) Am schwierigsten ist fir mich der Sonntag. Da sind die Laden zu
und da bin ich den ganzen Tag mit ihr zusammen. Alleine. Ich gehe nicht
runter zum Zeitung holen. Nichts. Das ist manchmal schwer. Schwer. Also
da freue ich mich wieder auf den Montag. Wenn ich wenigstens meine
Zeitung wieder unten holen kann. Kann hier meine Zeitung lesen. Nicht
mehr so wie friiher. Aber man hat ja auch seine Arbeit. Also (...) der
Haushalt, alles ist ja jetzt meins. Also man hat zu tun. Gel. (...) (117 Wal-
ter: 140 - 141)
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Bewdl- Was machen Betroffene gegen ihr Einsamkeitserleben, was hilft bei der 44
tigung  Bewiltigung, Regulation oder Vorbeugung?

Beispiel:

"Freilich in der Anfangszeit, ja, bis man hat / Ich bin halt nachher gleich
drei Wochen nach der Beerdigung und gleich wieder zum Turnen, dass
ich / andere Gedanken kommen. Und nicht denke, jetzt sitze ich daheim
und / ja. Nach dem Turnen haben wir noch was getrunken und dann
heim und dann ist es doch schon zehn Uhr gewesen. Ja, und ich habe
mich halt beim Fernsehen unterhalten (lacht)." (111 Martha: 156 - 157)

Personliches 0
Wohlbefinden

Eigene Ge- Aussagen zur eigenen gesundheitlichen Situation. Psychische und kérper- 40
sundheit liche Gesundheit. Auch Veranderungen im Laufe der Begleitung.
Beispiele:

"Ja ja, man baut halt so ein bisschen auch ab. Man kann nachts nicht
schlafen und ja /(...) Das kann man sich ja vorstellen, ja. (...)" (111
Martha: 54 - 55)

"Ich habe ganz, ganz lang, also ich habe mindestens 10 Jahre lang habe
ich das Uiberhaupt nicht gespiirt, ist alles okay gewesen, und DANN ging
es rapide abwarts." (114 Ingrid: 32 - 32)

"Der Brustkrebs kam aufgrund dessen, dass mein Korper kaputt war. Ich
habe auch einige Sachen bekommen in der Zeit. Mir ist ein Lungenfliigel
zusammengebrochen. [...] Also das ist schon brutal, was da alles ist. //
Das kommt alles von der Schwaéche. (114 Ingrid: 166 - 167)

Empfinden Aussagen Giber momentane Empfindungen, Gefiihle oder Emotionen. 33

Beispiel:

"Das macht einen traurig. Das ist, glaube ich, der einzig richtige Aus-
druck. Weil sie jeden Tag mindestens eine neue Situation haben, was
nicht geht oder was er nicht mehr kann oder was er nicht mehr weil3."
(115 Emma: 48 - 49)

Akzeptanz Aussagen lber die Akzeptanz der Krankheit der Partner*innen und die 50
der Situation  Folgen fir das eigene Leben.

Beispiele:

"Und dann kam die Zeit, dass er nachts spazieren laufen wollte. Er ware
auch allein gegangen. Dann bin ich aufgestanden und habe gesagt, was
machst du? Raus! Im strémenden Regen. [...] Und ich habe natiirlich et-
was humoristisch [mit]gesungen, dass X (Name) im stromenden Regen
spazieren laufen und so. Und dann war das halt so. Und dann / es war
eine schone Zeit, das muss ich einfach sagen, wenn man sich auf die Zeit
einldsst. Sie ist wahnsinnig schwer. Sie kostet die letzte Kraft." (114 In-
grid: 35 - 35)

"Was ich in der Realitat gar nicht haben kann, dann mache ich mir doch
das Maul nicht wassrig. Gel." (118b Melanie: 136 - 136)

Perspektivio-  Andeutungen von Perspektivlosigkeit und Resignation. 21
sigkeit und
Resignation Beispiel:

"Also, mein Tag dreht sich eigentlich schon darum, dass ich ihn so rum-

bringe, dass alles klappt. Und wie es mir dabei geht, denke ich eigentlich

gar nicht mehr groR driiber nach. Also, es tut manchmal, denke ich
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driiber, ist schon scheife. Man hat sich eigentlich alles ganz anders vor-
gestellt. Ich wollte noch ein bisschen unterwegs sein und alles. Ist alles
vorbei. [...] Das war es halt dann. [...] Aber sonst ist alles, dreht sich blof
noch da drum. Ja, ich mache mir auch keinen Plan mehr. Weil ich sage
mir, im Verhaltnis sind wir noch relativ jung fiir sowas. Wie soll ich jetzt
denken, wie kdnnte es werden? Lieber nicht. Also, lieber nicht." (117
Walter: 28 - 28)

Aussagen Uiber eingeschrankte personliche Freiheit durch die Erkrankung
des Partners / der Partnerin.

Beispiel:

"Jede Alltagssituation fragt er mich dreimal, was soll ich jetzt machen,
wie soll ich jetzt, wo soll ich hin, was soll ich anziehen. Die Fragen sind
extrem mehr geworden und die Konzentration auf mich. Was machst du
jetzt, wo bist du, also er sucht mich standig im Haus, Gberall, wo gehst du
hin, was machen wir jetzt. Also er hat so ein bisschen angefangen, immer
mehr sein Leben an mich zu delegieren" (112 Anna: 5 - 5)

Aussagen, die ein Misstrauen anderen Menschen oder der Gesellschaft
vermuten lassen.

Beispiel:

"Das ist nur, sie ist eben auch eine Arztin, die sich um den Kérper kiim-
mert. Diese seelischen Dimensionen, jetzt zum Beispiel auch bei mir. Also
es gibt mir so Hunde-Elend, das kénnte ich ihr dem MafRe gar nicht sa-
gen. Sie wiirde es bestimmt nicht verstehen." (119 Lina: 15 - 15)

Aussagen und Handlungen die den Sinn und den Mehrwert der Pflege
und Betreuungsaufgaben hervorheben. Ebenso, Aussagen und Handlun-
gen, die Leistung anerkennen und wertschatzen.

Beispiele:

Erwdhnung im Vorgesprach Uber Zeitungsartikel.

"Dadurch habe ich unendlich viel fir mich gelernt, also, die totale, hun-
dertprozentige Toleranz gelernt." (114 Ingrid: 18 - 18)

"Freundin: Da hat sie schon was mitgemacht. Gel. Aber wirklich. Alles ge-
leistet." (118b Melanie: 20 - 20)

Aussagen oder Andeutungen, die auf Bedtrfnisse der Befragten hindeu-
ten oder Wiinsche beschreiben.

Partner*innen wollen in ihrer Situation verstanden werden.
Beispiel:

"Also Sie wirden sich auch wiinschen, dass es mehr verstanden wird,
was Sie [...] leisten? //Ja hm (bejahend) (...)

[...] Selbst bei Arzten komme ich schon an solche Grenzen. Also wir wa-
ren jetzt bei einem Arzt wegen seiner Herzsache und (...) dann wurde ich
gefragt, wollen Sie die Pflege daheim noch weiter machen? Also ich
denke immer, es ist manches vielleicht gut gemeint, aber / mein Mann
war zwei Wochen im Krankenhaus, ich war von morgens bis abends da
und nachts haben sie ihm Beruhigungsmittel gegeben, weil mein Mann
natirlich auf mich fixiert ist. (115 Emma: 120 - 123)
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Auszeiten wie Reha, Radfahren, Sport etc. 25
gleichzeitig gute Betreuung fiir die Erkrankten.

Beispiel:

"Ja, mir hatte es einfach gutgetan, wenn ich einfach Zeit fiir mich, egal
was ich tue, spontan. Spontan, SPONTANITAT, das ist das, was einem
VOLLIG abgeht. Du kannst ja gar nicht mehr spontan sein. Und das
braucht der M/ Also ich personlich brauche Spontanitat immer, und das
habe ich ja UBERHAUPT nicht mehr gehabt." (114 Ingrid, Pos. 150-151)

Was kdénnen andere tun, um die Partner*innen mit ihren Bedurfnissen zu 13
unterstiitzen?

Beispiel:
"Und groBes Potenzial auch im Pflegedienst. Wenn die Zeit hatten, auch
mal nachzufragen, wie es ihm geht." (117 Walter, Pos. 178)

24
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A14 Intercoder-Ubereinstimmung

Code Ubereinstimmung Nicht-Ubereinstimmung Gesamt Prozentual
Person 10 0 10 100,00
Lebensraum 4 0 4 100,00
Hintergrund Partnerschaft 4 0 4 100,00
Hintergrund, Demenzerkrankung 10 0 10 100,00
Herausforderungen 8 9 17 47,06
Hinweise auf Belastung 6 9 15 40,00
Schone Situationen 1 5 80,00
Umgang mit Herausforderungen 30 2 32 93,75
Bedurfnisse der Erkrankten 10 8 18 55,56
Gesellschaft und Demenz 8 6 14 57,14
Veranderungen 4 3 7 57,14
Hinweise auf soziale Isolation 8 4 12 66,67
Allgemein 10 2 12 83,33
Familie 12 1 13 92,31
Freundschaften 8 12 33,33
Nahraum und Nachbarn 0 3 3 0,00
Vereine, Gruppen, ehem.. Arbeitskollegen 6 1 85,71
Tagespflege, -betreuung 10 5 15 66,67
Organisierte Nachbarschaftshilfe 8 0 100,00
Arzt*innen 0 3 3 0,00
Selbsthilfegruppe und Austausch (+) 4 4 50,00
Beratung, Schulung und Info 0 2 2 0,00
Allgemeines, SA und Grenzen 14 1 15 93,33
Kommunikation 8 4 12 66,67
Veranderung 12 6 18 66,67
Qualitat 16 2 18 88,89
Sexualitat 0 100,00
Wortverstandnis 0 100,00
Erleben, Beispiel, Situation 16 2 18 88,89
Hindernisse 2 0 2 100,00
Bewaltigung 12 0 12 100,00
Eigene Gesundheit 4 2 66,67
Empfinden 4 5 9 44,44
Akzeptanz der Situation 12 3 15 80,00
Perspektivlosigkeit, Resignation 2 0 2 100,00
Freiheit 16 6 22 72,73
Misstrauen gegeniiber anderen 4 1 80,00
Sinn, Anerkennung der Leistung 2 0 2 100,00
Verstandnis 6 7 13 46,15
Auszeiten 10 2 12 83,33
andere Bedurfnisse/Wunsche 3 11 72,73
Neue Aspekte 2 1 3 66,67
ZITAT 22 14 36 61,11
<Total> 344 130 474 72,57

MAXQDA INTERCODER-UBEREINSTIMMUNG, DATEI 112 UND KONTROLLDATEI, 27.04.24
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A1l5 Fallbeschreibungen

Martha, Interview 11

Die 80-85-jahrige Martha ist Landwirtin in Rente. Sie wohnt sehr landlich im Allgau in ei-
nem ehemaligen Bauernhof der Familie. lhre Wohnung wurde pflegekonform umgebaut.
Martha hat funf eigene Kinder, einige Enkel- und Urenkelkinder. Ein Enkelsohn wohnt in
einer eigenen Wohnung im gleichen Haus wie Martha, und ein Sohn mit Familie sowie
einige Mieter*innen sind nebenan. Die Tochter und ein weiterer Sohn leben mit ihren
Familien im Umkreis von 15 km, ein Sohn in Ostdeutschland, und ein Sohn verstarb mit

19 Jahren bei einem Verkehrsunfall.

Martha und Hugo waren (ber 50 Jahre lang verheiratet. Hugo verstarb bereits vor etwa
neun Jahren im Alter von Mitte 70. Davor begleitete Martha ihn wahrend seiner Erkran-
kung Gber 20 Jahre lang. Aufgrund einer Hirnhautentziindung in Zusammenhang mit
einer Virusinfektion mussten die beiden die Landwirtschaft aufgeben. Zudem entwickelte
sich bei Hugo eine schleichende Demenz. Ein stetiger ,Abbau” und zunehmende motori-
sche und kognitive Einschrankungen folgten. Er sei viel gefallen. Martha meint, er habe
sie bis kurz vor seinem Tod noch erkannt, ob er andere erkannt habe, sei sie sich nicht
sicher. Nach einem Sturz mit Hirnblutung und anschlieBendem Schlaganfall konnte sich
Hugo zuletzt nicht mehr sprachlich verstandigen und nicht mehr gehen. Er wurde zusatz-
lich korperlich pflegebedirftig und erhielt die héchste Pflegestufe. Der Sohn organisierte
eine osteuropadische 24-Stunden-Hilfskraft, welche Martha bei der hauslichen Pflege und
im Haushalt unterstitzte. Hugo wurde bis zuletzt zu Hause gepflegt, wo er auch verstarb.
Er war in den letzten Jahren orientierungslos, verwirrt, wesensverandert und aggressiv.
Martha nennt dies ,ein bisschen dement”. Hugo war nie in einer Tagesbetreuung oder
Kurzzeitpflege. (111: 3, 12-13, 30-37, 213-19, 224-230)

Anna, Interview 12

Anna ist 60-65 Jahre alt. Sie war im Gesundheitsbereich als padagogische Fachkraft tatig
und ist seit zwei Jahren nach zweimaligem ,,Burnout” in Erwerbsminderungsrente. Sie hat
schon viel ,Soziales” in ihrem Leben gemacht und lebte zeitweise in einem Kloster. Anna
wandert gerne. Sie sagt, sie reflektiere viel und tUberlege, wo sie Kraft herbekomme oder
wie es ihr gehe. Tiere und Natur seien eine grol3e Kraftquelle fir sie, jedoch ,,Menschen
immer weniger”. (112: 3, 15, 46-48, 135-136)

Anna lernte Karl im mittleren Lebensalter kennen. Sie hat sich trotz der Bedenken ihrer
Familie wegen des Altersunterschieds von etwa 20 Jahren bewusst fiir die Beziehung ent-

schieden. Karl ist derzeit Gber 80 Jahre alt. Die Beiden sind nun seit 12 Jahren verheiratet

198



RW
Anhang '®U

und haben keine gemeinsamen Kinder. Anna ist Karls zweite Ehefrau. Aus erster Ehe hat
er zwei Kinder, Enkel und Urenkel, die froh Uiber die Heirat waren, da sie weiter entfernt
wohnen. Anna hat die eigene Wohnung aufgegeben und wohnt im Haus ihres Mannes,
das er selbst erbaut hat. Sie leben in einer Einfamilienhaussiedlung einer mittleren Kreis-
stadt in Siddeutschland mit etwa 50.000 Einwohner*innen. (112: 3, 5)

Seit einigen Jahren nimmt Karls Vergesslichkeit zu. Anna bemerkt, dass er sich immer
mehr auf sie ,konzentriert” und sie standig etwas fragt: ,Jede Alltagssituation fragt er
mich dreimal, was soll ich jetzt machen, wie soll ich jetzt, wo soll ich hin, was soll ich
anziehen." (112: 5). Nach zusatzlichen urologischen Problemen wurde Karls Pflegestufe
auf drei erhoht. Zeitweise war er inkontinent und benotigte eine Katheter-Versorgung,
was Anna sehr belastet hat. Dazu kamen vier neue Stents nach einem Herzinfarkt. Karl ist
jedoch noch nicht vollig unselbststandig und muss momentan ,,nur" im Alltag begleitet
werden. Er braucht Hilfe beim Anziehen, Trinken und bei der Medikamentengabe. Er
muss zu Arztbesuchen begleitet und im Alltag beschaftigt werden. Anna Gbernimmt alle
geschaftlichen und organisatorischen Dinge. Karl geht einmal in der Woche in die Tages-

betreuung fiir Demenzerkrankte.

Herlinde, Interview 13

Die 75-80-jahrige Herlinde war frilher im Handwerksbetrieb ihres Ehemannes tatig, den
sie gemeinsam aufgebaut hatten. Nach der Geschaftsaufgabe aufgrund Josefs Erkrankun-
gen, da war er Anfang 60, (ibernahm die Rentnerin bis zu ihrem 70. Lebensjahr

Fahrdienste in sozialen Einrichtungen. (113: 17, 18, 20)

Das Paar wohnt in einer Erdgeschosswohnung mit drei Zimmern und Terrasse in einem
Mehrfamilienhaus in einer Gemeinde mit etwa 8.000 Einwohner*innen in Oberschwa-

ben. In der Hausgemeinschaft fiihlen sie sich wohl. (113: 16)

Herlinde und Josef sind seit Gber 40 Jahren verheiratet. Aus der Ehe sind zwei S6hne und
eine Tochter hervorgegangen. Diese wohnen mit ihren Familien im Umkreis von ca. 30
Kilometern. (113: 14, 18)

Vor etwa zehn Jahren wurde Demenz bei Josef diagnostiziert. Diese bildete sich laut Her-
lindes Beschreibung, nachdem hoher Gehirnwasserdruck in einer OP abgeleitet werden
musste. Sie vermutet, dass sich die Demenz daher, entgegen einer typischen Alzheimer-
erkrankung, nur langsam entwickelte und dass Medikamente den Verlauf auRerdem
verzogern (113: 14). Der etwa 80jahrige Josef wird mehr und mehr vergesslich und er-
kennt viele Personen nicht mehr. Erschwerend hat er weitere Erkrankungen, wie

beispielsweise eine geschadigte Lunge. Notwendige Krankenhausaufenthalte eskalierten
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aufgrund von Aggressivitat und Delir-Zustanden und mussten abgebrochen werden, auch
da demenzerfahrene kompetente Fachkrafte in den Kliniken fehlten. Aktuell bendtigt Jo-
sef Unterstlitzung im Alltag. Er kann sich in der Wohnung mit dem Rollator bewegen und
er hat keine ,Weglauftendenzen”. (113: 14, 20, 30, 71)

Der Enkelsohn unterstiitzt Herlinde hin und wieder bei der Betreuung, deshalb konnte sie
auch am Interview teilnehmen. Herlinde kennt sich mit neuen Medien aus und informiert
sich Uber die Krankheit und Unterstlitzungsangebote Uber das Internet. Professionelle
Unterstlitzung oder eine Gesprachsgruppe hat Herlinde bislang nicht, sie wiinscht sich
jedoch bald eine RehabilitationsmaRnahme fiir sich und eine gute Betreuung fiir Josef in

dieser Zeit.

Ingrid, Interview 14

Ingrid ist Mitte siebzig und lebt mit ihrem jetzigen Partner in einem Einfamilienhaus in
ruhiger Wohnlage in einer Gemeinde mit etwa 8.000 Einwohner*innen nahe einer groflen
Kreisstadt in Siddeutschland. Dort lebte sie auch mit ihrem vor acht Jahren verstorbenen
demenzkranken Ehemann Herbert (Herbe), mit dem sie fast 50 Jahre lang zusammen war
(114: 6-8). Die beiden haben zwei leibliche Kinder und nahmen zusatzlich ein Pflegekind
auf (ebd.: 9). Ingrid beschreibt die Ehe mit Herbe als ,unendlich glicklich [...], richtig
schon“ (ebd.: 9). Die Kinder leben mit ihren Familien in der Ndhe, eine Tochter sogar in
direkter Nachbarschaft.

Etwa 1998 zeigte sich bei Herbe eine sich rasch entwickelnde Demenzerkrankung (ebd.:
3). Ingrid vermutet eine Alzheimerdemenz (ebd.: 13). Ab 2000 konnte Herbe mit knapp
50 Jahren nicht mehr arbeiten. Von da an begleitete und pflegte Ingrid ihren 1,98 cm
groflen Ehemann 17 Jahre lang zu Hause; ein Pflegeheim sei nie eine Option gewesen
(ebd.: 3, 9, 10-11, 22). Herbe brauchte Unterstitzung im Alltag, zuletzt war er im Roll-
stuhl, war blind (ebd.: 124), musste gefiittert (ebd.: 33) oder gewaschen werden (ebd.:
28). Er fiel oft hin und musste von der vergleichsweise zierlichen Ingrid , hochgehievt”
werden (ebd.: 22). Besonders schwer waren fiir Ingrid Situationen, in denen er sie oder
enge Familienmitglieder nicht mehr erkannte. Er sei aber nie ,bose" gewesen. (114: 125-
127). Hinzu kamen zwei Herzinfarkte (ebd.: 3). Ingrid beschreibt die Pflegejahre als ,ein-
deutig harte Jahre” (ebd.: 14). Sie habe in der Zeit nur fiir ihren Mann gelebt, habe es
aber nicht bereut (ebd.: 81). Eine Ressource fir Ingrid war ihr Glaube und die Kirchenge-

meinde, zudem griindete sie eine Selbsthilfegruppe, in der sie heute noch aktiv ist:

,Ich habe ja 2011 diese Gruppe gegriindet, weil ich gemerkt habe, ich bin SO al-
lein, ich bin SO einsam, dass ich jetzt etwas brauche. Und vor allem méchte ich

anderen Menschen, die hier die gleiche Situation haben, helfen.” (114: 70)
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Emma, Interview 15

Emma ist 65-70 Jahre alt und war vor ihrer Berentung in gehobener Stellung im kaufman-
nischen Bereich tatig. Dort lernte sie auch den 15 Jahre dlteren Hans-Peter kennen, der
heute Anfang 80 ist. Die beiden leben dorflich in einer kleinen siiddeutschen Ortschaft in
ihrem Haus. Sie sind 35-40 Jahre verheiratet und haben eine gemeinsame Tochter, die im
gleichen Dorf wohnt. Aus Hans-Peters erster Ehe stammen zwei weitere Kinder, die in
Norddeutschland leben (115: 5, 7, 9, 103).

2009 erlitt Hans-Peter einen Schlaganfall. AnschiefSend zeigte sich erst ,unmerklich“ und
seit etwa sechs Jahren eine schwere Form von Demenz. Lange waren jedoch im MRT
keine typischen Zeichen zu erkennen und daher die Diagnose unklar. Emma beschreibt,
dass Ihr Mann aufRer Fernsehen nicht mehr viel machen kdonne. Er tue sich schwer, sich
auszudriicken, jedoch sei sein Wesen unverdandert. Und er erkenne sie und die Familie,
nicht aber Menschen, denen er nicht oft begegnet. (ebd.: 3, 23, 62, 176)

Hans-Peter ist korperlich kaum belastbar, da er einen schweren Herzinfarkt hatte und
folgend eine schwere Herzinsuffizienz mit nur noch 30 Prozent Herztatigkeit. Er bendtigt

einen Rollstuhl und wurde in Pflegestufe vier eingestuft. (ebd.: 35, 257)

Emma empfindet die Nachbarschaftshilfe als groBen Gewinn und bedauert, dass Demenz

in der Gesellschaft tabuisiert und stigmatisiert wird:

,Ich glaube, die Demenz wird immer noch ein bisschen totgeschwiegen. Man
schdmt sich daftir. Habe ich oft den Eindruck. Und das habe ich mir abge-
schminkt. Ich schdme mich nicht dafiir, weil es ist eine Krankheit. Die [Demenz]

kann morgen Sie und morgen mich treffen.” (115: 202)

Corinna, Interview 16

Die Padagogin Corinna ist geschatzt Mitte Sechzig. Aufgrund ihres Schwerbehinderten-
status kam sie friiher in Pension und pflegt seitdem ihren etwa 70-jahrigen Ehemann
Theo. Das Paar ist seit (iber 40 Jahren verheiratet. Bis zu seiner Erkrankung waren sie
zufrieden mit ihrem Leben, so die Befragte, ohne groRe ,,Dramalitaten”. Sie flhlten sich

als ,Seelenverwandte” (116: 3, 259).

Sie leben nach wie vor in ihrem Einfamilienhaus in einer ruhigen Wohngegend einer siid-
deutschen Kreisstadt mit etwa 60.000 Einwohner*innen. Das Paar hat drei Kinder und
funf Enkelkinder. Zwei Kinder wohnen mit ihren Familien in direkter Nachbarschaft und
ein Sohn lebt in Norddeutschland. (ebd.: 5, 11-12, 19)
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Theo wurde viele Jahre auf Depressionen behandelt, doch schlieRlich wurde Parkinson
mit Demenz diagnostiziert. Sein Sprachvermogen ist stark beeintrachtigt und er ist sturz-
gefdhrdet. Seit zwei Jahren verschlechtert sich sein Zustand rapide (ebd.: 3-5). Theo
wurde in die Pflegestufe vier eingestuft und benotigt Unterstiitzung beispielsweise beim

Anziehen, Toilettengang oder Essen (ebd.: 13-14).

L,Also, zundchst einmal (holt Luft) muss ich hundertprozentig alles machen. Also

egal um was es sich dreht.” (116: 246)

Corinna nennt ihre Care-Arbeit einen ,24-Stunden-Job“ (ebd.: 21). Zudem vermutet Co-
rinna, dass Theo eine traumatisch belastete Kindheit verarbeiten muss, da er oftmals sehr
unruhig sei und auch seine Geschwister krank und psychisch belastet waren. Corinna

wirde gerne die Hintergriinde verstehen, um Theo beruhigen zu kénnen (ebd.: 40, 48).

,Haja, er flioppt dann aus [.] oder er versucht mir etwas zu erzédhlen. Bekommt
aber dann die Worte nicht raus. Ist ganz arg nervés. Léuft immer rum. Macht

auch ganz bléde Sachen manchmal, dann.” (116: 33)

Walter, Interview 17

Der Rentner Walter war friiher als technischer Angestellter tatig und ist begeisterter Rad-
sportler. Aktuell kann er jedoch nicht mehr an Vereinsfahrten oder langeren Touren
teilnehmen (117: 56).

Er und seine Frau Gertraud sind beide Mitte 70 und seit Gber 50 Jahren verheiratet. Sie
haben eine Tochter und zwei Enkelkinder (ebd.: 14, 40). Die Ehe war vor der Erkrankung
auch aufgrund Gertrauds Eifersucht belastet und stand phasenweise kurz vor der Schei-

dung, was sich nun durch die Demenz erledigt habe, so der Befragte (ebd.: 95).

Das Paar wohnt in einer Wohnung mit schoner Aussicht im achten Stock eines Wohn-
blocks an einer vielbefahrenen Stralle einer suddeutschen Kreisstadt (60.000
Einwohner*innen). Die Ablagen, Regale oder Simse der Wohnung sind vollgestellt mit al-
lerlei Krimskrams, da Gertraud gerne sammelt und dekoriert. ,Das wird immer voller [...],
aber gut, solange Platz ist, ist alles in Ordnung” erklart Walter. Die Tochter lebt in der

gleichen Stadt und ist gesetzliche Betreuerin der Mutter (ebd.: 11-12, 20, 178).

Vor etwa drei bis vier Jahren wurde bei Gertraud Demenz festgestellt, die seitdem schnell
fortschreitet (ebd.: 10). Momentan ist Gertraud korperlich ,,ganz gut beieinander" (ebd.:
14). Die epileptischen Anfalle sind besser geworden und sie kann meist ,noch selbst zur
Toilette” (ebd.: 14-16), benotigt jedoch professionelle Unterstiitzung beim Duschen, was
oft alle Beteiligten herausfordert (ebd.: 76). Gertraud ist stark desorientiert, wei nicht
mehr was Advent oder Geburtstag bedeutet, weshalb sie auch keine Feste mehr feiern
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(ebd.: 20). Obgleich Gertraud keinen Drang verspiirt, die Wohnung zu verlassen, kann sie
dennoch nur kurz allein gelassen werden (ebd.: 18), da sie standig irgendetwas um- und
aufraumt und Walter ,,dann oft NICHTS mehr” wiederfindet (ebd.: 20). Zudem sucht sie
standig nach ihm, selbst wenn er nur im Zimmer nebenan ist oder auch wenn sie in der
Tagespflege betreut wird: ,Die rennt den ganzen Tag [...] herum und sagt: Wo ist er denn?
Wo ist er denn?“ (ebd.: 28).

Melanie, Interview 18

Die 60-65-jahrige Melanie war vor ihrer Berentung als Fachkraft in der frithkindlichen Bil-
dung tatig und ist auch weiterhin birgerschaftlich engagiert. Melanie beschreibt sich als
offen, optimistisch und belastbar. Trotz schwerem Leben beklage sie sich nicht, kénne
viel aushalten und kdnne gut mit Menschen umgehen (118a: 21, 25; 118b: 29, 92-94, 150,
192).

Aus erster Ehe hat Melanie zwei Tochter. Bevor sie ihren demenzkranken zweiten Ehe-
mann Albert viele Jahre lang pflegte, musste sie bereits schwere Schicksalsschlage
bewaltigen. Sowohl ihr erster Ehemann als auch ihre dltere Tochter verstarben beide an

Krebs. Beide wurden von Melanie zu Hause begleitet. (ebd.: 31, 123)

Die Familie lebt zentral in einer ldndlichen Gemeinde (etwa 8.000 Einwohner*innen) in
einem zweckmalig fir die Pflege konstruierten Zweifamilienhaus. Melanies jlingere
Tochter wohnt oben und Melanie im Erdgeschoss (ebd.: 132). Dort lebte sie auch mit
ihrem 18 Jahre adlteren zweiten Ehemann Albert, der nach 12 Ehejahren an Alzheimer er-
krankt war (118a: 13, 15; 118b: 176).

Albert war laut Melanie ein ,,hochintelligenter” Padagoge und Blirgervertreter. Er wurde
ab Mitte 60 mehr und mehr vergesslich. Er konnte nicht mehr lesen und empfand 6ffent-
liche Reden oder einfache Gartenarbeiten stressig. Schleichend entwickelte sich die
Krankheit, bis Albert zuletzt kognitiv und motorisch schwer beeintrachtigt und bettlagerig
war und 2022 verstarb. (118a: 15, 16-17; 118b: 7)

Melanie begleitete ihren erkrankten Mann Uber 16 Jahre lang mit viel Geduld. Befreun-
dete Arzte wirdigten, dass Albert aufgrund Melanies liebevollen Fiirsorge ein
ungewohnlich hohes Alter erreicht habe, was bei Alzheimerdemenz eine Ausnahme sei.
(118b: 7,9 - 11)

Lina, Interview 19

Die kulturbegeisterte Lina ist Anfang 80 wohnt seit dem Tod ihres Ehemanns Lothar allein

und zurilickgezogen in einer siiddeutschen GroRstadt. Sie beschreibt ihre Wohnung als
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Uberschaubar, jedoch sei sie unordentlich und chaotisch, was sie durch ihre starke Seh-
beeintrachtigung begriindet. (119: 19, 22, 60, 108, 122)

Lina und Lothar waren Uber 55 Jahre lang verheiratet (ebd.: 20-30). Ihre einzige Tochter
lebt im europdischen Ausland. Weitere nahe Verwandte sind mittlerweile verstorben
(ebd.: 22). Lothar war neun Jahre alter als Lina und daher in ihrer Beziehung ,,(iberlegen”
(ebd.: 60, 32). Lina konnte mit Lothars cholerischer Art umgehen, die Partnerschaft war
zwar konfliktreich, aber dennoch haben sie sich erganzt und angezogen (ebd.: 28). Das
Machtgeflige dnderte sich mit Lothars fortschreitender Demenzerkrankung: ,Er musste

sich jetzt figen” (ebd.: 60).

Nach Linas Darstellung handelte es sich bei Lothar nicht um eine klassische Demenz, son-
dern um eine Sonderform von Epilepsie, die lange unentdeckt blieb und nur im akuten
Anfall im MRT zu erkennen ist. Lothar bekam nie Medikamente gegen Epilepsie, und der

Gehirnzellenverlust aufgrund jahrelanger Anfélle fiihrte zur Demenz. (ebd.: 3, 7,9, 13, 15)

,Das ist auch flir die Forschung wirklich wichtig, das zu wissen, wenn etwas nicht

ausreichend untersucht ist, dann ist man auf dem falschen Dampfer. Hétte mein

Mann Medikamente gegen Epilepsie gekriegt, wéire das NIE zur Demenz gekom-
men.” (119: 13)

Lina flhlte sich hilflos und verzweifelt im Hinblick auf Lothars wiederkehrende Zusam-
menbriiche, die nie ausreichend untersucht wurden. Obgleich sich die Anfadlle immer
haufiger und heftiger zeigten, wurden sie von Arzt*innen oder von Lothar selbst bagatel-
lisiert (ebd.: 6,12 - 13).

Die Begleitung wurde im Laufe der Zeit immer schwieriger, da er mehr und mehr an ,geis-
tiger Kapazitat” verlor und teilweise stur und aggressiv wurde. Am Ende konnte Lothar
sich nicht mehr artikulieren, nicht mehr gehen oder schreiben. Er wollte sich nicht wa-
schen lassen und verlbelte Lina, wenn sie ,fremde” professionelle Unterstiitzung holte.
Zudem weinte er in den letzten fiinf Jahren viel, denn ihm wurde seine Situation bewusst.
Vor zwei Jahren verstarb er an Weihnachten. (ebd.: 7, 15, 19, 22, 114)
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A16 Unterstitzungsnetzwerke: Informelle Netzwerke
Familie: Die wichtigste Ressource

Aufgrund ihrer Komplexitat werden Familiennetzwerke hier fallweise beschrieben. Eine

Zusammenfassung findet sich im Kapitel 5.3.3.

Marthas Familie war jahrelang eine sehr wichtige Unterstiitzung, sowohl emotional als
auch praktisch, bei der Betreuung, Pflege oder bei blrokratischen Angelegenheiten. Sie
wechselten sich mit Besuchen ab. Martha konnte ihre zwei S6hne, eine Tochter, einen
Enkelsohn oder eine Schwiegertochter um Hilfe bitten, da sie in der Nahe oder sogar im
gleichen Haus wohnten. Auch ihr Sohn in Ostdeutschland unterstiitzte durch Anteil-
nahme per Telefon oder wenn er zu Besuch war. Marthas jingste Schwester war
ebenfalls eine wichtige emotionale Unterstlitzung. Nur einmal in all den Jahren war
Martha Uber Nacht weg, und auch da sprang die Familie ein. Und am Ende beim Sterbe-
prozess von Hugo zu Hause waren fast alle anwesend und begleiteten ihn (11a: 15, 62-
63, 70-77, 78-85, 86-91, 95, 96-97, 199).

Anna hat kaum familidare Unterstlitzung. Das Paar hat keine gemeinsamen Kinder. Anna
entschied sich bewusst fiir die spate Heirat mit dem deutlich alteren Karl, obwohl ihre
Familie dagegen war und obwohl ihr klar war, was im Hinblick auf Pflege auf sie zukom-
men konnte. Karls Kinder aus erster Ehe waren froh, dass ihr Vater nun versorgt war und
sie entlastet wurden. Sie wohnen weiter weg und haben eigene Probleme, daher traut
sich Anna nicht sie um Unterstiitzung zu bitten. Das Verhaltnis ist nicht so einfach, da
Anna die zweite Frau und erbberechtigt ist. In Notfallen, wie bei Karls Herzinfarkt, kann
sie sich jedoch an Karls Kinder wenden. Annas Schwester ist ihre wichtigste emotionale
Unterstitzung, schaut ab und zu nach Karl oder hilft auch in Notfdllen, obwohl sie wenig
Zeit hat. Ihr Schwager berat Anna bei geschaftlichen Angelegenheiten. (112: 5, 50, 51-52,
89-98, 99-104, 110)

Herlinde z6gert bei der Frage nach Unterstitzung. lhre Tochter, ein Sohn und ein Enkel
sind zwar bereit zu helfen, aber aufgrund ihrer Berufstatigkeit ist dies schwierig, denn sie
kénnen oft nicht spontan weg. Herlinde beschreibt weiter zogerlich, sie kann ihre Familie
schon fragen, wenn sie mal mit einer Freundin ins Theater mochte, das hat sie jedoch
bisher nie getan. Sie bittet eher in Notfdllen um Hilfe. Der Enkel arbeitet nachts und am
Wochenende und kann daher auch ab und zu unter der Woche kommen. Es ist schwierig
far Herlinde zu beurteilen, wer fir sie da ist, wenn sie Hilfe braucht: ,Hm (fragend)
Schwierig. Schwierig. Der wichtigste Kontakt ist schon unser Sohn. Der wird mir mit Si-

cherheit auch weiterhelfen. Und die [Tochter] auch, klar. [...] Mmh, ja, aber wenn [ich]
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jetzt eine professionelle Hilfe brauche[.], da weil} ich schon, wo ich mich hinwenden
muss”“. (113:72-79, 80-83, 102-111)

Ingrids Kinder und ihre Familien unterstiitzten sie sehr, ohne ihre Familie , hatte sie das
nicht gepackt”, erzahlt sie. Eine Tochter wohnt nebenan und half vor allem in Notfallen
und nachts, die andere Tochter wohnt weiter weg und Gibernahm andere Aufgaben. So
konnte Ingrid beispielsweise einmal im Monat mit einer Freundin ins Theater gehen und
hin und wieder von Herzen lachen. Ingrids Familie und die Enkelkinder waren immer fir
sie da, auch ganz kurzfristig, wenn sie mal nicht mehr konnte. Ingrid ist dankbar fiir den
Zusammenhalt und die Warme in ihrer Familie. Auch der Tod von Herbe wurde gemein-
sam bewidltigt. Andere Verwandte, wie die Brider ihres Mannes, zogen sich zurtick, da
sie nicht mit der Demenz ihres Bruders zurechtkamen und Ingrid die Schuld an der Situa-
tion gaben. (113: 30, 40, 40-42, 48, 50, 76, 151)

Emmas Tochter und ihr Partner leben im gleichen Dorf. Obwohl Emma betont, dass Kin-
der nicht fur die Pflege ihrer Eltern verantwortlich sind, ist sie sehr dankbar fir die
moralische und praktische Unterstiitzung, wie das anstrengende Schneeraumen im Win-
ter. Emma ist gertihrt von der Hilfe ihrer Tochter und deren Partner, die immer zur Stelle
sind, wenn ,Not am Mann“ ist. Eine weitere wichtige Ansprechpartnerin ist auch ihre
Nichte, die ihr emotional beisteht, wenn sie traurig ist oder schwere Dinge zu bewaltigen
sind. Hans-Peters Kinder aus erster Ehe leben weit weg, das Verhaltnis ist gut, jedoch sind
die Kontakte primar telefonisch. (115: 5, 86-91, 91, 103, 172)

Zwei von Corinnas Kindern leben mit ihren Familien in direkter Nachbarschaft und sind
»eine unheimliche Unterstlitzung”, besonders wenn sie kurzfristig jemanden braucht.
Dort kann sie Theo auch problemlos hinbringen. Corinna betreut oft die Enkelkinder, was
ihr und Theo guttut und sie ablenkt. Ohne die Enkel, ,,ware [Corinna] schon langst ,ver-
d'loffa’ (geflichtet)”. Ihr Sohn aus Norddeutschland kommt selten, aber die seltenen
Besuche tun Corinna gut, da machen sie oft Ausfliige mit der ganzen Familie. Von Theos
Geschwistern ist Corinna sehr enttduscht, da sie auRer von einer Schwester keine Unter-
stitzung erfahrt. Und diese Schwester belehrt Corinna eher oder macht ihr Vorwiirfe
wegen Theos Blutdruck, als dass sie sich bei ihr erkundigt, welche Unterstiitzung wirklich
hilfreich ware. Mehrfach schildert Corinna, dass sie sich von Theos vielen Geschwistern
im Stich gelassen fuhlt: ,Verstehen Sie. Immer, wir waren immer fir alle da, egal wenn
irgendwo was war. Und jetzt ist niemand fir uns da, das ist frustrierend.” Corinna ver-
misst vor allem das Verstandnis der Geschwister ihr gegeniber, die wenigen Telefonate
bleiben nur oberflachlich und Problemen werde ausgewichen. Nur ein Schwager beglei-

tete Theo regelmaRig und unkompliziert ins Fitnessstudio, solange das bei Theo noch
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moglich war, was eine ,,unglaubliche” Erleichterung fiir Corinna war. Da Corinna keine
eigenen Geschwister hat und sie von Theos Geschwistern enttdauscht ist, wiirde sie gerne
ofter ihre Kusinen treffen, hierfiir brauchte sie jedoch mehr Freiraum, den sie nicht hat.
(116: 5, 10, 11-12, 48, 100-101, 108, 132-137, 139-141, 142-146, 151-154, 159-169, 212-
221)

Walter und Gertraud haben eine Tochter und zwei erwachsene Enkel, die in der Ndhe
wohnen und Walters wichtigste und nahezu einzige Kontaktpersonen sind. Die Tochter
hilft viel praktisch und ist Gertrauds gesetzliche Betreuerin. Sie kommt etwa einmal die
Woche vorbei. In Gesprachen mit der Tochter geht es meist um die Demenz, um seine
Frau und den Pflegealltag, mit den Enkeln dagegen kann er auch mal iber andere Dinge
reden. Was Walter stresst oder bedriickt, will er jedoch seiner Tochter und den Enkeln
nicht erzahlen, er wolle sie nicht zusatzlich belasten, sie wiirden ja selbst mitbekommen,
wie er den ganzen Tag ,rumrenne und wieder alles suche”. Die Beziehungen zwischen
Familie und Gertraud sind oft angespannt und kompliziert. Gertraud kennt die Tochter
oft gar nicht mehr, weil sie nicht mehr so aussieht wie friiher. Sie wird sogar bose, weil
sie vermutlich merkt, dass etwas nicht stimmt. Bei den wenigen Familienfeiern ist Ger-
traud auf Walter fixiert. Sie hat keinen Kontakt mehr zu ihren Schwestern. Walters
Verwandtschaft lebt in Ostdeutschland, da hat er sporadisch losen Smartphone-Kontakt.
(117:39-40, 46, 47-52, 64, 65-68, 69-72, 82-84, 178)

Als absehbar war, dass die Pflege mehr wird, haben Melanies Tochter und der Schwie-
gersohn eigene berufliche Perspektiven zurlickgestellt und sind wieder aufs Land in die
Ndhe der Eltern gezogen. Hier haben sie zusammen mit Melanie ein pflegegerechtes
Mehrfamilienhaus konzipiert und gebaut. Insbesondere die Tochter unterstiitzte Melanie
und ihren Stiefvater anschlieRend, ,,wo es nur ging“, in der Pflege, bei Notfallen oder in
rechtlichen Dingen. Zudem beriet eine verwandte Intensivkrankenschwester Melanie
pflegepraktisch, so konnten Krankenhausaufenthalte vermieden werden. (118a: 19; 118b:
83, 85-87, 124-125, 141-142)

Lina und Lothar sind Kriegskinder und aufgrund der damaligen Umstande blieben sie Ein-
zelkinder. Andere Verwandte von Lina sind bereits gestorben oder aufgrund des hohen
Alters nicht mehr mobil oder leben teilweise im Ausland. Auch ihre Tochter wohnt weit
entfernt, hat sich jedoch wahrend der Pflegesituation immer wieder Zeit genommen, an-
gerufen oder ist auch mal gekommen. Dafiir ist Lina sehr dankbar. Nur wenn die Tochter
vor Ort war, konnte Lina weggehen, da sie die einzige Person war, die Lothar auRer Lina
akzeptierte. Die Beziehung zwischen Lina und ihrer Tochter ist heute angespannt, da die
Tochter ,eigene Probleme” hat. (119: 52, 53-58, 62, 83-86)
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Freund*innen: Primdr emotionale Stiitze

Freundschaften werden in den meisten Interviews liberwiegend im Zusammenhang von
emotionaler Unterstiitzung beschrieben. Sie sind dann sehr wichtig und wertvoll, wenn
Freund*innen beispielsweise die Situation kennen, Demenz verstehen und Verhaltens-
weisen der Demenzkranken akzeptieren kdnnen. So fiihlt sich beispielsweise Emma bei
einer langjahrigen Freundin verstanden, weil sie selbst einen schwerbehinderten Sohn zu
versorgen hat (115: 91-93, 94-97, 144-145, 153, 155-161). Linas Freundin war eine kon-
stante emotionale Stiitze, denn sie konnte mit Lothars ungewdhnlichem Verhalten in der
Offentlichkeit spielerisch umgehen, da sie Kiinstlerin war und das ganze als ,Biihnen-
stiick” gesehen hat. Sie half Lina bei Konflikten in der Offentlichkeit und zeigte
Verstandnis (119: 41, 43, 49-52). Andere Interviewte wollen ihre Kinder nicht mit ihren
Sorgen belasten und sind dankbar, wenn sie sich Freund*innen anvertrauen und bei
ihnen ,,auskotzen” kénnen (116: 80-93, 117, 176-177, 178-179). Mehrere Befragte schat-
zen kurze Auszeiten im Alltag, wo es flir kurze Zeit nicht um die Erkrankung gehe, sondern
um eigene Bedlrfnisse. Ingrid flihlte sich beim monatlichen Theaterbesuch mit der Freun-
din ,vogelfrei“ und konnte sich erholen (I14: 50, 50-52). Walter schatzt kurze
Radausfahrten, die jedoch immer seltener werden (117: 38). Corinna freut sich auf eine
Woche Urlaub mit Internatsfreundinnen, weil sie einen Kurzzeitpflegeplatz organisieren
konnte (116: 97-99). Und Lina freut sich Gber kleine Gesten ihrer Freundin, wie das Hin-
terlassen von Blimchen (119: 41, 43, 49-52).

Freund*innen leisten jedoch insgesamt seltener praktische oder blirokratische Hilfen.
Dies liegt zum Teil an den Belastungen und den speziellen Anforderungen der Pflegebe-
dirftigkeit, die viele Freunde Giberfordern. Betreuungen durch Freunde sind haufig nur
dann moglich, wenn die Interviewten mit dabei sind, somit werden kaum weitere Auszei-
ten oder Freirdume durch Freundschaften ermdglicht. Anna berichtet von einer wichtigen
Freundin, die als Kontaktperson zur Verfiigung steht (12: 27, 50, 53-54, 105-106). Nur
Melanie berichtet von Freundinnen, die bei der Pflege helfen. Das liege daran, dass sie
keine Hemmungen habe, bei Bedarf Freundinnen anzurufen, wenn sie Hilfe bei der Kor-
perpflege oder beim Einkauf brauche. Sie sei sehr offen, und wenn sie mal jemanden zum
Reden brauchte, konnte sie das mit ,Freundinnen oder wer halt so kommt" tun (118a: 19;
118b: 26, 56-57, 61, 83, 89-91, 92-94).

Nachbarschaften: ,Gut zu wissen, dass jemand da ware”

Obwohl sich viele Menschen im Nahraum abwenden, unterstiitzen auch viele Nachbarn
die Befragten teilweise ganz praktisch im Alltag wie beim Einkauf oder bei technischen

Problemen. Die angebotene Hilfe wird in den meisten Fallen jedoch selten und nur in
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Notfallen in Anspruch genommen und eher die Familie bevorzugt. Nur Melanie geht
selbst aktiv auf Menschen zu, um sie um Hilfe zu bitten. Wenn sie aus ihrem Bekannten-
kreis oder der Nachbarschaft niemanden erreichen konnte, um beispielsweise Albert
hochzuheben, sprach sie auch fremde Leute vor ihrem Haus auf der StralRe an. So kniipfte
sie durch die Pflege neue Netzwerke und die Helfenden seien froh gewesen eine gute Tat
zu tun (118a: 19; 118b: 26, 56-57, 61, 83, 89-91, 92-94). Melanie kocht zudem gerne fiir
andere Menschen und verschenkt ihre Kartoffelsalate, wenn es bei anderen Menschen
,drunter und driber geht”, da ,baut man sich so etwas auf” und ,[d]ann kann ich auch

immer wieder kommen, [wenn ich etwas brauche]” (118b: 109, 110-111, 156).

Fiir die anderen Interviewten ist es nicht so einfach, um Unterstlitzung zu bitten, es ist
jedoch wichtig flir mehrere zu wissen, die Nachbarn konnten in Notfillen angesprochen
werden und waren fur sie da (112: 113-18; 116: 5, 79, 102, 180-181, 233). Aulerdem schét-
zen mehrere Befragte, wenn Nachbarn hin und wieder bei Begegnungen nachfragen und
Anteil nehmen, da fiihlen sie sich gesehen, verstanden und eingebunden. Corinna berich-
tet, dass sie sich bei Nachbarn auch mal ausweinen kann und Walter schatzt den
spontanen Smalltalk mit Nachbarinnen, wo er jedoch nicht Uber Einzelheiten redet (116:
80-93,117,176-177,178-179; 117: 79-82, 89-90). Emma ist dankbar, dass auch manchmal
weitlaufig Bekannte hinschauen, nachfragen oder wertvolle Hinweise geben. So half ihr
eine Bekannte, die sie beim Baden auf die Demenz ansprach, die richtige Unterstiitzung
zu finden (115: 147-149).

Vereine und Gruppierungen: Auszeiten und Gefiihl der Zugehorigkeit

Die Unterstlitzung durch Vereine oder Gruppen muss differenziert betrachtet werden: Es
gibt Unterschiede zwischen der alleinigen Teilnahme der Befragten, der alleinigen Teil-
nahme der Erkrankten und gemeinsamen Aktivitdten. Gruppen und Vereine sind fiir die
Interviewten eine indirekte Unterstitzung, wenn diese regelmaRig an Treffen teilnehmen
konnen. Besuche von Sportgruppen, wie Senioren- oder Frauenturnen, DAV-Wandern,
Yoga, Pilates, Radsport, Schwimmen sind beispielsweise fiir viele Befragte eine wertvolle
Abwechslung im Alltag, es ist jedoch oft schwierig eine Betreuung fiir diese Zeiten zu or-
ganisieren (111a: 124-131; 112: 27, 50, 192; 113: 84-89; 115: 106-109; 116: 182-184, 222-
225, 302-305; 117: 38, 53-54, 85-86). Insbesondere wenn die Gruppe einen Tagesausflug
macht oder es dem Erkrankten nicht so gut geht, ist es fiir die Erzahlenden kaum moglich
teilzunehmen. Der wdchentliche Sport ist aber ein Ausgleich und die Gruppe vermittelt
teilweise ein Gefiihl des Dazugehdrens; ebenso wertvoll fir die Befragten sind Treffen
mit ehemaligen Kollegen, bei Seniorenveranstaltungen, beim Frauenbund oder im Ge-
meinderat (114: 83, 157-159; 117: 38, 53-54, 85-86; 118b: 70-71, 99, 106-107; 119: 45, 48).
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Einzelne Mitglieder dieser Gruppen interessieren sich fiir die Situation der Befragten und
ermutigen sie oder kénnen mit Infos weiterhelfen. Ingrid schépft zudem Kraft bei Kir-
chenbesuchen und Corinna durch die spirituelle Ader der Yogalehrerin (114: 83, 157-159;
116: 182-184, 222-225, 302-305). Manche Befragte flihlen sich dennoch zerrissen in Grup-
pen, denn die Gedanken sind haufig bei der Pflegesituation zu Hause. So geht Walter nicht

mehr gerne oder nur kurz zu Treffen mit ehemaligen Kolleg*innen:

,lch sitze da dort, die erzéhlen, was sie [alles] machen. Und ich denke, warum
muss ich mir das alles anhéren? [...] Das heifst, ich sitze dort, trinke ein Alkohol-
freies und dann gehe ich wieder. Dann habe ich gedacht, jetzt habe ich sie
wenigstens mal wieder gesehen. Gesehen, dass die anderen alle ganz lustig
[sind]. Und gehe wieder heim” (117: 38, 53-54, 85-86).

Nur Melanie lud Gruppen auch zu sich nach Hause ein, damit Albert auch etwas davon
hatte (118b: 70-71, 99, 106-107).

Die erkrankten Partner*innen ziehen sich zunehmend aus ihren gewohnten Gruppierun-
gen zuriick, weil sie sich dort nicht mehr wohlfiihlen und die anderen Gruppenmitglieder
haufig unsicher im Umgang mit der Demenz sind. Dieser Riickzug betrifft Vereine oder
Personenkreise, die das Paar gemeinsam oder die die Erkrankten allein besuchten. Solche
Gruppierungen bieten daher kaum eine Option fiir direkte Entlastungsmoglichkeiten, bei
denen Angehdrige die Erkrankten zeitweise versorgt wissen. Im Gegenteil: Anna oder Lina
mussten ihre Partner dorthin begleiten. Viele nehmen ihre Partner*innen zu eigenen
Gruppenveranstaltungen mit, was oft eine zusatzliche Belastung fiir sie darstellt (112: 27,
50, 192; 119: 45, 48).
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Al7 Unterstitzungsnetzwerke: Professionelle Unterstlitzung
Stationdre Unterbringung: Kaum eine Option

Die stationdre Unterbringung wird im Zusammenhang mit der Kurzzeitpflege, mit Klini-
kaufenthalten oder als Option thematisiert, sollte die hausliche Pflege nicht mehr moglich
sein. Martha, Herlinde, Emma, Melanie, Corinna und Lina thematisieren Klinikaufenthalte
der Demenzerkrankten. Fast alle schildern dabei eskalierende Szenen. Die Patient*innen
sind bei Aufenthalten zusatzlich zu ihren korperlichen Erkrankungen stark verunsichert,
konnen sich nicht mehr orientieren, sind teilweise im Delir-Zustand und werden dabei
oftmals aggressiv. Dabei kann es passieren, dass sie stiirzen und sich verletzten. Manch-
mal werden die Erkrankten ohne Erlaubnis festgebunden und mit Medikamenten
ruhiggestellt. Lothar soll in die Psychiatrie verlegt werden, weil er so um sich geschlagen
hat. Alle Beteiligten seien lberfordert, schildert Herlinde. Das Klinikpersonal kann auf-
grund von mangelnder Fachkompetenz im Umgang mit Demenz und fehlender
Kapazitaten die Erkrankten nicht oder nur unzureichend versorgen. Viele der Befragten
mussen tagsiber in die Kliniken kommen, um ihre Partner*innen zu beruhigen und bei
der stationaren Pflege unterstiitzen. Teilweise missen sie die Erkrankten frihzeitig ab-
holen, um sie zu Hause zu versorgen, Emma musste Hans-Peter bereits nach vier Tagen
nach seinem Herzinfarkt zu Hause weiter pflegen. Die Interviewten flirchten daher stati-
ondre Aufenthalte und vermeiden sie lange. Um stationare Aufenthalte zu vermeiden,
versorgt Melanie mit medizinischer Beratung von befreundeten Arzt*innen und einer In-
tensivkrankenschwester trotz kritischer Situationen Albert zu Hause. Nur Theo fihlt sich
sehr wohl in Kliniken. Da ist er ruhig und drangt nicht nach Hause wie andere Demenzer-
krankte, Corinna vermutet, das liegt an seinen friihkindlichen Krankenhausaufenthalten.
(111a:219-221;113: 30, 45, 47, 55-57, 59; 115: 123-125, 257, 116: 40, 41-48; 118b: 146-150;
119: 114)

Die stationdre Langzeitunterbringung in Pflege- oder Altersheimen wird mit grof3er Deut-
lichkeit abgelehnt und vermieden. Das liegt an den schlechten Erfahrungen bei
Klinikaufenthalten, an Vorstellungen tUber die Heimversorgung oder an den Partner*in-
nen, die das strikt ablehnen. So denkt Melanie, Altersheime seien eine Katastrophe und
kann nicht verstehen, dass Menschen in Heimen mit Medikamenten vollgestopft werden.
Wenn sie ein Heim leiten wiirde, wiirde sie die Menschen jeden Tag massieren und ihnen
Gutes tun anstatt sie mit Medis ruhigstellen. Melanie und Ingrid betonen, eine Heimun-
terbringung ware ihnen niemals in den Sinn gekommen und Martha sagt, das wollte Hugo

Ill

auf ,keinen Fall”. Fir Emma kdme ein stationarer Aufenthalt erst in Frage, wenn sie es

gar nicht mehr schaffen wiirde, wenn Aggressivitdt oder starke Weglauftendenzen
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hinzukamen. Und Corinna wirde, falls sie mal langer ausfalle, vorher eine 24 Stunden
Hilfe ins Haus holen. (111a: 173-175; 114: 9; 115: 271; 116: 268-271; 118b: 166, 174)

Kurzzeitpflege kommt fiir mehrere Interviewte in Frage, um eigene Reha-MaRnahmen,
Klinikaufenthalte oder Kurzurlaube zu ermdglichen. Zwei Aufenthalte sind beispielsweise
bei Josef gut gutgegangen, da das Personal geschult war und auf die Demenz eingehen
konnte. Jedoch gibt es zu wenige Platze, wenig Flexibilitdt und die Organisation ist schwie-
rig. Die Angehorigen haben daher enormen Druck, selbst nicht erkranken zu dirfen. Hinzu
kommt, einzelne Interviewte lehnen auch diese Unterstitzungsmoglichkeit generell ab
und manche haben Angst, der Zustand ihrer Partner*innen verschlechtert sich dort.
Emma wiirde gerne gemeinsam mit Hans-Peter in eine dringend bendtigte Reha-Mal3-
nahme gehen, jedoch werden gemeinsame Aufenthalte nur bis Pflegestufe 3 angeboten.
Pflegestufe 4 sei daher ein ,,absoluter Abstieg”, denn vieles werde nicht mehr geférdert.
(111a: 173-175; 113: 117-121, 59, 264-267; 115: 204, 257, 258-261, 116: 97, 353- 354; 119:
114)

Ambulante Dienste: Unterschiedliche Akzeptanz

Die Aussagen zu ambulanten Pflegediensten variieren stark. Nur drei Befragte (Walter,
Emma, Ingrid) nutzten die Unterstiitzung regelmafRig flrs Duschen oder zum Knie-
striimpfe anziehen. Emma geniellt, wenn Hans-Peter frisch geduscht am Tisch sitzt. Fiir
Walter ist der ambulante Dienst ,,sehr wichtig®, da geschulte Fachleute das konfliktbela-
dene Duschen seiner Frau Ubernehmen. Jedoch miissen auch die Profis hin und wieder
aufgeben, weil Gertraud sich straubt und die Profis kaum Zeit haben. Die enorme Zeit-
knappheit und starren zur Verfligung stehenden Zeitfenster sowie die Kosten sind Griinde
warum diese Unterstiitzung in einigen Fallen (Herlinde, Corinna, Melanie, Martha) erst
gar nicht genutzt wird. Melanie nutzt die Pflegedienste anfangs nur, um von ihnen einge-
lernt zu werden. Das Duschen braucht, so Melanie, mindestens eine Stunde und viel
Geduld und Einfiihlungsvermoégen. Man kann einen Menschen nicht nach Zeit pflegen
oder mehr Zeit fir Dokumentationen aufwenden missen als fiir Zuwendung. Das mache
die Fachkrafte kaputt und werde den Bediirfnissen der Demenzerkrankten nicht gerecht.

Darum macht Melanie das selbst.

Fiir Lina war die ambulante Unterstitzung jedes Mal eine Katastrophe, weil Lothar ihr
veriUbelte, dass die Fremde Leute ihn im Genitalbereich waschen mussten. Lina blieb aber
keine andere Wahl und sie hat darunter gelitten, dass Lothar ihr ab da nicht mehr ver-
traute und sie ablehnte. Emma findet wichtig, dass konstant die gleichen drei Fachkrafte
im Wechsel kommen, die mit der Demenz umgehen kdnnen, was ein Gliicksfall bedeutet,

da ihr Mann die Personen kennt und akzeptiert. Emma wiirde mehr in Anspruch nehmen,

212



RW
Anhang ®U

die Dienste sind aber Uberlastet und haben keine Kapazitaten. Im Landkreis Ravensburg
werde beispielsweise keine Nachtpflege angeboten, die Emma von der Krankenkasse zu-

stehen wirde.

Melanie und Emma empfinden es als ungerecht, dass der Pflegedienst deutlich mehr Geld
fir die Pflege erhilt als sie. Melanie stellt fest, dass der Pflegedienst 2.000 Euro bekam,
wahrend sie selbst nur 900 Euro erhielt, obwohl der Pflegedienst nur kurz da war. Die
Pflege brachte sie in finanzielle Not, da sie keine anderen Einnahmen hatte. Zudem findet
Emma es unfair, dass der Pflegedienst 50 Euro pro Stunde fiir Haushaltshilfe berechnet,
wahrend sie privat Hilfen flir 20 Euro bekommen konnte, diese darf sie jedoch nicht tGber

die Kasse abrechnen.

Einige Befragte (Walter, Herlinde, Melanie, Emma) schatzen die Gesprache mit den Fach-
kraften, sie sind auch sensibel fiir die Bediirfnisse der Angehdrigen, sonst werden sie
kaum im Gesundheitssystem als Adressaten wahrgenommen. Bei den regelmaRigen
Hausbesuchen und den jahrlichen Kontrollgesprachen zur Pflegesituation sehen die Be-
fragten weiteres Potenzial und die Notwendigkeit, die Angehdrige in ihren Belangen zu
beraten und zu starken. Hierflir muss jedoch viel mehr Zeit und Kapazitat zur Verfligung

stehen.

(11a 102-109; 113: 94-99, 114: 56; 115: 282-283; 115: 19, 125, 141-143, 204, 271-281; 116:
12, 187-188, 346-351; 117: 72-76, 145, 167, 169, 178; 118b: 15-17, 17, 166; 119: 114)

Tagespflege und -betreuung: Ablehnung vs. Freirdume

Auch die Tagesbetreuung oder -pflege wird sehr unterschiedlich genutzt und akzeptiert.
So wird diese Unterstiitzungsform von Martha, Herlinde, Emma, Ingrid, Melanie, und Lina
abgelehnt, da ihre Partner nicht von zu Hause wegwollen, sie schlechte Erfahrungen ge-
macht haben oder sich vorstellen, dass das Bastel-, Spiel- und Singangebot dort nicht zu
ihnen passe. Melanie sagt hierzu: ,NEIN (fast entristet), das hatte ich NIE (laut)/ um HIM-
MELSGOTTSWILLEN. Die hatten mir das nicht recht gemacht. JESUS, um Himmels Willen.
NEIN, nein (laut, energisch). Das hatte ich nie gemacht”. Es gabe aber Pflegende, gerade
wenn sie selbst schon alter sind, die das Nutzen sollten, um sich von der Pflege erholen

zu konnen.

Anna, Corinna und Walter bringen ihre Partner*innen einmal wochentlich dorthin und
hoffen sogar auf einen zweiten Tag. Auch sie merken, dass ihre Partner*innen erst nicht
so gerne gehen, weil sie auf sie stark fixiert sind und sie sie dort vermissen und standig
suchen. Das sei Walter inzwischen egal, er denke, die Profis wissen, was sie tun. Er be-

schreibt:

213



RW
Anhang *U

,Also, es ist [in der Tagespflege] nicht einfach. Die haben mir auch schon gesagt,
geben Sie ihr bitte vorher Beruhigungstabletten. Sie hat mich da [.] natdirlich den
ganzen Tag gesucht. Die rennt den ganzen Tag da untenrum und sagt, wo ist er
denn? Wo ist er denn? Und er ist nicht da. Auch wenn ich sie morgens in das Auto
reinsetze, guckt sie mich - also schon nicht gerade freundlich an. Aber sie bleibt
drinsitzen. Erstaunlicherweise. Und dann, wenn sie wegq ist, ist sie flir mich erst-
mal WEG (klingt erleichtert). Also, ich geniefSe den Tag bis jetzt noch. Also, der
erste Tag, wo das war, habe ich gedacht, heieiei, jetzt merkst du erstmal wieder,
wie schén ein Tag sein kann, wenn du nicht den ganzen Tag gucken musst, was

macht sie jetzt schon wieder? [...]“117: 28

Walter will an einem Tag Radeln und an einem Tag den Haushalt in Ruhe machen kénnen.
Die drei Befragten, die Tagespflege bzw. -betreuung nutzen, schatzen die Auszeiten und
Freirdume und wollen Netzwerke aufbauen und ihre Partner*innen an andere Menschen
gewoOhnen, falls sie einmal ausfallen. Sie wissen ihre Partner*innen in der Regel dort gut
versorgt, Abldufe sind geregelt und zuverlassig und fiir Anna ist die professionelle Betreu-

ung einfacher zu organisieren als private Betreuung durch Bekannte.

Insgesamt sollten die Betreuungsangebote jedoch passgenauer und vielfdltiger sein mit
mehr Naturndhe oder Technik und weniger ,Kindergarten”. Es sollten Orte sein, an denen
sich die Erkrankten wohlfiihlen und sollten nicht zu kurz dauern sowie Hol- und Bring-
dienste beinhalten. Walter meint, es missen Fachkrifte dort sein, eine
Betreuungsgruppe mit Ehrenamtlichen habe mit Gertraud nicht funktioniert. Emma fin-
det dennoch individuelle Betreuung wund Entlastung zu Hause besser als
Gruppenangebote, da Hans-Peter keine Unterhaltung brauche, sondern Ruhe und Sicher-

heit.

(111a 184-185; 112: 22, 50, 73-74, 188, 252; 112: 188; 112: 193-196, 243-244; 113: 132-137;
114: 139-147; 115: 262-268; 116: 97, 122-125, 189-190, 251-253; 117: 28, 76-78, 95, 145-
149, 156-157; 118b: 48-49, 175-176; 119: 85-86)

Organisierte Nachbarschaftshilfe: Wichtiger Baustein

Die organisierte Nachbarschaftshilfe ist ein wichtiger Baustein bei der Einlastung pflegen-
der Partner*innen im hauslichen Setting, da sie fiir die Pflegenden regelmaRig Freirdume
fir eigene Kontakte und Termine ermdoglicht. Viele Befragte (Herlinde, Emma, Corinna,
Melanie und Anna) nutzen diese Moglichkeit oder ziehen es in Erwagung, sobald Kapazi-
taten bei den Anbietenden frei werden. Linas und Marthas Partner dulden generell kaum
fremde Personen, daher kommt diese Unterstilitzung nicht in Frage. Die Nutzer*innen des

Angebots schatzen es jedoch sehr, wissen ihre Partner*innen in der Regel gut betreut und
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kénnen beruhigt ihren Belangen nachgehen. So spricht Emma von ,echter Entlastung”
und der Moglichkeit Kraft tanken zu kénnen. Die Nachbarschaftshelfer*innen gehen mit
den Erkrankten spazieren, trinken Kaffee, unterhalten sich Gber vergangene Zeiten oder
schauen auch mal gemeinsam einen ,Rosamunde Pilcher Film“. Sie sind dann eine sehr
wichtige Unterstltzung, wenn sie empathisch sind, mit der Demenz umgehen kdnnen,
regelmalig und zuverldssig kommen und auch flexibel bleiben. Meist bleiben die Befrag-
ten fir Notfdlle telefonisch erreichbar. Melanie macht negative Erfahrungen, als sie
beruflich auf Nachbarschaftshilfe angewiesen war: ,[Es war] dann schwierig, wenn die
kurzfristig abgesagten oder niemanden zur Verfligung hatten. [Da bin ich] da gestanden
mit meinem Mann, habe niemanden gehabt”. Lina hofft eine vertrauenswiirdige Person
zu finden, die ihr mit schriftlichen Dingen hilft. Und Emma wiirde auch mehr als bisher
etwa sechs bis acht Stunden im Monat nutzen und selber bezahlen, aber es fehlen den

Anbietenden die geeigneten Krafte.

(112: 50, 74-76, 77-84, 111-112; 113: 36, 106-109; 115:75-81, 94-101, 138-140, 205-222,
291; 116: 105-108, 206-207; 118a: 25, 11b: 52, 100-103; 119: 88, 123-124)

Selbsthilfegruppe und Austausch: Gewinn und Ablehnung

Insgesamt besuchen drei Befragte (Anna, Emma und Ingrid) eine Gruppe fiir Angehorige
von Demenzerkrankten; Ingrid griindete sogar eine Gruppe. Zwei weitere (Herlinde und
Corinna) ziehen es in Erwagung bald eine Gruppe zu suchen. Martha habe das nicht ge-
braucht und mit der Familie geredet. Walter habe dafiir keine Zeit und wolle sich nicht
zusatzlich mit den Problemen anderer belasten. Anna hingegen schatzt die Selbsthilfe-
gruppe sehr, weil sie zu Hause wenig mit Karl sprechen kann und dort
Gesprachspartner*innen findet, die ein dhnliches Schicksal haben. Das tut ihr gut, auch
wenn sie dort manchmal schlimmere Situationen mitbekommt. Manchmal wiinscht sie
sich noch mehr Ahnlichkeiten, es sind nur Tochter und keine anderen Partner*innen in
der Gruppe mit jeweils anderen Dynamiken. Dennoch ist es schon fiir Anna, dass es Orte

gibt, an denen sie Uber ihren Alltag reden kann:

"[...], dass ich zum Beispiel SAGEN kann, fiir mich ist es anstrengend jeden Tag
[wenn ich danach] [s]chauen [muss], welche Schuhe zieht er jetzt an, wo ist jetzt
wieder das Handy - wie oft suchen wir ein Handy im GANZEN Haus, den GANZEN
Tag. Dass ich das mal sagen darf, weil das ist schon so, das will [sonst] keiner hé-

ren."112: 230

Auch Emma und Ingrid fuhlen sich verstanden und erhalten in der Gruppe viele guten
Informationen (iber Unterstitzungs- und Entlastungsmoglichkeiten. Fir Ingrid ist eine

Selbsthilfegruppe eine Chance, denn hier werden die Bediirfnisse der Angehdrigen
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wahrgenommen. Ein Ort zum Auftanken, an dem auch mal geweint werden darf. Emma
meint, es koste anfangs Uberwindung. Laut Ingrid denken manche Betroffene, sie brau-
chen so etwas nicht oder es liegt ihnen nicht, sie sind wie gelahmt und kénnen sich nicht
eingestehen, dass es keine Schande ist, sich anderen anzuvertrauen. Es sei im Gegenteil

Starke und ein Weg, die Situation zu bewaltigen.

Emma hat zusatzlich psychologische Hilfe, was sie anfangs Uberwindung kostete, jetzt
aber sehr gut tut. Corinna will sich zeitnah mit einem Psychologen treffen, den sie bei
einer Veranstaltung kennengelernt hat. Lina versuchte einmal, sich einem Pfarrer anzu-
vertrauen, jedoch wirkte Lina auf diesen starker als sie war. Ebenso scheiterten mehrere
Versuche, mit einer Psychologin zu sprechen, krankheitsbedingt wurden die Termine im-
mer wieder verschoben. Lina meint: ,,Es sollte wohl nicht sein, dass sie jemand sah und

verstand”.

(111a, 190-193; 112:142, 201-202, 226, 230; 113: 90-93, 265-267; 114: 70, 156-157, 164-
165, 186-189; 115: 68, 73, 288-291; 116: 118-121, 122-123, 191-192, 334-336, 341-344;
117: 91-92, 150-155, 158-159; 119: 109-110)

Arzt*innen: Mangel an Empathie, Demenzwissen und Zeit

Grundsatzlich sind die meisten Befragten mit der arztlichen Versorgung zufrieden, wenn
es um Rezepte oder allgemeine Behandlungen geht. Dafiir sind Arzt*innen laut Emma
geschult. Einige Befragte sind jedoch sehr enttduscht von ihren Hausarzt*innen bezogen
auf die Demenz, da sie kaum Zeit haben und sich wenig auskennen. Es dauert lange bis
die Erkrankten einsehen, dass sie im Hinblick auf Demenz untersucht werden, da braucht
es Sensibilitat und Demenzwissen seitens der Hausarzte, so Ingrid. Sehr selten fragen
Arzt*innen die Angehérigen, wie es ihnen in der belastenden Situation geht. Nur einmal
habe sich Ingrids Hausarztin Zeit genommen fir ihre Tranen, sonst habe sich eigentlich
nie jemand aus dem Gesundheitssystem dafiir interessiert. Martha und auch Melanie
fihlen sich von ihren Hausdrzt*innen dagegen sehr verstanden, weil sie viele Hausbesu-
che machen, sie jederzeit anrufen kénnen und weil sie sich mit Demenz auskennen.
Besonders das Verstandnis und das Hintergrundwissen tber Demenz schatzen mehrere
Befragte (Anna, Herlinde und Ingrid) bei Arzt*innen der sozialpsychiatrischen Ambulanz
oder bei Neurolog*innen, wo sie kompetente Ansprechpersonen finden, die sie ernst
nehmen. Melanies Zahnarzt machte trotz der schwierigen Umstande uniblicherweise
Hausbesuche. Hier behandelte er Alberts schlechte Zahne und brachte neben seiner As-
sistentin auch samtlichen Gerdte mit. Diesen Aufwand betrieb der Arzt, so schildert

Melanie, weil er ihr Engagement und Firsorge flr ihren Mann sehr schatzte.
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Ingrid fiihlte sich von einer Mitarbeiterin des medizinischen Dienstes (MDK), die ihren

Mann beurteilte, herzlos behandelt und abgelehnt.

,[...Jich wollte einfach die Pflegestufe erhéhen, dann ist eine gekommen. Ich habe
so etwas noch nie erlebt, so etwas Brutales, so etwas Herzloses, das war absolut
schlimm. Wenn du selber ja in einer Not bist, und nicht weifst wie und was. Das
war schon brutal, aber auf jeden Fall hat sie das abgelehnt. [...] diese Dame war

20 Minuten da, und hat sich erlaubt, meinen Mann zu beurteilen [...]“. (114: 32)

Bei Lina fallt auf, dass sie von siamtlichen Arzt*innen sehr enttduscht ist. Sie hatte das
Gefiihl, dass kein Arzt und keine Arztin sie damals erst nahm. Sie habe immer wieder
Lothars Anfalle beschrieben, aber niemand habe ihr geglaubt. Irgendwann sprach sie es
nicht mehr an, sie weiR auch nicht, ob ihr die Hausarztin geglaubt hatte. , ALLE Arzte”
reagierten so und nahmen sie nicht ernst. Die Hausarztin kiimmere sich, wie alle Arzte,
um den Korper. Die seelischen Dimensionen, dass es Lina ,hundeelend” ging, konnte sie
gegeniiber Arzten gar nicht sagen, ,sie wiirden es bestimmt nicht verstehen”. Lina ist
enttiduscht von Arzt*innen, die damals keine Zeit hatten und auf Emails nicht antworte-
ten. Lina hatte engmaschige Begleitung gebraucht, konnte nicht mehr schlafen, weil
Lothar ,nachts ja immer so geschrien” hat. Sie fuhlte sich alleingelassen. Sie hatte auch

Palliativhilfe gebraucht, was aber nicht verschrieben wurde.

Insgesamt zeigt sich, dass nur einzelne Arzt*innen Empathie zeigen, indem sie sich Zeit
nehmen, zuhoren, aufklaren oder benotigte Hausbesuche machen. Grundsatzlich sind
Arzt*innen mehr auf kérperliche Gesundheit bezogen und ihre Méglichkeiten zur Bera-
tung Uber die Demenz oder im Hinblick auf die Belange der pflegenden Angehérigen
begrenzt. Hier liegt aber eine Chance der Entlastung, wenn primar Hausarzt*innen besser
geschult werden und wesentlich mehr Zeitressourcen fiir Gesprache oder Hausbesuche
hatten. Auch wiirde es sehr helfen, wie Ingrid vorschlagt, einfach ab und zu praventive
Massagebehandlungen fiir die Angehdrigen zu verschreiben, um die enormen emotiona-

len Belastungen zu bewiltigen.

(111a 112-113; 112: 118-128, 203-204; 113: 14; 114: 32, 56, 58-68, 170-171, 178-181; 115:
123, 257, 283-287, 349-353; 116: 200-205; 118b: 5, 96-97, 127, 144; 18b: 54-55; 119: 7, 13,
15, 74, 76)

Beratung, Schulung und Info

Beratungs- und Schulungsangebote werden sehr unterschiedlich genutzt. Nur zwei Be-
fragte (Anna, Herlinde) erwdahnen die Fortbildungskurse fiir Angehorige, die sie sehr

wertvoll und hilfreich finden, um die Erkrankten besser zu verstehen und mit der
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Krankheit umgehen zu kdnnen. So hat Herlinde gelernt Konflikte zu vermeiden, indem sie
dem Erkrankten oftmals recht gibt. Und Anna wendet die Validationsmethode an. Lina
wusste von Angeboten fir Angehdrige, hatte auch ein Prospekt der Alzheimergesell-
schaft, nutze diese jedoch nicht, da sie nie weggehen konnte. Emma hat keine Schulung
gemacht und sie bedauert sehr, dass sie zu Beginn der Erkrankung nicht aufgeklart wurde.
Sie musste sich alle Informationen mihsam an unterschiedlichen Stellen selbst zusam-

mensuchen.

Herlinde nutzt intensiv das Internet, um sich lGber die Krankheit zu informieren, Angebote
zu suchen und Hilfsmittelbestellungen zu machen. Sie sagt hierzu, mit dem Netz habe sie
immer jemanden im Haus, der ihr helfe, wenn sie nicht weiterwisse: , Du kriegst ALLES
aufs Handy (lacht)”“. Corinna findet dariiber hinaus eine regelmaRige sachliche Begutach-
tung der Situation durch Fachkrafte wichtig, die ins Haus kommen und die Angehdrigen,
die selbst emotional beladen sind, informieren und so unterstitzen. Auch pflegerisch hat
sich Melanie von Fachkraften schulen lassen, um die Herausforderung besser zu meis-

tern.

(112: 21, 203-204; 113: 38, 181-189, 220-221; 113: 105, 124-131, 147-149, 219; 115:296-
297, 257;116: 363; 18b: 43-47; 119: 83-86)

Privat organisierte Hilfen und Netzwerke

In den Interviews werden weitere ganz unterschiedliche Moglichkeiten angesprochen,
wie sie auBerhalb von Ublichen Kassenleistungen Hilfe organisieren. Das sind beispiels-
weise privat bezahlte Pflegehilfskrafte, Haushaltshilfen, Physiotherapeuten oder auch

eine Heilerin.

Marthas Sohn organisierte eine 24-h Hilfskraft aus Rumanien, die mit auf dem Gelande
wohnte, so konnte Martha ab und zu weggehen - zum Turnen oder auch mal zum Kaffee-
trinken mit Bekannten. Ihr Ehemann arbeitete auch in Deutschland auf einem Hof und
die beiden konnten sich abends oder am Wochenende treffen. Sie half im Haushalt, war
beim Kaffeetrinken dabei, wenn Besuch kam, half im Garten oder ging auch mal alleine
mit Hugo spazieren. Sie lebte mit Martha und Hugo zusammen tagsiiber von sieben mor-
gens bis abends sieben und war Ansprechpartnerin fir Martha. Die Frauen trugen
tagslber die Hauptlast der Pflege. Martha fihlte sich nicht allein mit den Belastungen.
(11a: 19, 45, 56-61, 98-101, 193-197)

Melanie bezahlte ebenso eine Pflegehilfskraft, die bei Bedarf kam und ausreichend Zeit
und Geduld mitbrachte, was ambulante Pflegedienste nicht haben, die Erkrankten jedoch

brauchen (18b: 13). Emma wiirde privat eine Person flir weitere Betreuungen bezahlen,
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die Dienste haben jedoch kaum Kapazitaten (115: 215-222). Lina organisierte Palliativ-
Care und bezahlte diese selbst, jedoch nur noch fir die letzte Woche, weil es schon zu
spat war (119: 77-82). Pflegedienste sind nicht ausgerichtet, Lina bei schriftlichen Dingen
zu unterstitzen, daher suche sie hierfur eine vertrauenswirdige Person (119: 104). Und
Corinna bezahlt eine Putzfrau, die sie im Haushalt unterstiitzt (116: 194-197). Hausnotrufe
sind meistens keine Unterstitzung, weil die Demenzkranken nicht damit umgehen kon-
nen. Kameras bieten etwas Sicherheit und Kontrolle, wenn der Erkrankten allein im Haus
oder in einem Zimmer sind, berichtet Emma (115: 321-327). Zudem werden Physio-, Logo-
und Ergotherapeut*innen genannt, die wochentlich ins Haus kommen (111a 189). Auch
eine Heilerin hilft die Situation zu bewaltigen (116: 259, 302-305).
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