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I Kurze allgemeinverstindliche Darstellung

I.1 Aufgabenstellung

Mit dem Anwachsen der élteren Bevolkerung im Zuge des demografischen Wandels in Deutschland
wird auch eine Steigerung dementieller Erkrankungen prognostiziert. Dies fiihrt bei vielen &lteren
Menschen zu einer Angst vor Demenz, insbesondere wenn sie an Altersvergesslichkeit leiden und/oder
den Verlauf einer Demenzerkrankung im sozialen Umfeld bereits erlebt haben und dieses mit

negativen Erfahrungen verkniipfen.

Mit einem verdnderten Problembewusstsein in der Fachoffentlichkeit und verbesserter
Differentialdiagnostik dementieller Erkrankungen gelingt es heute, dementielle Erkrankungen zu
einem relativ frithen Zeitpunkt zu diagnostizieren. Menschen mit Gedéchtnisstorungen scheint jedoch
der Weg zum Arzt und zur medizinischen Abkldrung ihrer Symptomatik schwer zu fallen (vgl. Stechl,
Steinhagen-Thiessen, Kniivener 2008, S. 26). Fiir die Betroffenen konnten sich hieraus gleichermalen
Chancen und Risiken ergeben: die Chance, sich mit der Diagnose und den Folgen bewusst
auseinanderzusetzen und Vorsorge fiir die Zukunft zu treffen; das Risiko von Isolation, Resignation,
Depression, schwindender  Lebensqualitit aufgrund unzureichender  Versorgungs-  und

Unterstiitzungsangebote, bzw. deren mangelnder Vernetzung.

Bereits die Frage, wer zu Frithbetroffenen zédhlt wird sehr unterschiedlich beantwortet. Das soziale
Frithstadium einer Demenzerkrankung ist nach Langehennig (2006, S. 9) unabhingig von einer
medizinischen Diagnose, es beginnt, bevor die Betroffenen und ihre Familien externe Hilfen
aufsuchen. Es wird beschrieben als eine Phase des Auf und Ab von Problembewiltigung und
Entgleisungsprozessen. Vor allem das in der Offentlichkeit iiberreprisentierte Bild von
Demenzkranken in der Endphase der Krankheit fithrt zu Angst und sozialer Isolation. Problematisch
wirkt aus unserer Sicht dariiber hinaus, dass bislang Menschen mit Demenz als Forschungsobjekte und

weniger als Forschungssubjekte betrachtet wurden.

Der Begriffe Friihdemenz wurde im Projekt iiber folgende fiinf Kriterien definiert und diente als
Grundlage der Samplebildung. Eine differenzierte Darlegung der Begriffsentwicklung und -definition
findet sich in Kapitel I1.2.1.

1: Subjektive Wahrnehmung von nicht nur voriibergehenden Gedéchtnisstdrungen
2: Auseinandersetzung mit Verdnderungen der kognitiven Leistungsfahigkeit

3: Leidensdruck, Angst, Unsicherheit, Riickzug, Aggression und Stimmungslabilitit
4: Veranderte Alltagsbewéltigung

5: Veridnderungen der sozialen Netzwerke

Das Studie zielt darauf ab, Frithdemenz aus der Subjektsicht zu erforschen (1), Anforderungen an die
kommunale Vernetzung von Angeboten fiir bzw. aus der Perspektive von Friihbetroffene/n mit

subjektiv belastenden Gedichtnisstorungen (kurz vor bzw. nach der Diagnose Demenz) und deren
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Angehorigen zu rekonstruieren (2) und den Ausbau der Vernetzung von Anbietern und
Selbsthilfeorganisationen fiir diese Zielgruppe an regionalen Standorten exemplarisch
weiterzuentwickeln (3). Dariiber hinaus dient es der Qualifizierung von Studierenden zu diesem

Themenbereich (4). Des Weiteren erfolgte ein Wissenstransfer nach Hessen (5).

Es soll ein Beitrag dazu geleistet werden, das Thema Demenz zu enttabuisieren und kommunale
Angebote fiir Menschen im Friihstadium der Krankheit zu verbessern. Mit einer Enttabuisierung und
Aufkldrung konnen Belastungen sowohl fiir Frithbetroffene als auch fiir Angehorige reduziert werden.
Nur so kann eine moglichst lange Erhaltung von Lebensqualitit sowie eine Integration von Menschen
mit Demenz (MmD) und ihren Angehorigen in das gesellschaftliche Leben im sozialen Nahraum
ermoglicht werden. Bei der Partizipation von Menschen mit Demenz an der Gesellschaft kann von

einem beiderseitigen Nutzen ausgegangen werden im Sinne des Integrationsgedankens.

Entsprechend dieser Zielsetzungen werden

subjektive Perspektiven von Friihbetroffenen und Angehdrigen anhand von leitfadengestiitzten

Interviews in Schleswig-Holstein rekonstruiert,

— die kommunale Angebotssituation fiir Friihbetroffene und Angehorige in Kooperation mit

Praxispartnern an zwei exemplarischen Standorten analysiert,

— die Weiterentwicklung kommunaler Angebote sowie Selbsthilfestrukturen exemplarisch mit den

Expert/inn/en vor Ort beraten

— sowie Studierende qualifiziert sich forschend mit dem Thema Demenz/ Friihdemenz auseinander

Zu setzen.
— Die Ergebnisse der Forschung den Praxispartnern in Schleswig-Holstein und in Hessen prisentiert.

Das Forschungsprojekt versteht sich als Beitrag zur wissenschaftlichen Erforschung der Lebenswelt
und Lebenslage von Menschen im sozialen Frithstadium von Demenz und ihrer Bedarfe an
Unterstiitzung. Darauf aufbauend werden Anforderungen an regionale Angebots- und
Vernetzungsstrukturen und an die Kooperation professioneller-, ehrenamtlicher- und
Selbsthilfestrukturen formuliert. Dieser Bereich wurde bislang nur wenig und punktuell
wissenschaftlich bearbeitet. Das Forschungsprojekt fokussiert die subjektive Perspektive Betroffener
und generiert somit empirisches Wissen iiber die Lebenssituation von Menschen im sozialen

Frithstadium von Demenz.

Im Rahmen der Studie galt es, neben den Interviews mit subjektiv betroffenen Menschen mit Demenz
im sozialen Frithstadium der Krankheit und Angehorigen, potentielle Gesprichspartnerinnen und
-partner als Sozialraumexpert/inn/en und Multiplikatorinnen und Multiplikatoren oder moglichen
spezifischen Dienstleistern, wie ambulante Pflegedienste, Gedichtnissprechstunden, Pflegebera-

tungsstellen und Arzte/Arztinnen zu identifizieren und zu befragen.

Durch die Kooperation mit unterschiedlichen regionalen sowie auf Landesebene titigen Partnern, soll
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die integrierte Planung von Angeboten exemplarisch verbessert und gestiitzt sowie die Vernetzung von
ambulanten, teilstationdren, professionellen und nichtprofessionellen Akteurinnen und Akteuren
intensiviert werden. Eine Qualifizierung zum Thema Friihdemenz erfolgt zum einen im Rahmen des
Studiums der Sozialen Arbeit (Bachelor- und Master-Studienginge) an der Fachhochschule Kiel
andererseits durch die Umsetzung der Ergebnisse in Qualifizierung von Professionellen und
Ehrenamtlichen durch die Projektpartner. Dabei wird auf schon vorhandene Forschungs- und

Entwicklungsergebnisse zuriickgegriffen.

1.2 Voraussetzungen, unter denen das Vorhaben durchgefiihrt wurde

Das Forschungsprojekt wurde vom Bundesministerium fiir Bildung und Forschung (BMBF) gefordert
und an der Fachhochschule Kiel durchgefiihrt. Dem Projekt standen zwei Teilzeitstellen (75%) fiir
wissenschaftliche Mitarbeiter/innen und studentische Hilfskrifte zur Verfiigung. Entscheidend fiir das
Gelingen des Vorhabens war die gute Kooperation mit den regional verankerten Praxispartnern in
Schleswig-Holstein und die Unterstiitzung des Institutes fiir familiale und offentliche Erziehung,
Bildung, Betreuung e.V. (Ifoebb) aus Frankfurt a.M., das u.a. den Transfer der Ergebnisse nach Hessen
ermoglichte. Die Fachhochschule Kiel stellte den Overhead fiir das Projekt zur Verfiigung. Insgesamt
gab es wihrend der Laufzeit des Projektes mehrere personellen Veridnderungen, sowohl bei den

unmittelbar Mitwirkenden als auch bei den Projektpartnern.

I.3 Planung und Ablauf des Vorhabens

Die anhand von Arbeitspaketen ausdifferenzierte Arbeits- und Zeitplanung wird im anliegenden
Balkenplan ersichtlich (siehe Anlage). Im Folgenden wird der Arbeitsplan des Projekts in Form von

Arbeitspaketen dargestellt.

Das Arbeitspaket 1 ,,Bilanzierung des Forschungsstandes zur Subjektsicht und zu Angeboten fiir
Angehorige mit Friihdemenz‘ wurde in zwei Arbeitsphasen bearbeitet. Die erste Recherchephase
wurde im August 2010 abgeschlossen. Die Recherche erfolgte in den Datenbanken Sofis, Sowiport,
Gerolit, Deutsches Zentrum fiir Altersfragen, Socialnet, Pubmed, Genesis-online, Distatis, MEDLINE,
GBV, UB Karlsruhe sowie den Katalogen der Universitits- und Fachhochschulbibliotheken.
Schwerpunktméfig wurden in dieser Recherche deutschsprachige Werke beriicksichtigt. In der zweiten
Recherchephase (Dezember 2011- Mérz 2012) wurden die Datenbanken und die Bibliotheksbestiande
der Fachhochschule erneut gesichtet und um die Recherche in der Deutschen Nationalbibliothek in

Frankfurt am Main ergénzt.

Das Arbeitspaket 2 ,,Ausdifferenzierung der Fragestellung und Abstimmung im
Projektverbund‘ wurde in drei Schritten bearbeitet. Dies erfolgte auf Basis des Forschungsstandes
(AP 1), nach Riickkopplung und Abstimmung im Projektverbund im Rahmen des ersten Workshops
(AP 3) und unter Beriicksichtigung der Ergebnisse aus der Vorstudie im Rahmen der Entwicklung der

Befragungsinstrumentarien (AP 6).



Im Rahmen des Arbeitspaketes 3 ,,Projekt-Kick-off mit allen beteiligten Projektpartnern in
Schleswig-Holstein und erster Workshop‘ wurde ein Kick-Off-Meeting mit allen Projektpartnern
vorbereitet, durchgefiihrt und nachbereitet. Die Ziele, Aufgaben, Strukturen und Zustindigkeiten im
Projekt wurden konkretisiert und abgestimmt. Die auf Basis von AP 1 differenzierte Fragestellung

wurde um die Perspektive der Praxispartner erweitert.

Bezogen auf das Arbeitspaket 4 ,,Konstituierung und Einbindung eines Projektbeirats‘‘ wurde ein
Projektbeirat gebildet, um bei der Qualitétssicherung, Identifizierung fordernder und hemmender
Bedingungen fiir den Projekterfolg auf institutioneller und politischer Ebene sowie im Hinblick auf

Multiplikatoreneffekte und die Verstetigung der Projektergebnisse Unterstiitzung zu leisten.

Im Arbeitspaket 5 ,,Schulung der beteiligten Studierenden im Hinblick auf die zu verwendenden
Forschungsmethoden** wurden sowohl unterschiedliche Lehrveranstaltungen im Bachelor und Master

Soziale Arbeit durchgefiihrt als auch studentische Hilfskrifte in das Forschungsprojekt eingebunden.

Im Arbeitspaket 6 ,,Entwicklung und Erprobung der Erhebungsinstrumentarien‘ war die
Entwicklung der Instrumente bis Januar 2010 geplant. Fiir den Projektbereich Frithdemenz aus
Subjektsicht wurde dieses Arbeitspaket bereits im ersten Projektjahr vorzeitig abgeschlossen. Fiir den
Projektbereich Erhebung der Angebote und deren kommunale Vernetzung hat sich die Entwicklung der
Erhebungsinstrumente verzogert. Sie wurde erst im Januar 2011 abgeschlossen. Dieses ist mit der
deutlich erhohten Datenmenge im Bereich der Subjektsicht zu erkldren, die zundchst vorrangig

bearbeitet wurde.

Im Rahmen des Arbeitspaketes 7 ,,Offentlichkeitsarbeit wurden zentrale und dezentrale
Informationsveranstaltungen und Fachtagungen durchgefiihrt. Es fanden Veroffentlichungen der

Ergebnisse in Vortrigen und Fachbeitridgen statt.

In Bezug auf das Arbeitspaket 8 ,,Durchfithrung der Datenerhebungen“ wurden
Interviewpartner/innen akquiriert. Es wurden sowohl Einzelinterviews mit Betroffenen als auch mit
Angehorigen von Betroffenen durchgefiihrt. Ferner erfolgte eine Erhebung der kommunalen Angebote

und Netzwerke.

Entsprechend des Arbeitspaketes 9 ,,Aufbereitung und Auswertung der erhobenen Daten (Ist-
und Bedarfsanalyse)* wurde das gesamte Interviewmaterial anhand der Qualitativen Inhaltsanalyse
nach Mayring ausgewertet. Es erfolgte eine schriftliche Ausarbeitung der Ergebnisse sowie die

Erarbeitung von Prisentationsmaterial.

Gemil3 Arbeitspaket 10 ,,Verwertung der Ergebnisse fand eine Riickkopplung der
Gesamtergebnisse an die Praxispartner statt. Es wurden Angebote iiberarbeitet bzw. neu entwickelt,
Netzwerke wurden optimiert und der Wissensstand sowie das Bewusstsein fiir die ,,Erscheinungsform*
Demenz im Friihstadium bei den beteiligten Kommunen und gesellschaftlichen Entscheidungstriagern

konnten erweitert werden.
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Das Arbeitspaket 11 ,,Projektmanagement und Projektdokumentation“ umfasste die
Projektinitiierung und den Projektstart im Rahmen einer Kick-Off Veranstaltung, die Koordination und
Betreuung der Projektarbeit innerhalb des Projektverbunds und mit dem Beirat, das Sicherstellen des
Informations- und Dokumentenaustauschs innerhalb des Projektes und zum Auftraggeber, die
Qualitétssicherung und Projektdokumentation (Protokollierung der Zwischenergebnisse und Verfassen
der Berichte), das Zeitcontrolling der geplanten APs, das inhaltliches Controlling entsprechend der
Meilensteine, die Abstimmung und Vernetzung mit anderen Projekten in selben oder in @hnlichen

Forderprogrammen sowie die Vorbereitung, Durchfithrung und Auswertung von Workshops.

1.4 Wissenschaftlich-technischer Stand, an dem angekniipft wurde

Zu Projektbeginn lag bereits eine Vielzahl von Untersuchungen zum Thema Demenz vor, wobei
allerdings medizinische Fragestellungen iiberwiegen. In diesen Studien gibt es z.T. Hinweise auf die
Situation von Frithdemenz, die fiir die beabsichtigte Forschung von Interesse waren (vgl. BMFSFJ
2006). Gleichzeitig wurden einzelne Fragestellungen eingehender untersucht. So legt Franke (2006)
eine Studie zum Thema Demenz in der Ehe vor und recherchierte im Vorfeld 350 Publikationen, von
denen sie 165 auswertete. Insgesamt sind in diesem Themenkomplex die Belastungen der pflegenden

Angehorigen die hiufigste Fragestellung in den Untersuchungen (vgl. Franke 2006, S. 32f).

Das Thema Frithdemenz und die Rekonstruktion der Subjektsicht war bislang nur duBerst selten
Gegenstand von Untersuchungen. ,,Wihrend es viele Studien iiber die Lebensqualitdt von Menschen
gibt, die einen Demenzpatienten betreuen, wurde die direkte Befragung der betroffenen Patienten
bisher vernachldssigt.” (Meier 1995, S. 17). Dies Vorgehensweise lidsst sich durch die methodischen
Schwierigkeiten des Zugangs zum Feld erkldren und zeigt bis heute Folgen: ,,.Die Missachtung der
Perspektive Betroffener hat dazu gefiihrt, dass wir mittlerweile recht gut wissen, welchen Belastungen
die Caregiver, d.h. die Hauptpflegepersonen, ausgesetzt sind und wie sie diese zu bewiltigen
versuchen, jedoch erst ansatzweise Aussagen zum Erleben der Erkrankten selbst machen
konnen.“(Stechl 2006, S. 8). An die Friihbetroffenen selbst wird die Frage nach der Lebensqualitit von
Demenzkranken u.a. von Meier (1995) gerichtet. Auch Elisabeth Stechl (2006) rekonstruiert die

Subjektsicht anhand von Interviews mit Frithbetroffenen.

Elisabeth Stechl legt damit eine der ersten systematischen Untersuchungen zur Subjektsicht von
Menschen mit Demenz vor (2006, 2007). Stechl hat damit im Forschungsbereich Demenz ,,in
Deutschland den ldangst tiberfilligen Perspektivenwechsel von der Objekt- zur Subjektsicht vollzogen.
(Stechl 2007, S. 72). Stechl fiihrte eine qualitative Interviewstudie mit 25 von Demenz Betroffene
Menschen. Thre Untersuchung lehnte sich an das Vorgehen der Grounded Theory an (vgl. Stechl 2007,
S. 72f.). Die Betrachtung der Demenz aus ,,biopsychosozialer Perspektive* (Stechl 2007, S. 73) ist
dabei zentral. So stellt die Autorin fest: ,,Verhaltensweisen oder emotionale Reaktionen eines MmD,
die sich als individuelle Manifestation der Demenz beschreiben lassen, stellen nicht einfach
,Krankheitssymptome* dar, sondern sind im Rahmen einer chronisch-fortschreitenden Krankheit als

Bewilltigungsstrategien einzuordnen. Bagatellisieren oder Verleugnen von Defiziten oder der

11



Demenzerkrankung als Ganzes lassen sich nicht damit erkldren, dass die Betroffenen ihre Krankheit
vergessen bzw. ihre Symptome nicht wahrnehmen.” (Stechl 2007, S. 73). Die Studie zeigt, wie
bedeutsam das Einbeziehen der Betroffenen selbst und das Erschlieen ihres subjektiven Erlebens
sind, wenn ein addquater Umgang mit Menschen mit Demenz entwickelt werden soll. Eine zentraler
Aspekt wird in der Beziehung von Demenzwahrnehmung und subjektiven Alters- und
Krankheitstheorien gesehen: ,Hier wird deutlich, dass die subjektiven Theorien einerseits die
Wahrnehmungs- und Bewertungsprozesse steuern und andererseits direkte Handlungsrelevanz haben.*
(Stechl 2007, S. 73). Als weitere Aspekte kristallisierte Stechl Aussagen zu Bewiltigungsstrategien,
Anosognosie als Bewiéltigungsstrategie, Emotionsregulation und Selbstwertstabilisierung, Widerstand
gegen Stigmatisierung und Verteidigung der Autonomie heraus (Stechl 2007, S. 74f.). Ferner
untersuchte sie die ,,Wechselwirkung sozialer und psychologischer Faktoren auf die Manifestation der
Demenz* (Stechl 2007, S. 74f.). Die Betrachtung der Demenz aus biopsychosozialer Perspektive fiihrt
dazu, entsprechende Interventionen zu diskutieren und ins Auge zu fassen. So exploriert sie ihre
Konklusion als ,,Implikationen fiir psychosoziale Interventionen* (Stechl 2007, S. 78f.). Als weitere im
Zusammenhang mit ihrer Studie (Stechl 2006) entstandenen Publikationen sind zu nennen, Stechl et al.
(2007), Stechl et al. (2008), Sowarka (2008) sowie Wiest und Stechl (2008).

Auf Basis der Studie ist ein Ratgeber entstanden (Stechl et al. 2008), der sich direkt an Betroffene
richtet. Sie werden dort direkt angesprochen und auf diese Weise als selbstbestimmte und
eigenverantwortliche Menschen wahrgenommen. Dies stellt nach wie vor ein Novum dar, da sich
bisher vorliegende Ratgeber zumeist an Angehorige und Pflegekrifte wenden und den Umgang mit

Menschen mit Demenz, deren Diagnose und Verhalten thematisieren (Haberstroh et al. 2011a).

Interviewstudien, wie sie Stechl durchgefiihrt hat, bilden bisher eher Ausnahmen, wenngleich es
Forschungsarbeiten gibt, die mit einer dhnlichen Haltungs- und Vorgehensweisen die Zielsetzung
verfolgen, die Subjektsichten von Betroffenen in Erfahrung zu bringen. Beispiele bilden die die
Studien von Baer (2007) und Ehret (2008), die sich jedoch vorwiegend in Heimen lebenden

Demenzkranken im fortgeschritteneren Stadium zuwenden.

Direkt an Betroffene wenden sich auch die Fragestellungen von Niebuhr (2004) und Altinisik (2009).
Niebuhr (2004) fiihrte mit 40 Menschen qualitative Interviews durch, die sich im Hinblick auf eine
Demenz im Ubergang zwischen einer leichten und mittelschweren Krankheitsentwicklung befanden
(vgl. Niebuhr 2004, S. 12). Bei allen Befragten lag eine Demenzdiagnose vor (2/3 = AD, 1/3 = senile
Demenz, 1x vaskuldre Demenz). Die Interviewten lebten iiberwiegend in ihrer hiduslichen Umgebung;
das Altersspektrum reichte von 65 bis 87 Jahren. Zwar wurde ein Interviewleitfaden bei den
Gesprichen eingesetzt, allerdings wurde der Selbstbestimmung der Befragten Vorrang in der Weise
eingerdaumt, dass die Gespriachspartner ,,die Struktur, die Linge und den Verlauf des Gesprichs selbst
bestimmt*“ haben. (Niebuhr 2004, S. 12). Dieser Leitfaden umfasste die Themenschwerpunkte,
Riickblick auf die Vergangenheit, gegenwirtige Alltagsbewiltigung, Hilfe- und Unterstiitzungsbedarf,
Bewertung professioneller Hilfe, informelle Netzwerke, kognitive Einschrinkungen, Erwartungen und
Wiinsche sowie Zukunft. Drei Personen werden im Rahmen von Einzelfallanalysen etwas ndher
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vorgestellt. Alle Interviews werden einer ,,Globalanalyse* (Niebuhr 2004, S. 39-50) unterzogen.

Zusammenfassend stellt die Autorin fest, dass ,,das zentralste Anliegen* (Niebuhr 2004, S. 51) der
Interviewten das Bediirfnis nach sozialen Kontakten und der gesellschaftlichen Teilhabe sei: ,,am
gesellschaftlichen Leben teilnehmen zu konnen, dazuzugehoren und nicht ausgegrenzt zu werden®
(Niebuhr 2004, S. 51). Die Autorin sieht die Kenntnis der individuellen Lebensgeschichte als
Voraussetzung fiir eine ,,dementengerechte Betreuung® (Niebuhr 2004, S. 51). Zur Befragung der
Angehorigen schreibt die Autorin: ,,Die Befragung der Angehorigen ist eine sinnvolle und wichtige
Erginzung, ersetzt aber nicht das intensive Gesprdch mit den Betroffenen selbst, die in vielen Fillen
besser iiber sich und ihre Bediirfnisse Auskunft geben konnen, als es den Angehorigen selbst moglich
ist.”“ (Niebuhr 2004, S. 51)

Semra Altinisik (2009) ist der Frage nachgegangen, ,,inwieweit Bewiltigungsstrategien eine Rolle bei
der erfolgreichen Adaptation an ein Leben mit Demenz spielen und welche Schliisse aus den
Erfahrungsberichten der Demenzkranken abgeleitet werden konnen* (S. 43). Altinisik fiihrte
qualitative Interviews mit Teilnehmenden einer Selbsthilfegruppe (der Alzheimer-Gesellschaft) durch
und bezog sowohl Betroffene als auch Angehorige in ihre Studie ein. Insgesamt wurden sechs
Betroffene interviewt, drei Méinner (58, 65, 53 Jahre alt) und drei Frauen (56, 64, 69 Jahre alt), die alle
eine Demenzdiagnose erhalten haben. Diese liegt zwischen 6 und 36 Monaten zuriick, so dass das
Durchschnittsalter zu diesem Zeitpunkt bei den Méannern bei knapp 58 (57,7) Jahren und bei den
Frauen bei etwas iiber 61 (61,3) Jahren liegt. Alle Befragten leben in einem Zwei-Personenhaushalt mit
Ehepartnerin bzw. Ehepartner. (Vgl. S. 55ft.).

Aus den Aussagen lassen sich als Reaktionen auf Demenz bedingte Beeintrichtigungen von der
Autorin ,,insbesondere Reaktionen in Form von Traurigkeit, Arger, Vorwiirfe und Zuriickhaltung
ableiten. Fihigkeiten, die frither einwandfrei waren und heute kaum noch vorhanden sind, stellen fiir
die Betroffenen eine traurige Tatsache dar.“ (S. 61f.). Die Ergebnisse lassen erkennen, dass die
Reaktionen hochst individuell und vom Erleben eher negativ attribuiert sein diirften. Nur in einem Fall
wird von positiven Verdanderungen in der Hinsicht gesprochen, dass sich der Befragte zu einem

,mutigeren Menschen verdndert* habe (S. 61).

Am Beispiel von Schmerzerleben untersuchten Holzhausen et al. (2009) wie Lebensqualitit aus der
Sicht von Patienten erfasst werden kann. Sie gehen davon aus, dass Lebensqualitit ein Erleben von
Wohlbefinden und Zufriedenheit ein subjektiver und somit abfragbarer Faktor sei. Zusammen mit der
Qualitit objektiver Bedingungen konne ein Gesamtbild von Lebensqualitit erfasst werden. Der Beitrag
kann als Pliddoyer fiir die Einbeziehung der Subjektsicht von Betroffenen und somit eine Bestitigung
des Forschungsprojekts Friihdemenz aufgefasst werden. In der Studie wurde bestétigt, dass Menschen
partnerschaftliche Kommunikationspartner sein wollen, auch wenn ihnen (aufgrund von Aphasie oder
Demenz) die Artikulation schwer falle oder nicht moglich sei. Andernfalls bestehe die Gefahr von
misslungenen Kommunikationsversuchen, Fremdbestimmung und Kontrollverlust. Insbesondere in

Heimen werde die Lebensqualitdt mit Methoden erfasst, die die Patientenperspektive ausschlieBe. Die
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Autoren pliddieren dafiir, die auch international geforderte Einbeziehung der Patientenperspektive

umzusetzen, zumal dies bei leichter und mittlerer Demenz noch gut méglich sei.

Mit Verweis auf die Studie von Stechl wendet auch Engel (2009) sich der noch immer ungeniigend in
der Forschung beriicksichtigten Subjektperspektive der Demenzkranken (vgl. Engel 2009, S. 275) zu
und pladiert dafiir, diese Perspektive stirker in den Blick zu nehmen. Die Verdnderungen, die
Betroffene an sich selbst wahrnihmen, fithre zu einem Bewiltigungsverhalten, das Engel in Anlehnung
an die Theorien von Lazarus und Folkman in drei Formen (1. emotionsorientiert, 2. problemorientiert,
3. bewertungsorientiert) und damit verbundenen Funktionen (1. Emotionsregulation, 2. Problem-
losung, 3. Umbewertung) unterteilt. Diese Bewiltigungsstrategien Betroffener bezeichnet Engel als
»Selbstwertschiitzendes Bewdltigungsverhalten® (Engel 2009, S. 278). Mit den aus Studien und selbst
gefiihrten Interviews gewonnenen Erkenntnissen unterstreicht sie die Wichtigkeit, dass Angehdrige in
Angehorigenschulungen fiir ein einfiilhlsames Kommunizieren mit dem an Demenz erkrankten
Familienmitglied vorbereitet werden sollten. Die Autorin betont die Bedeutsamkeit dieser Schulungen
und konstatiert, dass auch professionelle medizinische und pflegende Fachkrifte lernen miissten, das
selbstwertschiitzende Verhalten von Betroffenen zu verstehen.

Dariiber hinaus wird die Situation der Friihbetroffenen auch in Studien, die die psychosoziale Situation
fokussieren, eher aus der Perspektive der Angehorigen rekonstruiert. Langehennig/Obermann
postulieren das Konzept des sozialen Frithstadiums einer Demenz. Sie schreiben: ,,Unser Konzept des
sozialen Frithstadiums der Alzheimer-Krankheit ist hingegen nicht von einer medizinischen Diagnose
abhiingig; es ist eine Ex-Post-Konstruktion naher Angehdriger, die uns im narrativen Interview die
Krankheitsgeschichte erzdhlen.” (Langehennig, Obermann 2006, S. 9).

Des Weiteren gibt es einige Selbstzeugnisse von Betroffenen, die im Friihstadium ihrer Erkrankung
ihre Situation anschaulich beschrieben und verdffentlicht haben. Beispiele sind Manfred Fischer
(1998) und Diana Fried McGowin (1994), die beide mit ihren Texten Einblicke in ihre Gefiihle und
Gedanken gewihren (vgl. BMBF 2004, S. 29f). Auch Piechotta (2008) ermoglicht mit ihrem Projekt,
in dem sie Lebensgeschichten von Menschen mit einer dementiellen Erkrankung fiir diese aufschreibt,
tiefe Einblicke in die Situation von Frithbetroffenen. Wihrend der Projektlaufzeit sind weitere
Selbstzeugnisse von Betroffenen aus Deutschland verdffentlicht worden (vgl. Rohra 2011;
Zimmermann, Wiimann 2011).

Als Grund fiir die bisher minimale Forschung zur Subjektperspektive wird vermutet, dass den
Betroffenen nur wenig Zeit verbleibt, ihre Situation selbst mitzuteilen (vgl. BMBF 2004, S. 29).
Dagegen ermoglicht der medizinische Fortschrift inzwischen eine relativ frithe Diagnose, wobei die
Betroffenen anscheinend Schwierigkeiten haben, sich an einen Arzt zu wenden: ,,Sie schitzen ihre
Gedichtnisstorungen entweder als altersbedingt normal ein oder haben nicht den Mut, einen Arzt
aufzusuchen. Viele denken, dass sie, wiirde erst einmal eine Diagnose gestellt, von ihrer Umwelt nicht
mehr als selbststindige Menschen wahrgenommen werden. Sie haben Angst abgeschoben zu werden.*
(Stechl, Steinhagen-Thiessen, Kniivener 2008, S. 26).

Zur Schwierigkeit von Betroffenen und Angehorigen den ,richtigen Arzt zu finden, gab es auch in der
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Vorstudie der Projektleitung Hinweise in den Interviews mit Angehorigen und Friithbetroffenen (vgl.
Christiansen 2007, Klang 2008). Durch die weitgehende Tabuisierung des Themas Demenz in der
Gesellschaft vermeiden anscheinend die meisten der Betroffenen den Schritt in die Offentlichkeit aus
Angst vor Stigmatisierung und Unverstindnis. Inzwischen gibt es prominente Ausnahmen, die eine
Veroffentlichung ihrer Situation gewagt haben und insbesondere auch iiber Barrieren im offentlichen
Leben berichten, die es erschweren mit dem Handicap einer Demenz im Friithstadium weiterhin am
Leben selbstindig teilhaben zu konnen. (vgl. Rohra 2011; Zimmermann, Wimann 2011) Diese
eindriicklichen Berichte veranschaulichen sehr deutlich das Unwissen zum Thema Demenz und das

Fehlen addquater Handlungsoptionen.

Insgesamt zeigt sich, dass die Perspektiven von Angehorigen bislang vor allem in einem Stadium
erforscht wurden, in dem die Menschen mit Demenz in einem deutlich erkennbaren Krankheitsstadium
waren. Von daher erschlieBt sich der Fokus der Forschung auf die Belastungen der pflegenden
Angehorigen (Franke 2006; Schneekloth, Wahl 2005; BMBF 2004).

Auch die Studien um das Projekt LEANDER haben die Belastung von Angehorigen zum Gegenstand.
In der vom BMFSF] geforderten und an der Universitit Siegen angesiedelten Lingsschnittstudie, die
drei Phasen umfasste. Wihrend der ersten Phase wurde das Erhebungsinstrument, das Berliner
Inventar zu Angehorigenbelastung-Demenz BIZA-D entwickelt (Leander I). In der zweiten, der
Erhebungsphase wurden Belastungsprofile der Pflegenden (Kinder oder Ehepartner der Erkrankten)
erstellt. Dies geschah im Zeitraum von 36 Monaten an fiinf Erhebungszeitpunkten (zeitlicher Abstand
von neun Monaten) mit der Abbildung von Verdnderungen in der Zeit. Die Ergebnisse der Studie sind
Leander II. Die dritte Phase, Leander III, diente zwei Zielsetzungen: zum einen wurde die
Gesundheitsentwicklung und Sterblichkeit der pflegenden Angehorigen und Demenzpatienten erhoben
und zum zweiten wurde das Erhebungsinstrument iiberarbeitet und in Form eines Handbuchs

publiziert. Hierzu werden Schulungen mit kostenfreier Teilnahme angeboten (Vgl. Schacke 2009).

Griiwell (2006) ist der Frage nachgegangen, in welcher Weise von Demenz Betroffene und ihre
Lebenspartner profitieren, wenn letztere — nach entsprechender Vorbereitung und Begleitung —
Ubungen im kognitiven und korperlichen Bereich mit den Demenzbetroffenen durchfiihren und so als
Co-Therapeuten fungieren. Die Anwendung der Intervention wurde iiber einen Zeitraum von sechs
Monaten begleitet. Es wurde ein qualitatives Forschungsdesign gewdhlt, das aus ausfiihrlichen
Einzelfallanalysen bestand und mit Angaben aus Tests und Fragebogen erginzt wurde. In die Studie
einbezogen wurden insgesamt 15 Personen, die von Alzheimer im frithen bis mittleren Stadium
betroffen sind. Das Alter der Teilnehmenden lag zwischen 48 und 82, mit einem Mittel von 71,1
Jahren; die Zeit der Diagnose lag zwischen 0,5 und vier Jahren und betrug im Mittel 1,3 Jahre. Die
Angehorigen wurden auf ihre Aufgabe vorbereitet und fithrten danach regelméBig an drei Tagen in der
Woche fiir die Dauer von 30 bis 60 Minuten Ubungen mit den Demenzbetroffenen durch. Die
vorgegebenen und angeleiteten Ubungen konzentrierten sich im Wesentlichen auf die Aspekte:
Kognition, Erinnerung und korperliche Bewegung. Die kognitiven Aktivitidten umfassten sprachliche,
kommunikative und spielerische sowie Problemlosungsaufgaben. Die Erinnerungsarbeit bezog sich
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sowohl auf Ereignisse des oOffentlichen Geschehens als auch auf solche der personlichen
Lebensgeschichte. Die korperliche Bewegung wurde mit gymnastischen, meditativ-entspannenden und
Gehiibungen angeleitet. (Griiwell 2006, S. 387ff.)

Die Ergebnisse konnen als ein ,,Sowohl als auch* betrachtet werden, denn es wurden sowohl Gewinne
als auch Belastungserleben festgestellt. Das Sowohl-als-auch erklirt sich aus der mit der Intervention
verbundenen intensivierten Betreuung, allerdings stellt der Autor fest, ,,dass die ,schlichte’ Dichotomie
von Gewinne [sic!] und Belastungen, wie sie in der vorliegenden Studie préisentiert wurde, oft an ihre
Grenzen stief}: Fiir das Thema ,Lernen’ wurde dies besonders deutlich aber auch bei anderen Themen,
wie der Partnerschaft, waren immer wieder Relativierungen erforderlich, z.B. wenn eine Intensivierung
von Kommunikation, Kontakt und Interaktion vom Betreuer nicht als positiv erlebt wurde.* (Griiwell
2006 S. 327) Der Autor begriindet den Ansatz, der sowohl negative als auch positive Phdanomene
beriicksichtigt, mit der in der Forschung bereits vorgenommenen zusitzlichen Einbeziehung der einer
Belastung entgegenstehenden positiven Aspekte. In den positiven Aspekten wird auch die Begriindung
dafiir gesehen, dass eine Betreuung trotz Belastung fortgesetzt wird. Griiwell weist darauf hin, dass mit
der von ihm entwickelten Intervention ,,auf gewisse Weise eine intensivierte Betreuung induziert wird:
Ein Modell, in dem Belastungen Gewinnen gegeniibergestellt werden, scheint vor diesem Hintergrund
eine sinnvolle Korrespondenz herzustellen.” (Griiwell 2006, S. 328). Zusammenfassend stellt der
Autor fest, dass die Exploration der Situation Lebenspartner als Co-Therapeuten mitwirken zu lassen,
als gelungen betrachtet werden konne und zwar in Hinblick auf die Ergebnisse als auch aus Sicht und
Wahrnehmung der Studienteilnehmenden. Allerdings duflerten diese den Wunsch, die Bilanz noch
starker zu differenzieren. (Vgl. Griiwell 2006, S. 329).

Neben den Selbsthilfeinitiativen pflegender Angehoriger, die sich inzwischen professionalisiert haben,
wie die Entwicklung und Ausbreitung der Alzheimer Gesellschaft zeigt, bieten auch eine Vielzahl von
Einrichtungen der freien Wohlfahrtpflege niedrigschwellige Betreuungsangebote fiir Menschen mit
Demenz (vgl. Kompetenzzentrum Demenz). Mit diesen Angeboten werden Friihbetroffene jedoch nur

selten erreicht, wie eine Umfrage der Deutschen Alzheimer Gesellschaft verdeutlicht.

Das mangelnde Wissen um subjektives Erleben und subjektive Bedarfe Frithdementer hat
Auswirkungen auf die Quantitdt und Qualitdt der Angebote fiir diese Zielgruppe. Bei einer 2004/2005
durchgefiihrten Befragung der Deutschen Alzheimer Gesellschaft (DALZ) unter ihren iiber 100
Mitgliedsgesellschaften zu ihrem Angebotsspektrum wurden bundesweit lediglich 24 Angebote fiir
Menschen mit Demenz im Frithstadium riickgemeldet. Zum groten Teil handelte es sich hier um
niedrigschwellige Betreuungsangebote wie Betreuungsgruppen oder Gesprichskreise. Weiter wurden
,Paargruppen® (gemeinsam mit den Angehorigen) oder Entspannungskurse fiir Menschen mit
Gedichtnisstorungen genannt. Viele dieser Angebote konnten nicht aufrechterhalten werden, da der
Anspruch und die Bedarfe der Betroffenen scheinbar nicht mit den Angeboten iibereinstimmten.
Systematisch evaluiert wurde dieses jedoch nicht. Die Alzheimer Gesellschaften melden allerdings
durchaus ein grundsitzlich gestiegenes Interesse an diesen Angeboten. Nur vier der befragten
Mitgliedsgesellschaften sahen keinen Bedarf an diesen Angeboten. Fiir besonders wichtig wurde
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mehrheitlich die Aufklirung der Offentlichkeit und die Differenzierung von Angeboten erachtet.

Als vorrangige Problematik in Bezug auf das fehlende Entstehen neuer Angebote wurde beschrieben,
dass die meisten Betroffenen héufig erst in einem fortgeschrittenen Stadium der Demenz Hilfe suchen.
(Hauser 2005).

In Zusammenhang mit dieser Erhebung hat die DALZ 2007 ein Internet-Forum fiir Friihbetroffene
eingerichtet welches in kiirzester Zeit groBen Zuspruch erfuhr. Uber 540 Beitrige verschiedenster Art

machen den Bedarf der Betroffenen deutlich (http://forum.deutsche-alzheimer.de/).

In Bezug auf die Situation von Friihbetroffenen in der Kommune gibt es seit geraumer Zeit einige
Aktivititen. So hat der von der Robert-Bosch-Stiftung geforderte Verein ,Aktion Demenz -
Gemeinsam fiir ein besseres Leben mit Demenz e.V. © einige Aktionen gestaltet. Dieses geschieht vor
allem vor dem Hintergrund, den zivilgesellschaftlichen Dialog und das biirgerschaftliche Engagement
zu stiarken und zu verbessern. Zudem will der Verein Kommunen und Initiativen unterstiitzen, welche

die Situation von Menschen mit Demenz in der Gesellschaft zu verbessern suchen.

Weitere Ergebnisse, auf die das Projektes Friihdemenz am Anfang zuriickgreifen konnte, basieren auf
Arbeiten der Projektleitung (Lenz) in Zusammenarbeit mit dem Landesverband der Alzheimer
Gesellschaft Schleswig-Holstein e.V. sowie die wissenschaftliche Begleitung der Landesagentur
Demenz von 2005-2008. In diesem Rahmen wurde das Thema der demenziell Friihbetroffenen in einer
Pilotstudie mit Hilfe von Interviews mit Frithbetroffenen und Angehorigen untersucht. Die
interviewten Friithbetroffenen fiihlen sich nicht ernst genommen und beklagten eine Bagatellisierung
ihrer Situation in ihrem sozialen Umfeld, vor allem auch durch Arzte. Die Tabuisierung des Themas
Demenz fiihrte zur sozialen Isolation und eingeschrinkter Lebensqualitit. Obwohl die Interviewpartner
und Interviewpartnerinnen aufgrund der Zufallsstichprobe {iiber iiberdurchschnittlich hohe
Bildungsabschliisse verfiigen (alle Hochschulabschluss) hatten sie kaum Zugang zu regionalen
Informationen und Angeboten. In dieser kleinen Stichprobe deutete sich an, dass die Diagnose Demenz
als Wandel vom Subjektstatus in den Objektstatus empfunden wird. Gleichzeitig zeigten sich Anbieter
von Gedichtnissprechstunden und Pflegeberatungsstellen interessiert an der Zusammenarbeit mit
Frithbetroffenen, ihre bisherigen Angebote werden bislang allerdings nur zogerlich oder gar nicht
angenommen. (Vgl. Christiansen 2007; Jung 2007; Klang 2008; Schniicker-Schulz 2009; Kaplaneck
2009)

I.5 Zusammenarbeit mit anderen Stellen

Die Zusammenarbeit mit anderen Stellen, d.h. Institutionen aus Wissenschaft und Praxis waren
entscheidend fiir den Projekterfolg. Insbesondere die Verankerung des Projektes an der
Fachhochschule Kiel stellt eine Innovation dar, da somit ein relevantes Gesundheitsthema aus einer
sozialwissenschaftlichen Perspektive erforscht werden konnte. Mit der Konstruktion des
Projektverbundes (Abb. 1) und dem Projektaufbau (Abb. 2) wurden die interdisziplindren Perspektiven
so systematisch verankert, dass sie dem Projekt zugutekamen.
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Am Projekt beteiligt waren:

Projektverbund Frilhdemenz

Schnittstelle
Wissenschaft-Praxis

Praxis

ﬂachhochschule-Kih

Master-Studierende
Diplom-Studierende
studentische Hilfskréfte

A 4
/ Institut fur familiale und\

offentliche Erziehung,
Bildung, Betreuung e.V. —
Ifoebb, Frankfurt am Main

Prof. Dr. Heide Kallert

\Dr. Tanja Wieners

W

A

Stephan Dettmers

J

Abb. 1: Projektverbund; Stand Projektbeginn 2009
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Antragstellende Hochschule: Fachhochschule Kiel (Sokratesplatz 2, 24149 Kiel):

— Prof. Dr. Gaby

Demenzforschung)

Lenz (Dipl.-Sozialpddagogin,

Erziehungswissenschaftlerin,

Schwerpunkt:

Prof. Dr. Marita Sperga (Dipl.-Psychologin, Schwerpunkt: Organisationsentwicklung)

wissenschaftliche Mitarbeiter/innen (Melanie von Eitzen (Master Soziale Arbeit), Christiane
Jensen (Master Soziale Arbeit), Dr. Petra Richter, Barbara Wirkner

studentische Mitarbeiter/innen (Katharina Haul (Studentin BA Soziale Arbeit))

am Projekt beteiligte Studierende aus den Studiengéngen Diplom Sozialwesen, BA Soziale Arbeit,
MA Soziale Arbeit

Kooperationspartner in der Praxis:

Alzheimer Gesellschaft, Landesverband Schleswig-Holstein e.V. (Alter Kirchweg 33-41, 22844
Norderstedt), Ansprechpartner: Swen Staack (Geschiftsfiihrer)

Verein Altern und Familie e.V., Beratungsstelle fiir dltere Biirger und ihre Angehorigen im Kreis
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Segeberg (Heidelbergstr. 28, 22846 Norderstedt), Ansprechpartner: Ulrich Mildenberger
(Mitarbeiter im Verein und Vorsitzender der Alzheimer-Gesellschaft Norderstedt-Segeberg)

— Beratungsstelle Demenz und Pflege (Dingstitte 49, 25421 Pinneberg) Ansprechpartnerin: Rita
Rohwedder (Leiterin der Beratungsstelle) (bis 2010)

— Friedrich-Ebert-Krankenhaus Neumiinster, Klinik fiir Neurologie und Psychiatrie, Psychiatrische
Institutsambulanz (Friesenstr. 11, 24534 Neumiinster), Ansprechpartner: Dr. Jens Reinders
(Oberarzt der Klinik fiir Neurologie und Psychiatrie) (bis 2011)

— Deutsches Rotes Kreuz DRK-Landesverband Schleswig-Holstein e.V. (Klaus-Groth-Platz 1, 24105

Kiel), Ansprechpartnerin: Inken Lucassen (Referentin fiir Weiterentwicklung Pflege)

— Pflege LebensNah gGmbH Rendsburg (Prinzenstrale 8, 24768 Rendsburg), Ansprechpartner:
Norbert Schmelter (Geschiftsfithrer), Brigitte Vo (Leiterin der Pflege- und Alzheimer-
Beratungsstelle) (seit 2011)

— Universitiatsklinikum ~ Schleswig-Holstein, AOR  (Klaus-Groth Platz 2, 24105 Kiel),
Ansprechpartner: Stephan Dettmers (Leiter Sozialdienst und Pflegeiiberleitung)

— Briicke Rendsburg-Eckernforde (Am Friedrichsbrunnen 2, 24782 Biidelsdorf), Ansprechpartnerin:
Susanne Jahn (seit 2011)

Kooperierendes Forschungsinstitut:

— Institut fiir familiale und 6ffentliche Erziehung, Bildung, Betreuung e.V. - Ifoebb Frankfurt am
Main (Senckenberganlage 15, 60325 Frankfurt am Main)

Kooperierende Hochschule:

— Johann Wolfgang Goethe-Universitit, Fachbereich Erziehungswissenschaften, Institut fiir
Sozialpddagogik und Erwachsenenbildung (Robert-Mayer-Str. 1, 60054 Frankfurt am Main), Prof.

Dr. Heide Kallert (Erziehungswissenschaftlerin, Schwerpunkt: Intergenerativer Dialog)

Im Laufe des zweiten Projektjahres hat es Verdnderungen in der Zusammensetzung des
Projektverbundes gegeben. Sowohl Prof. Dr. Raingard Knauer als auch Prof. Dr. Reinhard Liitjen,
welche in der ersten Projektphase intensiv mitwirkten, zogen sich aufgrund anderer Verpflichtungen
aus dem Projekt zuriick. Die Pflegeberatungsstelle in Pinneberg ist aus dem Projekt ausgeschieden.
Aufgrund der Umwandlung der Pflegeberatungsstelle in einen Pflegestiitzpunkt und der damit
einhergehenden zeitlichen Begrenzung der Ressourcen konnte die Projektpartnerin die Kooperation
nicht mehr wahrnehmen. Stattdessen wurden die Pflege LebensNah und Briicke Rendsburg-
Eckerbforde aus Rendsburg als neue Kooperationspartner fiir das Projekt gewonnen. Die Institution
,Gedichtnissprechstunde des Friedrich Ebert Krankenhauses™ ist ebenfalls nicht mehr als
Projektpartner vertreten. Der Grund liegt in der personlichen Verdnderung von Dr. Jens Reinders, der
sich als Facharzt fiir Neurologie, Psychiatrie und Psychotherapie in freier Praxis niedergelassen hat.
Herr Dr. Reinders blieb jedoch weiterhin als Projektpartner im Projekt beteiligt.
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Die Projektpartner waren ein fester Bestandteil des Forschungsprojekts. Wihrend des Projektverlaufes
fanden pro Projektjahr jeweils mehrere Treffen mit dem Projektverbund statt, in denen die Mitglieder
iiber den Stand der Projektarbeit informiert wurden. Gemeinsam wurde das Vorgehen zur Erhebung der
Angebote erarbeitet. Dariiber hinaus wurden erste Eindriicke und Ergebnisse zur Subjektsicht und
Erhebung der Angebote mit den Projektpartnern vorgestellt. Bei speziellen Fragestellungen wurden die
Projektpartner einzeln kontaktiert oder zu Treffen des Projektteams eingeladen, um beratend titig zu

sein.

Die Praxispartner haben dem Forschungsprojekt durch ihre Kontakte einen Zugang zum
Forschungsfeld geschaffen und den Zugang zu den Regionen Kaltenkirchen und Rendsburg
ermoglicht.

Die Fachtagungen wurden in Kooperation mit den Projektpartnern geplant und durchgefiihrt.

Mit dem Projektbeirat fanden ebenfalls regelmiflig Treffen statt, die der Beratung des Projektes
dienten. Auf Wunsch des Beirates fanden diese Treffen hdufiger statt als urspriinglich geplant, so dass

ein intensiver und konstruktiver Austausch ermoglicht wurde.

Projektaufbau-Organisation

Die Projektaufbauorganisation beinhaltet das Projekt-Team, den Projektverbund Schleswig-Holstein,
den Projektbeirat, die am Projekt beteiligten Studierenden sowie das Institut fiir familiale und
offentliche Erziehung, Bildung, Betreuung e.V. — Ifoebb.

Projekta ufba uorga nisation ﬁojektverbund Schleswig-Holstein \
* Fachhochschule Kiel
Projekt-Team \ + Alzheimer Gesellschaft, Landesverband

Studierende, ERCRnaEheC ekl Schleswig-Holstein e.V.

studentische —+ Prof. Dr. Gaby Lenz » Sozialdienst und Pflegeiiberleitung
Hilfskrafte (Projektleitung) 0 Universitatsklinikum Schleswig-Holstein
* Prof. Dr. Raingard Knauer
* Prof. Dr. Reinhard Litjen

« Beratungsstelle Demenz und Pflege,

Woabk ; Pinneberg

0€bDb, + Prof. Dr. Marita Sperga ) o
Frankfurt a.M. + wissenschaftliche + Verein Altern und Familie e.V. Norderstedt
Prqf. Dr. Mitarbeiter/innen + Facharzt fiir Nervenheilkunde, Klinik fiir
BSI%i:mK:”EFt, Abhalinor Gasallechan # / Neurologie und Psychiatrie, Neumiinster
Wieners + Swen Staack

* DRK Landesverband Schleswig-Holstein;
Referat fiir Weiterentwicklung Pflege

Projektbeirat

Landesseniorenbeirat

Forum Gerontopsychiatrie

Bundesministerium fir Bildung und Forschung
Sozialministerium

Kommurniale Spitzenverbinde

% & % &

Abb. 2: Projektaufbauorganisation: Stand Projektbeginn 2009

20



II Eingehende Darstellung der erzielten Forschungsergebnisse

II.1 Methoden der Erhebung und Auswertung

Die Auswahl der fiir ein Forschungsprojekt geeigneten Methoden ist eng verkniipft mit den
Forschungsfragen. Im vorliegenden Projekt wird nach der subjektiven Perspektive von Menschen mit
Friihdemenz und Angehorigen gefragt sowie nach den Anforderungen an ein Hilfesystem mit

besonderem Fokus auf die kommunale Vernetzung.
Mit dem Projekt verbunden sind folgende Forschungsziele:

— die Beforderung eines besseren Verstehens der Subjektsichten von Menschen mit Frithdemenz auf

ihr Erleben von Frithdemenz

— sowie der subjektiven Sicht von Angehorigen von Menschen mit Frilhdemenz in Bezug auf die
frithe Phase

— und die Generierung von Erkenntnissen, die zu einer Verbesserung der Versorgungsrealitidt von

betroffenen Menschen und ihren Angehorigen beitragen konnen.

Vor dem Hintergrund von Forschungsfragen und Forschungszielen ist fiir das Projekt ein qualitatives
Design gewihlt worden. Mit qualitativen Methoden werden Phinomene sowie die Bedeutungen, die
diese fiir die beteiligten Personen haben, untersucht. Insoweit ist qualitative Forschung geeignet fiir die
Mikroebene sozialer Analysen und orientiert sich am interpretativen Paradigma. Damit einher geht das
generelle Forschungsziel, soziale Wirklichkeiten nachvollziehen und verstehen zu wollen. Neben dem
Prinzip der Offenheit als Grundlage qualitativer Forschung — in Abgrenzung zum Prinzip der
Standardisierung bei quantitativer Forschung — sind demnach als weitere Kennzeichen Subjekt-
orientierung, Alltagsorientierung und Kontextualitdt zu benennen (Flick et al. 2000, Flick 2007, 2002).
Fiir die Rekonstruktion der Subjektsichten wurde die Interviewform des problemzentrierten Interviews
gewihlt. Die Interviews wurden mit der Methode Qualitative Inhaltsanalyse nach Mayring
ausgewertet. Soziale Netzwerke der interviewten Personen wurden mit Ecomaps — sozialen

Netzwerkkarten — erhoben.

I1.1.1 Problemzentriertes Interview
Zum Erfassen der subjektiven Sichtweisen von Betroffenen und Angehorigen im Kontext Friithdemenz

wurde auf der Erhebungsebene die Methode der Befragung in Form von problemzentrierten Interviews
gewihlt. Beim problemzentrierten Interview handelt es sich um eine offene, halbstrukturierte
Befragung, welche die Befragten moglichst frei zu Wort kommen ldsst, aber auf eine bestimmte
Problemstellung zentriert, auf die die Interviewerin bzw. der Interviewer immer wieder zuriickfiihrt.
Diese Interviewform geht auf Witzel (z. B. 2000) zuriick, der sie als Teil einer Methodenkombination
aus Interview, biographischer Methode, Gruppendiskussion und Fallanalyse im Rahmen eines
problemzentrierten Forschungsprojekts entwickelte (Witzel 1982). Ahnlich wie beim narrativen

Interview steht beim problemzentrierten Interview das Erzdhlprinzip im Vordergrund, der/die
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Interviewer/in lenkt das Gesprédch aber immer wieder zur zugrunde liegenden Problemstellung hin und
bezieht Begriindungen, Erkldarungen, Urteile und Meinungen der Auskunftsperson explizit in die
Befragung mit ein. Der/die Interviewer/in gibt also seine/ihre im narrativen Interview geforderte

Zuriickhaltung teilweise auf, erzielt dadurch jedoch eine stirkere Strukturierung des Gespréchs.

Auf Grundlage eines Leitfadens werden offene Fragen gestellt, es werden im problemzentrierten
Interview also keine festen Dimensionen und Kategorien (in Form von sog. Items) abgefragt. Somit
grenzt sich dieses Interview von quantitativen Methoden ab, es weist dabei aber einen deutlich hoheren
Strukturierungsgrad auf als narrative Interviews und wird der Kategorie der halbstandardisierten
Interviews zugerechnet. Obwohl es den qualitativen Methoden der Sozialforschung zuzurechnen ist,
wird das leitfadenbasierte Interview bei dieser Erhebungsmethode durch einen Kurzfragebogen, der
die Funktion hat, biographische und soziale Hintergrunddaten der Befragten zu erheben, erginzt. Die
Leitfragen des problemzentrierten Interviews haben zum einen die Funktion, Impulse fiir eine freie
Erzdhlung (Narrationen) des Interviewpartners zu geben, sollen es dem Interviewenden aber auch
ermoglichen, an die Narrationen des Befragten anzukniipfen und das Interview auf das Problem zu
beziehen. Wichtig fiir die Methode sind Problemzentrierung, die Gegenstands- und
Prozessorientierung. Kurzfragebogen, Interview-Leitfaden und Postskriptum, welche einander

ergianzenden Instrumente des problemzentrierten Interviews darstellen.

Das problemzentrierte Interview zielt auf eine moglichst unvoreingenommene Erfassung individueller
Handlungen sowie subjektiver Wahrnehmungen und Verarbeitungsweisen gesellschaftlicher Realitit.
Es ist ein diskursiv-dialogisches Verfahren, das die Befragten als Expertinnen und Experten ihrer
Orientierungen und Handlungen begreift, die im Gesprich die Moglichkeit zunehmender
Selbstvergewisserung mit allen Freiheiten der Korrektur eigener oder der Aussagen der interviewenden
Person wahrnehmen konnen. Um den eigenen Erkenntnisfortschritt zu optimieren, kombiniert die

Interviewerin bzw. der Interviewer das Zuhoren mit Nachfragen.

Ein Kurzfragebogen dient zunédchst zur Ermittlung von Sozialdaten, das nachfolgende Interview, das
eine Aushandlung der subjektiven Sichtweise der Interviewten zum Ziel hat, wird von denjenigen
Fragen entlastet, die als Frage-Antwort-Schema aufgebaut sind. Zum anderen konnen die in ihm
enthaltenen Informationen - und insbesondere in Kombination mit einer offenen Frage - einen

Gesprichseinstieg ermoglichen.

Die im Allgemeinen von den Interviewten akzeptierte Tontridgeraufzeichnung erlaubt im Gegensatz
etwa zu Gesprichsprotokollen die authentische und prizise Erfassung des Kommunikationsprozesses;
sie wird anschlieend vollstdndig transkribiert. Die interviewende Person kann sich ganz auf das
Gesprich sowie auf Beobachtungen situativer Bedingungen und nonverbaler AuBerungen

konzentrieren.

Im Leitfaden sind die Forschungsthemen als Gedéchtnisstiitze und Orientierungsrahmen zur Sicherung
der Vergleichbarkeit der Interviews festgehalten. Dariiber hinaus sind einige Frageideen zur Einleitung

einzelner Themenbereiche und eine vorformulierte Frage zum Gespriachsbeginn enthalten.
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Als Ergédnzung zur Tontrigeraufzeichnung werden unmittelbar nach dem Gesprich Postskripte erstellt.
Sie enthalten eine Skizze zu den Gespriachsinhalten, Anmerkungen zu den o. g. situativen und
nonverbalen Aspekten sowie zu Schwerpunktsetzungen des Interviewpartners. AuBerdem werden
spontane thematische Auffilligkeiten und Interpretationsideen notiert, die Anregungen fiir die

Auswertung geben konnen.
Die Dimensionen der Leitfiden umfassen:
— Motivation am Projekt teilzunehmen (Aufwirmfrage, Einschlusskriterien)

— erste Situation, in denen das Problem bewusst/deutlich wurde (Schliisselerlebnis/ Bewusst-

werdung)
— Beschreibung der heutigen Situation / Gefiihle, die damit verbunden sind
— Verdnderungen im Alltag (u.a. soziale Teilhabe)
— Umgang mit den Schwierigkeiten (Bewiltigungsstrategien, Ressourcen/Hindernisse)
— Reaktionen des sozialen Umfeld
— zentrale Gedanken/Sorgen auch mit Blick auf die Zukunft
— Wiinsche jetzt und mit Blick auf die Zukunft
— konkrete Hilfen zur besseren Bewiltigung der Situation

Die Interviewleitfiden befinden sich im Anhang.

I1.1.2 Qualitative Inhaltsanalyse
Bezogen auf die Ebene der Auswertung ist fiir das Projekt die Methode der qualitativen Inhaltsanalyse

(Mayring 2003) gewihlt worden. Kennzeichnend fiir die qualitative Inhaltsanalyse sind nach Philipp
Mayring das Verfahren der Zusammenfassung, das der Explikation und das der Strukturierung
(Mayring 2003). Alle drei Verfahren sind beim Prozess der Auswertung zu beriicksichtigen. Dieser
beginnt mit einer wortgenauen Transkription aller Interviews. Vom einzelnen Interview ausgehend
erfolgt dann im nédchsten Schritt eine Paraphrasierung der einzelnen Interviewtexte. Durch
verschiedene Schritte der Reduktion, z.B. Biindelung bei Uberschneidungen, ergibt sich eine
Zusammenfassung der Paraphrasen und damit des gesamten Interviewmaterials. Die
Zusammenfassung entlang von Themenkomplexen fiihrt zugleich zur Entstehung eines aus dem
Material abgeleiteten Kategoriensystems, das es wiederum — in Verbindung mit Schritten der

Explikation und der Strukturierung — entlang aller Interviews zu iiberpriifen gilt (Mayring 2003).

Ein Kategoriensystem kann auch von ,auflen’, also entlang bereits vorliegender theoretischer
Erkenntnisse an das Material herangetragen werden (Mayring 2003). Forschungspraktisch ist in der
Regel eine Parallelitit beider Varianten zu erwarten, also eine Kombination aus einem aus dem

Material zu entwickelnden und an das Material heranzutragenden Kategoriensystems.
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II.1.3 Ecomaps
Zur Darstellung der sozialen Netzwerke von Menschen mit Friihdemenz, wurde ein graphisches

Verfahren verwendet, welches die Moglichkeit bietet einzelne Personen im Netzwerk kenntlich zu
machen, die aus Sicht der Betroffenen eine Rolle in ihrem sozialen Netzwerk spielen. In der
praktischen Sozialen Arbeit, welche sich hdufig mit der Einbindung einer Person in die Gesellschaft
oder in ein soziales Gefiige beschiftigt, werden verschiedene Methoden fiir die Erstellung eines
sozialen Netzwerks genutzt. Das Ecomap-Verfahren, welches im Anschluss an das leitfadengestiitzte
Interview angewendet wurde, stellt eine Kombination der von Pantucek 2009 vorgestellten
Netzwerkkarte und der von Hepwoth, Rooney und Larsen 1997 entwickelten Ecomap dar. In dieser
Arbeit wurde die Ecomap im Gegensatz zu der oben beschrieben Ecomap frei erhoben und nicht mit
Hilfe einer Vorlage erstellt. Hierzu wurde das Vorgehen von der Netzwerkkarte benutzt, wobei auf die
Unterteilung in vier Bereiche Familie, Freunde/Bekannte, Schule/Beruf und professionelle
Beziehungen verzichtet wurde (Pantucek 2009). Vielmehr war das Ziel, dass der Interviewpartner/die
Interviewpartnerin frei assoziieren konnte, ohne die Personen im Netzwerk in eine Kategorie wie
beispielsweise Freunde oder Arbeitskollegen einzuteilen, da dies bei Personen, die mehrere Aufgaben
erfiillen, zu Konflikten fiihren kann. Durch dieses Vorgehen muss der/die Interviewpartner/in keine

ausschlieBende Entscheidung iiber die Position der benannten Person treffen.

Bei der Erhebung der Ecomaps sitzen der/die Interviewer/in und der/die Interviewpartner/in in der
Regel nebeneinander an einem Tisch. Zu Beginn erfolgt eine Erlduterung iiber den Zweck der

Erstellung einer Ecomap und iiber das weitere Vorgehen.

Die Erhebung der Ecomaps erfolgt in drei Schritten: Zuerst werden die Interviewpartner/-partnerinnen
gefragt, welche Personen zu ihrer Kernfamilie (KF) zihlen und welche Personen, Personengruppen
oder Aktivititen ansonsten noch zu ihrem Leben gehoren. Die Personen werden dhnlich wie bei der
Genogrammarbeit mit Symbolen nach Anweisung der befragten Betroffenen von der Forscherin/dem
Forscher aufgezeichnet. Dabei werden weibliche Personen mit einem Kreis, midnnliche mit einem
Quadrat, Personengruppen mit einem Vieleck und Aktivitidten mit einem Dreieck grafisch festgehalten.
Anschlieend folgt die erste Frage: ,,Welche Personen und Personengruppen gehoren zu ihrer
Kernfamilie?* Eine Vorgabe, was unter einer Kernfamilie zu verstehen sein konnte, erfolgt bewusst
nicht, damit die Interviewten ihre Sicht darstellen konnen. Nachdem alle Personen und
Personengruppen die zur Kernfamilie gehdren, von der interviewten Person benannt und auf dem Blatt
eingezeichnet wurden, folgt die zweite Frage: ,,Welche Personen, Personengruppen oder Aktivititen
gehoren noch zu ihrem Netzwerk?* Hierzu zidhlen u.a. Freunde, Nachbarn, Haustiere, unterschiedliche
Freundeskreise oder von den Interviewpartnerinnen bzw.-partnern ausgeiibte Hobbies und Interessen.
Ebenso wie bei der ersten Frage, sollen hier wieder alle genannten Personen (Personen auf3erhalb der
Kernfamilie AKF) oder Aktivititen auf dem Blatt so eingezeichnet werden, wie die interviewte Person
dies angibt. Im Anschluss an die Sammlung aller Personen der Kernfamilie und der sonstigen Personen
wird die interviewte Person gebeten sich noch einmal in Ruhe die gesamte Darstellung anzuschauen

und zu iiberpriifen, ob noch weitere Personen oder Aktivitdten erginzt werden sollen, die im Vorwege
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vielleicht noch nicht beriicksichtigt wurden. Bestehen hier keine weiteren Anderungswiinsche, so
werden im nichsten Schritt die Interviewpartner/-partnerinnen gebeten zu benennen, wie sie ihre
Beziehungen zu den einzelnen Personen und Aktivititen bewerten. Die Bewertung der Intensitdt von
schwache, normale, starke, besonders starke Beziehung bis zu Konfliktbeziehung oder gar keine
Beziehung erfolgt ausschlieBlich durch die Interviewpartner/-partnerinnen und stellt eine

Momentaufnahme im sozialen Netz aus der Perspektive der Betroffenen dar.

[ Bekannte }

Legende:

Eigenschaft Symbol

weiblich Kreis

ménnlich Viereck

Personengruppe Vieleck

Akrivitdt Dreieck

Helfende Person straffiert

Kernfamilie Innerhalb der gestrichelten Umrandung
Beziehungsintensitdt | Strichdicke der Verbindungslinien

Abb. 3.: schematische Darstellung einer Ecomap

Bei der Darstellung der Beziehungsqualitét handelt es sich eine zum Zeitpunkt der Erhebung benannte
Momentaufnahme. Ahnlich wie beim Soziogramm konnen sich Beziehungsqualititen auch
themenbezogen dndern. Wenn ich dariiber nachdenke, mit wem ich gerne Sport mache, erhalte ich

unter Umstidnden ein anderes Ergebnis als bei der impliziten Frage, wem ich am meisten vertraue.

Im letzten Schritt wird nach der Uberpriifung der Zeichnung auf eventuelle Fehler in der Darstellung
gefragt, welche Personen sie personlich als helfende Person ansehen und an wen sie sich mit ihren
Gedichtnisproblemen wenden? Diese Personen werden in der Zeichnung entsprechend markiert (vgl.
Abb:3). Die Abbildung (Abb. 3) zeigt die schematische Darstellung einer Ecomap. Die runde Form in
der Mitte steht fiir eine weibliche Betroffene. Sie benennt einen Ehemann (dargestellt in eckiger Form)
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und zwei Kinder (Tochter in runder Form und Sohn in eckiger Form dargestellt) als Mitglieder ihrer
Kernfamilie (markiert durch eine gestrichelte Linie). Als wichtig benennt sie dariiber hinaus ihren
Garten (dargestellt als Dreieck) sowie mehrere Bekannte (dargestellt als Viereck). Die Bezeichnung
zum Ehemann charakterisiert sie als stark, zur Tochter (Kind 1) und zum Garten als normal und zum
Sohn (Kind 2) als schwach. Die Beziehungen zu den Bekannten werden nicht charakterisiert. Als

helfende Person benennt sie ausschlieBlich ihren Ehemann.

Durch die Erhebung der Ecomap in einem gemeinsamen Prozess mit dem Betroffenen soll sich der
Fragestellung der Darstellung der sozialen Netzwerke auf eine weitere Art gendhrt werden. Besonders
durch die graphische Darstellung und den Beziehungsaufbau wihrend der Erstellung wird ein weiterer
Erkenntnisgewinn erhofft. Durch die gemeinsame Erstellung einer Ecomap kann eine aufgelockerte
Gesprichsatmosphire entstehen. Mit Map’s konnen sowohl Ressourcen als auch Probleme im sozialen

Netzwerk der Befragten aufgezeigt werden.

I1.1.4 Samplebildung und Beschreibung des Samples
Der Zugang zu Interviewpartnerinnen und -partnern wurde iiber Aufrufe in regionalen Zeitungen sowie

iber Verbreitung durch die Alzheimer Gesellschaft Schleswig-Holstein gesucht. Der konkrete Aufruf

lautete wie folgt:

,Wir suchen Menschen, die sich Sorgen um ihr Gedéchtnis oder das Gedichtnis ihres Angehorigen
machen, wenn z.B. Namen und Begriffe nicht mehr so leicht einfallen oder wichtige Gegenstinde an

ungewOhnlichen Orten wiedergefunden werden*.

Auf das Vorliegen einer &rztlichen Diagnose wurde als Kriterium bewusst verzichtet, da sich die

Forschungsfrage auf das subjektive Erleben bezieht.

Fiir den Forschungsbereich Frithdemenz aus Subjektsicht wurden insgesamt 64 Interviews kombiniert
mit dem grafischen Verfahren Ecomap zur Beschreibung sozialer Netzwerke mit Frithdemenz sowie
Angehorigen gefiihrt. Die Interviews wurden iiberwiegend am Wohnort der Teilnehmerinnen und

Teilnehmer in nahezu allen Landkreisen und kreisfreien Stidten Schleswig-Holsteins durchgefiihrt.

Alle Interviews wurden in Bezug auf die im Projekt festgelegten Kriterien fiir Frithdemenz iiberpriift.
Diese Kriterien wurden zu Beginn des Projekts mit den Praxispartnerinnen und -partnern im

Projektverbund ausfiihrlich diskutiert und festgelegt.

— Subjektive Wahrnehmung von nicht nur voriibergehenden Gedéchtnisstérungen (6 Monate)
— Auseinandersetzung mit Verdnderungen der kognitiven Leistungsfahigkeit

— Leidensdruck, Angst, Unsicherheit, Riickzug, Aggression und Stimmungslabilitét

— Veridnderung der Lebensqualitit — Sozialer Riickzug, Partnerschaftskonflikte

— Erschwerte Alltagsbewiltigung

— Verinderungen sozialer Netzwerke
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Sechs Interviews erfiillten nicht die Kriterien von Frithdemenz, so dass 58 Interviews fiir die weitere

Auswertung zu Grunde gelegt werden.

Die Stichprobe der Untersuchungsgruppe setzt sich aus 32 Menschen mit Frithdemenz (15 weibliche
und 17 ménnliche) und 26 Angehorigen (18 weibliche und 8 ménnliche) zusammen. Die Altersspanne
der betroffenen Menschen mit Frithdemenz reicht von 48 bis 87 Jahren, bei den Angehorigen von 40
bis 84 Jahren. Uberwiegend sind die Angehdrigen die Ehepartnerinnen und Ehepartner der Menschen
mit Frithdemenz. 18 Teilnehmerinnen bzw. Teilnehmer sind mit dem Menschen mit Friihdemenz

verheiratet. Dariiber hinaus gehoren 4 Tochter und 3 Sohne zu der Stichprobe.

64 gefiihrte Interviews
(Nov. 2009 - Mai 2010)

MECKLENBURG-
VORPOMMERN

NIEDERSACHSEN

HAMBURG

: Kroisfroio Stadt

(] Kreis

Abb. 4 Sample der Studie Friihdemenz in ihrer regionalen Verteilung

I1.1.5 Expertinnen- und Expertengespriche — kommunale Angebotsstruktur
Bis Anfang Juli 2010 erfolgte eine kriteriengestiitzte Internetrecherche zur Angebotssituation in Bezug

auf Frithdemenz in Schleswig-Holstein. Hierbei wurde deutlich, dass es in Schleswig-Holstein bislang

wenige Angebote gibt, die Menschen mit Friihdemenz als Zielgruppe direkt ansprechen. Es konnten

lediglich drei spezifische Angebote fiir Menschen mit Frithdemenz identifiziert werden. Diese

speziellen Angebote sind angeleitete Gesprachsgruppen fiir Menschen mit Frithdemenz. Dariiber

hinaus wurden Angebote gefunden, die Menschen mit Frilhdemenz bislang nicht als Zielgruppe

ansprechen, jedoch fiir diese interessant sein konnten. Zu nennen sind in diesem Zusammenhang eine
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Demenzbewiltigungssprechstunde, eine Sportgruppe, 142 Fachérztinnen und Fachérzte, 14 Gedécht-

nissprechstunden, 15 psychiatrische Krankenhduser, 35 Beratungsstellen und 15 Angehorigengruppen.

Im Verlauf des zweiten Projektjahres wurde deutlich, dass sich die Angebotssituation zum
Themenkomplex Demenz in Schleswig-Holstein in einem gravierenden Veridnderungsprozess befindet.
Dieses kann unter anderem mit der Umsetzung des Pflegeleistungserginzungsgesetzes und veranderter
finanzieller Forderungen in Zusammenhang gebracht werden. Beispielsweise wurden aus
Pflegeberatungsstellen Pflegestiitzpunkte mit einem veridnderten Aufgabenspektrum. Ein neues
Modellprojekt, das landesweite Kompetenzzentrum Demenz, konnte starten, wéhrend das
Modellprojekt ,,Landesagentur Demenz* abgeschlossen wurde und nicht in ein reguldres Angebot
iberfithrt werden konnte. Dieses betrifft auch eine der drei Gespriachsgruppen fiir Menschen mit

Frithdemenz.

Zur Erhebung und moglichen Weiterentwicklung der Angebotssituation konnten iiber Kontakte von
Mitgliedern des Projektverbundes die Regionen Kaltenkirchen und Rendsburg als Partner gewonnen
werden. In der Region Kaltenkirchen erfolgt die Zusammenarbeit mit dem dort etablierten
»Arbeitskreis Demenz®. Dieser Arbeitskreis setzt sich aus den regionalen Anbietern von Leistungen fiir
Menschen mit Demenz zusammen. Im Jahr 2011 fiihrte der Arbeitskreis das Projekt ,,Demenz-
freundliche Kommune* durch. Dieser Prozess wurde vom Forschungsprojekt Frilhdemenz in Form
einer nichtteilnehmenden Beobachtung begleitet. In der Region Rendsburg stellt sich die Situation
anders dar. Die Angebotslandschaft wird von zwei miteinander konkurrierenden grofen Anbietern
gepriagt. Um potentielle Anbieter in der Region zu erfassen, wurde zu einer Expertenrunde zu

Frithdemenz in der Region Rendsburg-Eckernférde eingeladen.

Fiir die Erhebung der Angebote in Kaltenkirchen und Rendsburg wurde in Kooperation mit den

Praxispartnern ein Fragebogen als Erhebungsinstrument entwickelt und angewendet.

I1.2 Ergebnisdarstellung

I1.2.1 Entwicklung der Definition von Frithdemenz

Die Fragen, wer zu Friihbetroffenen zéhlt und was unter Frithdemenz zu verstehen ist, werden sehr
unterschiedlich beantwortet. Nach Langehennig (2006) ist das sog. soziale Frithstadium unabhingig
von einer medizinischen Diagnose. Es beginnt, bevor Betroffene und ihre Angehorigen externe Hilfen
aufsuchen. Fiir das Forschungsprojekt ,Friihdemenz aus Subjektsicht und Anforderungen an die
kommunale Vernetzung‘ wurden in einem Recherche- und Diskussionsprozess Kriterien aufgestellt,
um Friihdemenz zu definieren. Gleichzeitig wurde an einer Beschreibung der Zielgruppe, also einer

Beschreibung der Betroffenen aus Projektsicht, gearbeitet.

Die Erarbeitung dieser fiir die Studie grundlegenden Themenbereiche erfolgte in Kooperation mit dem
Projektverbund. In der Sitzung vom 30.06.2009 wurden Kriterien fiir Friihdemenz angesichts von
Rechercheergebnissen zu den Themenbereichen Demenz sowie leichte kognitive Beeintrichtigung

formuliert (s. u.).

28



Ebenfalls wurde eine Beschreibung der Personengruppe der Menschen, die von Frithdemenz
betroffen sind, verfasst.

Die Beschreibung der Personengruppe lautet: ,,Menschen, die sich in einer frithen Phase von Demenz
befinden oder ein erhohtes Risiko aufweisen an einer Demenz zu erkranken. Hierzu zédhlen auch die
Menschen, die in jiingeren Lebensjahren erkranken oder an einer leichten Demenz leiden oder kiirzlich
ihre Diagnose erhalten haben.*

Mogliche Betroffenengruppen sind in diesem Sinne
— Menschen, die in jiingeren Jahren an Demenz erkranken (prisenile Demenz)
— Menschen, die sich im Zeitraum direkt nach der Diagnosestellung befinden

— Menschen, die sich in einer frithen Phase von Demenz befinden oder ein erhdhtes Demenzrisiko

aufweisen
Vergesslichkeit Leichte Demenz Mittelschwere Schwere
Demenz Demenz
. ‘ A
"Y(
Projektzielgruppe

Abb. 5: Einordnung des Samples in diagnostische Kategorien

Diese Beschreibung basiert auf folgenden diagnostischen Kategorien.
Leichte kognitive Beeintrichtigungen:

— Gedichtnisstorungen, die iiber den normalen Alterungsprozess hinausgehen, aber (noch) nicht das
Ausmal einer Demenz haben

— Endogene Ursachen

— Unterschiedliche Konzepte und Klassifikationen
Mild Cognitive Impairment:

— MCI ist ein Konzept der leichten kognitiven Beeintrichtigung. Definition: MCI ist eine
Bezeichnung fiir einen operationalisierten Sachverhalt bei einem é&lteren Menschen, dessen
kognitive Leistungsfihigkeit gegeniiber Gleichaltrigen vermindert ist, jedoch nicht die Kriterien

einer Demenz erfiillt (Hermeneit 2006).
Prognose der leichten kognitiven Beeintrichtigung:
— Zusammenhang mit spédterer Demenzentwicklung erkennbar

— Langzeitstudie ,,Junge Alte*: 23,6 % der Teilnehmer/innen entwickelten innerhalb von 4 Jahren
eine Demenz (Schroeder et al 2007).
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Lingsschnittuntersuchung Mannheimer Patienten: 30 % der Patienten mit kognitiven

Beeintriachtigungen entwickelten eine Demenz innerhalb von 2,5 Jahren (Bickel & Schiufele 2000)

Lingsschnittstudie an 117 Patienten: 25 % der Patienten entwickelten innerhalb von 1,5 Jahren

eine Demenz (Hermeneit 2006)

Meta-Studie der Universitit Leicester (Auswertung von 41 Studien): Jahrlich entwickeln sich aus 5
bis 10 % der MCI Erkrankungen eine Demenz (Mitchell 2009)

Inhaltliche Kriterien, die in den Begriff Friihdemenz einfliefen, sind

1

=

wn

: Subjektive Wahrnehmung von nicht nur voriibergehenden Gedéchtnisstorungen

Kognitive Verdnderungen konnen geschildert werden

Wahrnehmung und Schilderung der Verdnderungen durch betroffenen Menschen oder Dritten

: Auseinandersetzung mit Verinderungen der kognitiven Leistungsfihigkeit

Phasenmodell von Langehennig/Obermann Rekonstruktion der Betroffenen-perspektive aus

Angehorigeninterviews

Stufenmodell von Wiest /Stechl Krankheitsauseinandersetzung und -verarbeitung aus Subjektsicht

: Leidensdruck, Angst, Unsicherheit, Riickzug, Aggression und Stimmungslabilitit

Auswirkungen des Verlusts der kognitiven Fahigkeiten auf Verhalten und Befindlichkeit

: Verinderte Alltagsbewiltigung

Entwicklung neuer Strategien im Alltag zum Ausgleich der verdnderten Gedéchtnisleistung

: Verinderungen der sozialen Netzwerke

Als soziales Netzwerk werden alle Personen und Institutionen bezeichnet, die mit den betroffenen

Menschen in Interaktion stehen.

Andere Netzwerke verlieren zunehmend an Bedeutung (Freunde, Nachbaren)
Zunehmende Bedeutung des familidren Netzwerkes

Familidre Netzwerke suchen bereits in der Frithphase nach Losungen
Materielle und immaterielle Auswirkungen auf das familidre Netzwerk

Formelle Netzwerke scheinen eine geringe Bedeutung zu haben

Im Rahmen der Diskussion legten die Teilnehmer/innen fiir die Zielgruppe des Forschungsprojektes

fest, dass bei Interviewpartner/innen Kriterium 1 immer zutreffen muss. Zusétzlich miissen mindestens

zwel weitere Kriterien vorhanden sein.
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I1.2.2 Analysen der Interviews mit Betroffenen
Die Ergebnisdarstellung der Interviews mit Betroffenen und Angehorigen erfolgt entlang der

gebildeten Hauptkategorien. Im ersten Teil werden die Analysen der Betroffeneninterviews vorgestellt
(Kapitel I1.2.2) und in einem zweiten Teil (Kapitel 11.2.3) die Interviews mit Angehorigen. Die
jeweiligen Kategorien werden mit Interviewzitaten, die als Ankerbeispiele gelten konnen, belegt. Die
Kategorien wurden entsprechend der Methode Qualitative Inhaltsanalyse sowohl induktiv, d. h. vor
dem Hintergrund des vorliegenden empirischen Materials, als auch deduktiv durch die Strukturierung
der Themenbereiche im Zusammenhang mit dem Interviewleitfaden, gebildet. Die folgende Tabelle

erlaubt einen Einblick in das Kategoriensystem der Interviews, die mit Betroffenen gefiihrt wurden.

Tab. 1: Kategoriensystem Studie: Friilhdemenz aus Subjektsicht: Interviews mit Betroffenen

Erleben von Frithdemenz aus
Subjektsicht

Interaktionsbeschreibungen

Erfahrungen/ Erlebnisse mit
Hilfeangeboten; Hilfe-
Bediirfnisse, ,Selbst-Hilfe*

Bewusstwerdung
e Schliisselerlebnis
e schleichender Prozess

Soziales Umfeld

¢ Nahbereich (Partner/in,
Familie)

® Weiter gefasstes soziales
Umfeld (Freunde, Bekannte,
Nachbarn usw.)

¢ integriert: Themenbereiche
Scham, Riickzug

(Nicht) Hilfreiche Erlebnisse/

Erfahrungen

* Wie helfen Betroffene sich
selbst?

e professioneller Kontext -
Hilfeangebot

e privater Rahmen

Beschreibungen des Selbst

e Verbleib des Ich

e Briichig werden (-sein) von
Identitdtskonstruktionen

Interaktionen im
Versorgungssystem
e Kontext Diagnose

(Keine) Vorstellungen von
potentiell hilfreichen Angeboten

Tiefgreifende Lebensunsicherheit

Wiinsche

e Angste
1. Zukunft
2. Sorge um andere
3. Eigene Hilflosigkeit
4. FEinschrinkung des eigenen
Handlungsspielraumes

Beschreibung des Alltagserlebens
e Alltagsbewiltigung

® Beschreibung von Symptomen
e Vorbewusstsein von Hilfe
Subjektive Erkldrungsansitze
Theorie/n zur eigenen
Frithdemenz

11.2.2.1 Erste Hauptkategorie: Erleben von Frithdemenz aus Betroffenenperspektive

Themenbereiche, die das subjektive Erleben von Frithdemenz beriihren, wurden an verschiedenen
Stellen des Interviews angesprochen. So lautete etwa die Eingangsfrage: ,,Was hat Sie bewogen, an
diesem Forschungsprojekt mitzuwirken?* Die Frage ermoglicht auf der einen Seite eine Aufwirm-
phase und liefert auf der anderen Seite wichtige Informationen iiber die Teilnahmemotivationen der

Interviewpartner/innen. Die anschlieBende Frage: ,,Wann (bzw. in welcher Situation) haben Sie zum
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ersten Mal gemerkt, dass mit ihrem Gedichtnis irgendwas nicht in Ordnung ist? Was haben Sie
unternommen?* zielt auf Erzdhlungen von einem Schliisselerlebnis oder andere Situations-
beschreibungen der Bewusstwerdung. So wurden bspw. auch Schilderungen von einem schleichenden

Prozess der Bewusstwerdung erhoben.

11.2.2.1.1 Bewusstwerdung
Von Frithdemenz betroffene Menschen beschreiben den Prozess, in dem ihnen und/oder ihren

Angehorigen die Einschriankungen bewusst geworden sind, als schleichenden Prozess. Ein 84jéahriger

Mann sagt:

,Ich habe das tiberhaupt nicht gemerkt. Das hat meine Frau gemerkt und meine Frau hat mit unserem
Hausarzt gesprochen, bei dem ich auch in Behandlung bin“ (29: 29- 36, m, 84)1. ,,Und nun habe ich
gemerkt, so beim Schreiben und ** bei allem Moglichen-. * Habe ich das gemerkt, dass man so
langsam unsicher wird*. (29: 47- 49, m, 84)

Ein 80jdhriger Interviewpartner beschreibt den schleichenden Prozess als eine Zeit der Unsicherheit.

Die Anzeichen, die seine Ehefrau beobachtet, stellt er teilweise in Frage oder deutet sie anders.

,Also wenn ich jetzt auch die Gedanken meiner Frau aufgreife, ist ja das mit zunehmendem Alter man
dann doch gewisse naja vor allen Dingen die die gewisse Méngel entdeckt oder bei sich was vergisst,
nicht zuhort, beklagt meine Frau ,hab ich dir alles schon gesagt.” Ich bin nicht immer davon
iberzeugt, dass das stimmt. Zum Teil hab ich natiirlich auch vielleicht weggehort, weil mich gerade
irgendwas anderes beschiftigte. Im Geiste. Ja, die Konzentrationsfiahigkeit ldsst leicht nach. Und so
verschiedene Dinge die, wo man dann oder ich bin z.B. meine Spezialitit ist, dass ich was verlege und
das dann suche®. (62: 14- 27, m, 80)

Im Gegensatz zu Beschreibungen eines schleichenden Prozesses gibt es auch Schilderungen von

Betroffenen, die ein Schlisselerlebnis schildern.

,Ich bin grade am Uberlegen. Ob das, das ist Donnerwetter nee. Einen richtigen Moment, wo ich sagen
soll, das- Ja! Das ist doch vorhanden und zwar ich hab vier Enkelkinder hier driiben wohnen. Und ich
konnte plotzlich die vier Enkelkinder-Geburtstage, die konnte ich nicht mehr zusammenkriegen und
das hat mich sehr irritiert. Das ist eigentlich das ist ja der Kern, das Schliisselerlebnis®. (19: 187- 201,
m, 79)

,Ein Beispiel, das ist etwas mehr als 1 Jahr her, oder vielleicht 2 Jahre her. Da war irgendetwas ich
weill nur nicht mehr was, was es gewesen ist. Ein Vorfall, den ich dann in der, in der Gastwirtschaft am
Stammtisch erzéhlt habe. Die Person war im gleichen Raum anwesend. Und den Leuten, denen ich das

erzihlt hab, da war der Vater mit am Tisch. Und dann hab ich wollte ich dieses erzidhlen. Der, der

Die Ziffern in der Klammer bezeichnen die Nummer des Interviews sowie die Zeilennummern im Transskript.

Die darauf folgenden Kiirzel beziehen sich auf Geschlecht und Alter der Interviewpartnerinnen und -partner.
* Das Sternchen Symbol bezeichnet eine kurze Sprechpause. Weitere Transkriptionsnotationen sind der Liste im Anhang zu
entnehmen.
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Mann, der Mann heifit (Name des Mannes), der junge Mann heillit (Name). Und hab dann erzéhlt,
wollte und (Name des Mannes) - hétte ich sagen sollen. Dieser Name fiel mir einfach nicht ein. Und
ich hab dann eine ganze Zeit geschwiegen und, und konnte auch nicht weitererzihlen, weil mich das
richtig erschiittert hat. Und, und hab dann nachher gesagt ,,hier dein, dein Sohn ist denn, hat denn dies
und dies gemacht®. Und &h, als das Gesprich da -. Oder, als ich denn zu Ende erzéhlt hatte und wieder
ein Schluck Bier getrunken hatte, da fiel mir das ein. Und die, diese dh fiirchterliche Situation, dass ich
da gesessen hab und konnte diesen einen Namen nicht aussprechen. Das hat mich, hat mich wirklich

dh aus den Puschen gehauen, damals. Das wire das, das Schliisselerlebnis®. (43: 34- 59, m, 66)

11.2.2.1.2 Beschreibungen des Selbst

Aussagen zu Selbstbeschreibungen von Menschen mit Frithdemenz finden sich an unterschiedlichen
Stellen der Interviews. Durch den Leitfaden wurden diese Reflexionen und Berichte durch die
Fragestellungen:* Wie ist Thre Situation heute: Konnen Sie mir eine Situation schildern, die typisch ist
fiir Thre Schwierigkeiten? Wie fiihlen Sie sich in solchen Situation?* angeregt wie auch durch die
Frage: ,,Was beschiftigt Sie am meisten in Threr jetzigen Situation? Worum sind Sie besorgt? Was
macht Thnen zu schaffen? Worum sind Sie besorgt, wenn Sie an die Zukunft denken?*

In den Interviews mit betroffenen Menschen finden sich facettenreiche Aussagen zu Beschreibungen
des Selbst. Diese Aussagen beziehen sich auf die Frage, wo das Selbst verbleibt. Eine 63jihrige
Interviewpartnerin schildert ihre Sorge dariiber, spdter zwar korperlich, aber geistig nicht mehr

anwesend zu sein.

»Ja, Sorgen macht’s mir schon, hm dass ich denke hmhm, * hm, so aus dem Leben zu gehen, noch da
zu sein und doch nicht da zu sein. (1: 172-173, w, 63)

Eine weitere Interviewpartnerin duflert in diesem Zusammenhang Angste davor, sich selbst oder ,,den
Faden‘ in ihrem Leben zu verlieren.

,Jch mach mir Gedanken. Ahm dass ich *2* dass ich mich verliere. Dass ich den Faden verliere in
meinem Leben. - (9: 384-386, w, 64)

Briichig werden von Identititskonstruktionen

Interviewpartnerinnen und -partner berichten im Zusammenhang mit dem subjektiven Erleben von
Friihdemenz von briichigen Identitdtskonstruktionen. Auf Fahigkeiten, auf die sie in ihrer Biographie
bisher sicher zuriickgreifen konnten, konnen sie sich nicht mehr verlassen. Das fiihrt zu einer

tiefgreifenden Unsicherheit.

,und das stellt sich jeden Tag aufs Neue ein, obwohl ich immer versuche sehr konzentriert zu sein,
aber das sind nur die Momentaufnahmen und so etwas habe ich also nie gekannt, muss ich sagen.
Uberhaupt nicht gekannt. Und wenn ich jetzt selbst in (Stadt)-. Ich hab also ein hervorragendes
Gedichtnis gehabt. Ich konnte, ich kannte den ganzen Stadtplan auswendig, weil ich {iberall unterwegs
gewesen bin auch. Heute muss ich wirklich drauf gucken, um mich nicht zu blamieren, wo ist die und
die Strale? Also, das ist schon, wenn Sie so wollen ne beschissene Situation!* (16: 160-170, m, 68)

Ein weiterer Interviewpartner, der von seinen Gedichtnisproblemen berichtet hat, schildert:
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,»Sehr hilflos, ne? Dass ich dann denke, mit- .Ja, die Souverinitit fehlt dann plotzlich, ja? Ne? Waren-.
Frither war man sehr sicher. Und jetzt ist die Unsicherheit da plotzlich, ne?* (52: 187-194, m, 72) ,,I:
Was macht Thnen jetzt, in Threr jetzigen Situation, Sorgen?‘ IP: ,Ja, dass sich das-. Dass das noch
schlimmer wird, als es schon im Augenblick ist. Dass diese Vergesslichkeit und ja, was soll ich sagen
nich? Mein Gedéachtnis war fiir mich immer ein ganz sicherer Pol, nech. Also, ich konnte sehr viel
abrufen. Genau. Also ich war da immer im Vorteil gegeniiber meinen Mitmenschen, ne? Hatte ein sehr
gutes Gedichtnis. Und das ldsst eben nach und das ist natiirlich so, dass man da dann auch verunsichert
ist, ne?* (52: 756-773, m, 72)

Wie Betroffene sich selbst in bestimmten Situationen erleben, wird anschaulich berichtet. Ein
Interviewpartner erzihlt von seinem Erleben, wenn er eine bekannte Person trifft und der Namen ihm

nicht einfillt.

»Aber wenn ich ihn jetzt sehe, sage ich mir, Mensch, wie heiit der noch. Furchtbar. Furchtbar. Ganz
furchtbar.” (14: 136-138, m, 80)

Eine Interviewpartnerin berichtet von ihren Empfindungen in Bezug auf ihre Vergesslichkeit.

»Wie soll ich jetzt sagen? Dinge, die ich vorgestern meinetwegen gesagt habe und dann noch gewusst
hab oder so und, und jetzt v- von gestern auf, auf heut ist es dann pl6tzlich nicht mehr da. I: ,,Wie
fiihlen Sie sich denn, wenn, wenn Sie das so merken? IP: ,,Ah, deprimiert. Richtig deprimiert.* (27:
112- 118, w, 74)

Eine weitere Schilderung einer Interviewpartnerin bezieht sich auf Wortfindungsstérungen.

,Und wenn ich mich damit beschiftige, Sie glauben gar nicht, wie miide mich das macht. Nech, wenn
ich auf die Worte kommen soll und ich schaffe es nicht. Anstrengend. Das ist, das ist eine erstaunliche
Anstrengung innerlich. Und je mehr ich mich damit beschiftige, desto kaputter bin ich merkwiirdiger
Weise. Nech und das hab ich auch frither noch nicht so festgestellt, muss ich ehrlich sagen. Da war ich
sauer wenn ich auf das Wort nicht kam. Und dann hab ich es beiseite gepackt. Naja und wenn ich jetzt
anfange, mich auf die Worte versuchen zu konzentrieren, dann bin ich hinterher ganz schén kaputt.*
(37: 415- 428, w, 61)

Von der Qual, die ihr Gedichtnisprobleme bereiten, berichtet eine Interviewpartnerin. Dabei scheint
das Problem vielschichtig auf. Thr Ehemann behauptet, sie hitte etwas gesagt, und in der konkreten
Situation kann die Interviewpartnerin nichts dagegen einwenden, spiirt aber, dass es anders gewesen
ist. Sie duBert, dass ihr etwas unterstellt werden kann, weil sie ein schlechtes Gedéichtnis hat. Sie fuihlt
sich wehrlos und kann nicht schlafen, bis sie die Situation rekonstruiert hat. Die Interviewpartnerin
bedauert, frither kein Tagebuch geschrieben zu haben, in dem sie heute nachlesen konnte. Ihre

momentane Wehrlosigkeit ldsst die Interviewpartnerin Wut empfinden.

,»Mein Mann, sagen wir mal, der soll jetzt mal der schwarze Peter sein, mir etwas von mir erzihlt, was
ich dann und dann so und so gesagt habe, und das ist etwas, was ich eigentlich meiner Meinung nach

so nie sagen wiirde, dann muss ich das erst mal schlucken, weil ich es nicht wiederlegen kann. Ich
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kann das nicht. Ganz oft haben wir das gehabt, das durch irgendwelche Dinge sich nachher aufklérte,
und ich praktisch ne Entschuldigung hitte kriegen miissen, ja. Weil, weil das so eine Behauptung war,
die nicht wabhr ist, ja. Und dhm*, aber wenn sie, wenn jemand wei3 von ihnen, dass sie ein schlechtes
Gedichtnis haben, dann konnen sie alles mit ihnen machen. Dann konnen sie ihnen sonst was
unterstellen, man kann sich im Moment nicht wehren. Und dann setzt dieser Apparat ein, der
Denkapparat. Dann komm ich nicht in Schlaf, dann quilt mich das, bis ich das zusammenflicke und
dann sage ,.holla, pass mal auf, das war doch gar nicht so und, und, und so*. Aber dann ist das so lange
her, dass der andere dann sagt ,, mein Gott, was hiltst du dich an-, an-, da-, das ist doch Schnee von
gestern‘, nech. Ja und ja, sind eben so Situationen, die einen verriickt machen. Oder andere wissen von
mir, wann ich wo in Urlaub war, ich weil} es nicht. Ich habe leider nicht frith genug damit angefangen
so Tagebiicher zu schreiben. Das wire jetzt sehr hilfreich, ne. Vieles konnte man dann rekonstruieren,
ne. I: ,,Wie fiihlen Sie sich denn in solchen Situationen, wenn, wenn Sie da nicht mehr wissen-.* IP:
»Wiitend. Wiitend auf mich selber und auf den anderen, der so was behauptet.” (64: 252- 287, w, 72)

11.2.2.1.3 Tiefgreifende Lebensunsicherheit

Von Friihdemenz Betroffene berichten in den Interviews von den Auswirkungen, die die
Unberechenbarkeit des weiteren Krankheitsverlaufs mit sich bringt. Aussagen zu diesem Themen-
bereich stehen héufig in Verbindung mit der Frage: ,,Was beschiftigt Sie am meisten in Threr jetzigen
Situation? Worum sind Sie besorgt? Was macht IThnen zu schaffen? Worum sind Sie besorgt, wenn Sie
an die Zukunft denken?*

,Ja, das das Konkrete ist eigentlich, der Gedanke, wie, wie geht das weiter? Wie schnell? Andert sich
so etwas? Was ist, was ist die Zeit? Wie, wie lange braucht so was? Wie ist meine Reaktion in in 5, in
6, in 10 Jahren? Muss ich-. Bin ich-. Wann, in welchen Zeitabstand bin ich auf irgendwelche Hilfen
angewiesen? Kann ich das hier noch alleine machen? Und (st6hnt), och wie ist die Reaktion im im
meinen Umfeld, all dieses. Wie sehen mich dann oder bin ich denn abgeschrieben?* (13: 585-595, w,
60)

Grofle Unsicherheit bereitet auch die Sorge, eines Tages nicht mehr sprechen zu konnen.

,,Ahm, was mach ich denn, wenn ich nachher tiberhaupt nicht mehr reden kann? Nech, wie soll ich
denn noch den Rest des Lebens zu Ende bringen?* (37: 201- 208, w, 61)

Die Sorge, spiter fiir andere eine Belastung darzustellen, gipfelt in der Uberlegung, dem Leben

,rechtzeitig® ein Ende zu setzen.

,Und man denkt, hm eigentlich mdchte man niemandem zumuten spéter fiir einen in dieser Weise
sorgen zu miissen. Und dann iiberlegt man sich, dann konnte man ja rechtzeitig seinem Leben ein Ende
setzen. Ich fiirchte nur, dass man diesen Zeitpunkt verpasst, ne? Dass man immer denkt: ach das geht
janoch®. (39: 215- 222, m, 76)

Angste
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Angste, die sich auf die Zukunft beziehen, spielen im Erleben von Friihdemenz aus Subjektsicht eine
grofle Rolle. Ausgehend von Einschriankungen, die sie bereits heute als belastend erlebt, erscheint der

Blick einer 60jdhrigen Interviewpartnerin in ihre eigene Zukunft getriibt.

IP: ,,Dann kommt bei mir auch immer so eine Nervositit auf, weil ich denn merke ,,na geht geht das
jetzt schon wieder los? Und ,,reif3t du Dich dann ein bisschen zusammen, dass das denn keiner merkt.*
* Dann wollte ich einen Satz anfangen, wusste nicht wie der zu Ende geht * und da oder mit dem
Wechselgeld habe ich dann Schwierigkeiten, dann * dann schmeif3e ich erst mal alles raus und sortier
das. * Und, das, das ist dh-. * Dann kommt irgendwie so ein-. * Na ja, dann geht das den Leuten nicht
schnell genug, das merkt man denn, * ne. Und dann, dann denke ich immer ,,oh wenn das noch we-.
Wie wird das denn noch? * Wenn Du denn wirklich dlter bist, bist Du ja nur ein Storfaktor. * Und dhm
dann kommt diese Gedanken, ne. (13: 410-420, w, 60)

Angste beziehen sich auch darauf, dass das soziale Umfeld wegbrechen konnte und Hilfe annehmen zu

miissen notwendig wird

,und Gedanken wenn man alleine ist, wo soll oder wo sollte man hin gehen? Das ist ja der der der
Gedanke der einen mehr und mehr ergreift, ist ja was machst du jetzt wenn dieses soziale Umfeld was
du dir geschaffen hast, wenn das ja natiirlich automatisch oder auch auf eine Art und Weise weg bricht.
Ah das ist-. Oder wenn wenn man krank wird und Hilfe braucht, ne? Und dh da ich ein Mensch bin,
der immer versucht hat ohne Hilfe auszukommen, also, keine anderen anzustrengen wird das fiir mich
wahrscheinlich schwierig werden.““(31: 629- 644, m, 74)

Angste von Menschen mit Friithdemenz richten sich auch auf finanzielle Rahmenbedingungen.

,»Wie lange halt ich das hier noch aus? Also, kann ich mir und anderen zumuten hier allein zu sein?
Gut im Nachbarhaus gibt es Pflegedienst und es gibt alle moglichen Pflegedienste ja inzwischen in
Mengen, aber ich weill dh wie teuer diese Pflegedienste sind und dass ich die auf die Dauer nicht

leisten konnt, mir nicht leisten konnte. So hoch ist meine Rente nicht.* (39: 351- 361, m, 76)

Die Sorge um andere ist ein weiterer Aspekt, der im Erleben von Frithdemenz facettenreich aufscheint.

Exemplarisch erzihlt ein 79 Jahre alter Mann davon.

»INaja es dh wie gesagt ich hatte ja einen Freund und und der war in (Ort) und der ist schon mit Ende
60 nach 5 Jahren qualvoll fiir die Familie an Alzheimer, nech. Die letzten 5 Jahre die miissen furchtbar
gewesen sein. Nech, und sowas mochte ich meiner Familie, meiner Frau nicht gonnen. Also da wiirde
ich dann sagen soll mich lieber der Schlag treffen, nech? Da beschéftigt mich, dass ich fiihle mich im
Moment noch nicht sehr bedroht davon. Aber ich weil} nicht wie schnell das geht. Und ob es geht, aber
wenn es geht dann mochte ich also ganz schnell woanders hin. Das mochte ich ihnen nicht antun. Das
ist eigentlich mein ja Hauptgedanke. Blof nicht so eine furchtbare Geschichte, wo man da die Familie
mehr irritiert als alles andere, nech. Die haben es dann auch sehr schwer. Und das mochte ich nicht
(spricht ganz leise).” (19: 798- 817, m, 79)

Vorstellungen dazu, selbst hilflos zu sein, die eigenen Priorititen nicht mehr verfolgen zu kénnen und
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in diesem Sinne Autonomie zu verlieren, sind kennzeichnend fiir das Erleben von Frithdemenz.

»Na, ja gut und dann und dann mache ich mir Sorgen, dass das eben fortschreitet. Und dass das
schlimmer wird. Und das man dann einen Tag- Nun, dass das dann irgendwann so bald schlimmer wird
oder so rapide schlimmer wird iiberraschend schnell, dass man dann nix mehr dabei tun kann. Dass
man selbst dann gar kein Gefiihl mehr fiir hat. Ja, dass man jedem anderen ausgeliefert ist. Dass man

also, ich mochte sagen, dass man dann vollig auf fremde Hilfe angewiesen ist.” (14: 994- 1010, m, 80)

,,Meine Angste sind natiirlich halt, weil ich korperlich noch ziemlich fit bin, dass ich mit dieser Sache
denn sehr alt werden muss und alle anderen regeln was fiir mich und ich kann selber nichts mehr
regeln. Das ist mein, das ist fiir mich also-. Ich war immer selbstindig also jetzt auch in der
Entscheidung gewesen und das wiirde mich sehr hart treffen, wenn ich merke, dass ich noch kérperlich
fit bin, von Hii nach Hott kommen kann, und aber im Gedichtnis also zeitweilige Momente hab, wo

mir das noch klar werden muss.* (13: 54-62, w, 60)

,»Was mich hindern wiirde, wéire wenn ich jetzt noch meine Mobilitit verlieren wiirde, das gleichzeitig,
so konnte ich ja immer noch ausweichen oder irgendwo woanders hingehen oder was weil} ich, mich
irgendwo hinfahren lassen, so ne? Aber wenn ich denn jetzt auch sagen wir mal, dass noch andere
Dinge dazu kommen, dass ich irgendwie festgenagelt bin oder an einen Ort oder Pflege briuchte oder

sowas, ne? Fiir mich ganz schwer dieser Gedanke, dass muss ich schon sagen.” (13: 625-637, w, 60)

,Ja, ich mochte diese Selbstindigkeit, die ich ja nun 40 Jahre und davor ja auch schon hatte. Ich hab
dann ja immer sehr viel Verantwortung, denke ich, auch iibernommen. Ich mdochte, dass das weiterhin
so moglich ist, nech? Dass ich nicht plétzlich na, ein Pflegefall werde, ne? Und andere Menschen
belaste damit, auch, ne?* (52: 783- 793, m, 72)

11.2.2.1.4 Beschreibung des Alltagserlebens

Im Hinblick auf die Alltagsbewiltigung beschreiben Betroffene verschiedene Vorgehensweisen oder
Moglichkeiten, die ihnen helfen, den Alltag zu bestreiten. Die Interviewpartner/innen wurden gefragt,
,»Was verindert sich in Threm Alltag?* und auch: ,,Wie gehen Sie im Alltag mit diesen Schwierigkeiten
um? Was hilft Thnen? Was tut Thnen gut? Was finden Sie hinderlich?*

,Ja doch, ich brauch mehr Zettel. Ganz klar (weint), ich brauch viel mehr Zettel um iiberhaupt noch
dhm in Erinnerung zu behalten schreib ich ganz viel auf. Auch in meinen Kalender und das mach ich
allerdings schon sehr lange und frither war das so, dass ich wenn ich dann mal rein geguckt hab,
meinetwegen 1990 was war da, dann hab ich das wieder fiir eine Zeitlang gewusst.” (9: 234-241, w,
64)

,Ich trag moglichst alles an mir (weint). Also Schliissel und wenn es geht Portemonnaie und immer in
der Innentasche und*. Oder ich leg alles wenn ich so alles was ich gebrauche zum Beispiel Uhren und
Ringe, das leg ich alles schon aufgereiht an meinen Nachttisch hin, damit ich es immer sehe und leg

das auch abends immer wieder hin. Das ist nicht so weit weg kommt.* (9: 249-254, w, 64)

,und das ging auch wunderbar und dann auf einmal ging das nicht mehr. Da hab ich so einiges auch
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wenn mir meine Frau etwas in Auftrag gegeben hat, dann hab ich das vergessen. Und dann bin ich
angefangen und habe mir das immer alles aufgeschrieben, in Reihenfolge dessen was ich erledigen
muss. Das mach ich im Moment nicht mehr, &hm weil ich @h so viele Ginge auf einmal nicht mehr
mache.* (19: 497-503, m, 79)

,Das hat sie so nicht mitbekommen, weil ich hab mir das auch abgewohnt die Leute mit Namen zu
begriien. Wenn ich nicht ganz sicher bin, dass der Name richtig ist. Dann sage ich lieber ,,Hallo!*“ und
verzichte auf einen Namen.“ (26: 243-248, m, 52)

,»Ja, man, man kann ja Sachen aufschieben, sagen wir mal so. Wenn irgendetwas ist, was angesprochen
wird und man nicht, man glaubt doch eine Losung zu wissen, hat sie aber nicht parat oder dh es ist so,
dass man sie nicht hier-. Die Losung die man hat kaputt machen will, dadurch das man das nicht
ordentlich formuliert oder formulieren kann. Das ist gerade das Formulieren. Sprachlich gesehen.
Schriftlich gesehen ist das kein Problem. Aber dh das sprachlich gesehen, das diese Koordination
zwischen, ja, Hirnkasten und, und Zunge machen (lachend). Das ist das, was-. Und dann, dann
versucht man es eben ein bisschen zu schieben, damit man Luft kriegt, um das nachtriglich doch

anbringen zu koénnen auf irgendeiner Art und Weise*. (31: 270-288, m, 74)

,»Also ich hab das im Kopf. Auch schon morgens, wenn ich noch im Bett liege, dann hor ich Radio,
dann mach ich das aus. * Und dann iiberlege ich ,,was liegt heute an?* So, und dann ist dann mein
Tagesfahrplan fertig. Und dann lauft das. Und was ich dann-. Das ist dann da, da guck ich dann immer

zusitzlich nochmal drauf. ,,Die Daten abfragen* sage (lachend) ich immer.* (38: 351-359, w, 70)

Es wird auch geschildert, dass es manchmal nicht notwendig oder angemessen ist, Vergesslichkeit zu

verbergen.

,Oder wenn es Dinge sind die wichtig dh wirklich wichtig sind. Dann sag ich ,,tut mir leid habe ich
vergessen. Dann steh ich auch dazu. Dann muss ich das nicht verheimlichen. Es kommt immer darauf
an, was es ist, und wen es betrifft. Da mach ich dann Unterschiede.* (35: 305- 314, w, 64)

Das Erleben von Symptomen einer nachlassenden Gedichtnisleistung wird von den Interview-
partnerinnen und Interviewpartnern in verschiedenen Bereichen geschildert. Zu diesen Bereichen
gehort das Namensgedéchtnis und auch das Erinnern daran, was sich in Schrinken befindet. Beide

Bereiche gehoren zum Alltagserleben.

,und feststelle, dass ich auch manches Mal * nicht spontan mehr einen Namen weill oder eine Pflanze
weill *3* oder hm *letzte Woche ist es mir passiert, dass ich in der Kiiche sitze und denke, was ist da
oben eigentlich noch in dem Schrank drin? *3* Da steht Geschirr drin. Aber ich hab‘ mich so

erschrocken, dass ich spontan nicht wusste, w- was steht da oben in dem Schrank eigentlich noch
drin.” (1: 20-25, w, 63)
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,Ich kenne sehr viele Menschen bedingt durch meinen Beruf, den ich hatte. Ich war (Beruf). Ich hab
natiirlich viele viele Gesichter gelernt. Und die Leute griien mich. ,,Hallo®, ja ich griile wieder aber
ich kenne die gar nicht mehr.* (10: 42-50, m, 73)

Die Erziéhlung einer Interviewpartnerin iiber Symptome von Frithdemenz bezieht sich auf das
Vergessen einer Verabredung. Die 64 Jahre alte Erzihlerin hat dieses Ereignis als sehr belastend und

auch beschiamend erlebt.

,und zwar dieses Jahr war es ganz gravierend und da hab ich mich ganz furchtbar geschidmt. Ich hatte
eine Verabredung getroffen und ich wusste davon nichts mehr. Und das hat nur eine Woche gedauert,
also der Zwischenraum, also hochstens 10 Tage vorher hab ich die Verabredung getroffen und @h dann
plotzlich hat diejenige, mit der ich mich verabredet hatte mich angesprochen und hat mich direkt
gepackt und hat gesagt: ,,Du, Du, Du Du kannst dich nicht noch mit der verabreden, du bist mit mir
verabredet!* Oh Gott hab ich gedacht, ich hab mich mit Ihr verabredet und verabrede mich jetzt noch
mit jemand anderen. Und ich wusste nichts, ich wusste nicht mehr, dass ich mich verabredet hatte. Und
hab eine ganze Nacht im Bett wach gelegen und hab dariiber nachgedacht was das wohl war? Und
dann ist ein ganz kleiner dhm, Gedanke gekommen, dass ich mich mit ihr verabredet hab. Eigentlich
hatte ich es total vergessen und dieses dhm* Fehlen des* Geschehens hab ich auch in den Jahren
vorher schon dhm mit Angsten entgegen bemerkt. Immer wieder mal #hm, dass einfach Dinge

vollkommen weg waren. Vollkommen weg.* (9: 23-44, w, 64)

Ein Interviewpartner, der viel liest, erlebt Einschrinkungen durch Frithdemenz bei der Lektiire von

Romanen.

,Es fingt schon mal an, wenn ich jetzt einen Roman lese. Ich lese sehr viele oder ich bin in der
Kreisbiicherei. Da fiangt das vorne an-, da fingt das an ich lese und dann komm ich ja nie, dann lese
ich ja nicht in einer Tour durch meine Graten durch den Sommer oder Segeln und so weiter. So und
wenn ich dann mitten des Buches bin, dann denke ich wer ist denn das, in der Mitte des Buches, also
englische Romane oder englische Namen. Wer war denn das? Was spielt der da fiir eine Rolle? Dann

vergesse ich, dass die von Anfang an da war.” (10: 182-189, m, 73)3

Uber den Druck, der sich in Gesprichen fiir eine Interviewpartnerin aufbaut, weil sie nicht mehr so

schnell im Denken ist, wird so berichtet:

,Dass ich einfach nicht mehr so mobil bin mit meinen Denk und Schlussfolgerungen, ne? Also ich
hore mir das zwar an, bin aber auch manchmal dabei, wenn mich jemand unterbricht, dass ich nicht
mein Faden verliere und dann denke ich immer nur dem hinterher, dass ich, was wolltest Du sagen,

vergiss das nicht und hore gar nicht mehr zu.* (13: 436-441, w, 60)

> In diesem Zitat werden Sprachauffilligkeiten deutlich, die mit Friilhdemenz im Zusammenhang stehen kénnen. Deshalb

wurden die entsprechenden Passagen nicht bereinigt. Im konkreten Zitat liegt nahe, dass ,meine Graten® fiir ,mein
Garten* stehen soll.
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Als belastend wird auch erlebt, wenn Gegenstinde immer wieder gesucht werden miissen:

,Das Kurzzeitgedidchtnis sehr verschwindend war und ist! * Und &h ich sogar Momente vergesse. Ich
lege hier etwas hin, drehe mich um und suche es! Das ist also einfach weg, muss ich sagen. Und é&h,
das kriegt im Moment ein Auflenstehender nicht mit, aber natiirlich meine Frau, wenn gerade was mal,
sagen wir Autoschliissel anbelangt, auch wenn ich in der Saison fiir (Theater) unterwegs bin, habe ich
mich da selbst schon beobachtet. Ich lege den Autoschliissel oben auf’s Dach, gehe hinten an eine
Tiirklappe, mach sie wieder zu und suche den Schliissel vorne wieder. Bis ich denn, ja auf die Idee
komme: ,, Guck mal hoch!*“ Gro8 genug gewachsen bin ich ja und dann sehe ich den Schliissel da
wieder, nach dem Motto: ,,Gott sei Dank, haste ihn wiedergefunden!* * Und das ist mir hier eben unten
auf dem Parkplatz genauso gewesen. Ich hab mein Teil angezogen ja, aus dem Kofferraum geholt, den
Schliissel da rein gepackt und dh war vollig verunsichert und hab den hab den Autoschliissel wieder

gesucht und der war denn im Kofferraum wieder gelandet, ne?* (16: 15- 32, m, 68)

Konzentrationsprobleme als Zeichen von Frithdemenz werden von einem Interviewpartner geschildert.
Einerseits hat er das Empfinden, nicht aufnehmen zu konnen, was er gerade gelesen hat und
andererseits hat er den Eindruck, er wiirde etwas lesen, was gar nicht gedruckt steht. Die Nicht-

Teilnahme am tédglichen Geschehen ist ein Umstand, den der Interviewpartner bedauert.

,Ja gut, ich hab dhm eine ziemliche Bibliothek, hab friiher viel gelesen. Kann ich nicht! Ich kann mich
nicht drauf konzentrieren! Und wenn ich doch mal ein Buch in der Hand hab ist als, wenn ich das nicht
aufnehmen kann, was ich da gerade gelesen habe. Das ist genauso, wenn ich die Tageszeitung lese. Ich
lese da mitunter was, was da gar nicht steht. Und hmm, das ist das ist so hdufig und und deswegen
irgendwo tut es mir da so ein bisschen leid drum, dass ich mich da eigentlich nicht mehr so drum
kiimmern kann.* (26: 142- 154, m, 52)

Eine Interviewpartnerin beobachtet, wenn sie sich auf eine Sache konzentriert, dass dann andere

Bereiche verschwimmen:

,Und was auch so besonders, das sind zum Beispiel die, dann iiberlege ich immer England, Frankreich.
Frankreich komme ich zum Beispiel nie auf die Hauptstadt. Die Hauptstadt. *Nech, und dann hab ich
schon Probleme weiter in den Siiden. Dann komm ich auf die, auf die Worte nicht. Und schon gar nicht
auf die Stadte. Und manchmal schaffe ich das denn. Und dann schaffe ich es 3 Tage lang und dann ist
es wieder weg. Und Sie glauben ja gar nicht wie, selbst wenn Sie sich auf ein bestimmten Bereich
konzentrieren. Dann gehen die anderen den Bach runter. Dann konzentrieren sie sich auf den, dann
geht der Erste wieder den Bach runter. Sie kdnnen, ich kann es nicht halten.* (37: 430- 441, w, 61)

Orientierungslosigkeit als Symptom von Frithdemenz ist das Thema im folgenden Interviewzitat einer
74 Jahre alten Frau. Die Orientierungslosigkeit wird als sehr belastend erlebt.

,,und ich meine, mir ist nie irgendwie etwas passiert aber ich habe *3* es schon erlebt, dass ich mal im
Auto gesessen bin und im Moment gar nicht mehr wusste wo ich hin wollte. Also da hab ich aber-. Da

bin ich gefahren, ich denk ,,jetzt musst du erst mal anhalten, irgendwo. Du musst ja iiberlegen.” Das
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kam dann wieder, aber dieser Moment, der war so erschreckend. Und einmal hab ich das im Dunkeln
gehabt. Da kam ich aus (Ort) von meiner Freundin, hatte die wohl nach Haus gefahren und dann bin
ich da einfach-. Da kann man ja auch einmal falsch abbiegen. Ahm, und dann lande ich da irgendwo
und dann blieb ich da stehen. Ich sag ,,Mann, wo bist du denn hier? Also jetzt, jetzt schlidgt es aber 13,
jetzt weiBit du nicht mehr-. Du weillt ja nicht mal, wo du jetzt bist.“ Und, und diese 2 Mal, also ich
hoffe nicht, dass die sich hiufen, das wir ja furchtbar.*“ (63: 311-335, w, 74)

11.2.2.1.5 Subjektive Erklidrungsansdtze oder Theorien zur eigenen Friihdemenz
AuBerungen zu eigenen Erklirungsansitzen im Kontext der Friilhdemenz finden sich an vielen

verschiedenen Stellen der Interviews in ganz unterschiedlichen Zusammenhingen.

Interviewpartnerinnen und Interviewpartner schildern in ihren Ausfithrungen auch Vorstellungen
dariiber oder Uberzeugungen davon, mit welchen Aspekten die Frithdemenz ursichlich verbunden ist
bzw. sein konnte. Ein 80jdhriger Interviewpartner sieht einen Zusammenhang mit Narkosen, die er

wegen Operationen am Herzen bekommen hat.

»Ich muss allerdings sagen, dass es etwas schwieriger geworden ist, nachdem ich eine neue
Herzklappe und 3 Bypidsse bekommen habe. Das war * 2006. Und da war es- Danach habe ich
eigentlich das etwas hédufiger bemerkt. Und 4h jedes Mal nach einer Narkose war es- Ist es also * noch
schlimmer. Und dann haben mir die Arzte jetzt wegen meiner * starken Schmerzen in den Schultern
und und in den Kniegelenken auch Tabletten gegeben. Die habe ich danach wieder abgesetzt. Also mit
Morphium drin.* (14: 332-345, m, 80)

Die Ursachensuche bewegt sich auch im Bereich der familidren Disposition. Die 74 Jahre alte Frau, die
im folgenden Zitat zu Wort kommt, rekurriert auBerdem auf ihre Biographie indem sie reflektiert, sie

wire immer schon oberfldchlich gewesen und hitte sich geistig nicht so stark beschéftigt.

,und sonst so in der Familie wiird ich sagen, nee. Aber vergesslich, @h, meine Mutter ist auch immer
sehr vergesslich gewesen. Aber 1898 geboren. Sagen wir mal, frither war- lief das alles unter- ach,
, Verkalkung, ist ja ganz klar.“ Und dann, ,.es ist das Alter.* Und damit hat man das immer abgetan, die
Generation. Ich muss dazu sagen, das geb ich mal so zu, diese Feststellung, ich bin immer
oberfldchlich gewesen. Ich habe nie etwas so direkt aufgenommen oder mich damit beschéftigt oder
so. Vielleicht hingt das auch damit zusammen.* (27: 134-154, w, 74)

Eine externe (Mit-)Verursachung seiner Frithdemenz sieht ein 56 Jahre alter Mann in einem

Arbeitsunfall, der schon ldanger zuriick liegt. Es handelte sich um einen Unfall mit Chemikalien.

,Ich sag mal vielleicht, deswegen komme ich vielleicht auch da drauf, vielleicht muss man das Um-
feld, oder die Lebensweise der Personen vielleicht mal mit erfragen, sag ich mal ganz einfach. Und da
glaub ich nimlich, dass hier da bei mir der Punkt drin liegt. Ah, was ich in meinem Leben* gemacht
habe. Ich sag ja, &h Ch- Chemikant umgeschult damals. Bin ich angefangen und hab ja jahrelang in der
Chemie gearbeitet. Und habe, genaues Datum weil} ich jetzt nicht mehr, einen Chemieunfall gehabt.

Und hab ein Anilin-Gemisch, abgekriegt. Und Anilin hat das Bestreben, oder hat das ausgewirkt, dass
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sich das Blut verdiinnt hat. Und dann bin ich in einer Sicht blau angelaufen bin auch im Krankenhaus
damit gewesen und ich nehme an, dass das ich sag mal mit der erste Vorschaden war. Dass, dass ich da
durch eine Unterversorgung von Sauerstoff hatte. Ich wei, dass in dem Werk, die haben in (Stadt)
auch noch ein Werk, sag ich mal und das da 2 gewesen sind, die regelrecht durch sowas arg verletzt
sind. Also wirklich teils Lihmungen haben die und auch ich sag mal Gedéchtnisstorung, sag ich mal,
ne? Also ich weil, der eine hat richtig, richtige Lahmungen. Und der andere, sag ich mal, mit dem
konnte man sich auch fast nicht unterhalten, sag ich mal. Und die waren auch erst zu diesem Zeit-
punkt-. Ich wei} nicht, wie wie alt sie heute-. Oder ob sie iiberhaupt noch leben. Um die 30, 35 damals
gewesen sein. Aber, aber, aber es will heute keiner wahr haben. Da ka- da kann ich heute die Tiiren
einrennen, ,,nein, nein, da ist nichts* und damals hiefl es auch immer ich werd jedes Jahr speziell da
untersucht driiber. Ich sag ja, solange wie bei, wie ich bei der Firma war wurden diese Untersuchung ja
betriebsintern gemacht.* Und als die Firma dann verkauft worden ist und dann nach, nach zugemacht
worden ist, da will diese Firma nichts mehr von wissen. Dann bin ich iiber die BG rangegangen und
ich mochte doch gerne diese Untersuchung weiterhin haben, weil es damals ein Arbeitsunfall ist. Die
strduben sich so dagegen. Ne? Da lauf ich- ja. Gegen Winde. Und deswegen sag ich fast man miisste
vielleicht das Umfeld mit einbeziehen Woher kann es kommen?* (56: 412-469, m, 56)

I1.2.2.2 Zweite Hauptkategorie: Interaktionsbeschreibungen

Interaktionsbeschreibung ganz unterschiedlicher Art sind in den Interviews zahlreich zu finden. Dies
ist dem Umstand geschuldet, dass sich verdndernde Interaktionen mit nahen Angehorigen und auch mit
Bekannten oder Nachbarn eine heraus ragende Rolle spielen im subjektiven Erleben von Frithdemenz.
In den Interviews wurde danach konkret gefragt: ,,Wie reagiert Ihr Umfeld auf die Situation? Wie rea-
gieren Menschen, mit denen Sie im Alltag zu tun haben?* Beschreibungen von Interaktionen werden
auch (erzdhl)relevant, wenn es um die Bewusstwerdung geht und bei der Frage nach Verdnderungen
im Alltag. Auch im Zusammenhang mit den Themenbereichen hilfreiche und hinderliche Alltagserfah-
rungen werden Interaktionsbeschreibungen von Interviewpartner/innen dargestellt. ,,Wie gehen Sie im
Alltag mit diesen Schwierigkeiten um? Was hilft Thnen? Was tut Thnen gut? Was finden Sie hinder-
lich?** Uber Begegnungen im professionellen System wird von Interviewpartner/innen in unterschied-
lichen Zusammenhéngen berichtet. Die Erzdhlungen im Kontext von Diagnosesituationen fallen durch
einen hohen Narrationsgrad auf: es gibt einleitende Bemerkungen, einen hohen Detaillierungsgrad der
Erzdhlung mit einem dramaturgischen Hohepunkt sowie einer abschlieBenden Bewertung durch
den/die Erzihler/in. Die entsprechenden Interviewpassagen sind durchzogen von zitierter wortlicher
Rede. Narrationen in Interviews verweisen erzidhltheoretisch darauf, dass die Erfahrungen nah am Er-
lebten erzidhlt werden. Vielfach werden solche Interviewpassagen als Schliisselerlebnisse angesehen
(vgl. Schiitze 1987).

11.2.2.2.1 Soziales Umfeld - Nahbereich

Im Bereich des sozialen Umfeldes der Interviewpartnerinnen und Interviewpartner spielen Interak-
tionsprozesse mit den Beteiligten aus dem Nahbereich (Partner/in, Familie) eine bedeutende Rolle. Ein
Interviewpartner schildert eine Art Resignation, wenn seine Ehefrau ihn darauf aufmerksam macht, er

hitte etwas vergessen.
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I ,,Wie ist das fiir Sie denn so, wenn lhre Frau zu Thnen sagt: ,,Mensch, hab‘ ich dir doch schon
gesagt!“ Und Sie haben es vergessen. Wie fiihlen Sie sich so in so ‘ner Situation?* IP: ,,Gar nix. Was
soll ich dazu sagen? Sie hat ja Recht. Geb ich ihr recht, ne. Und dann ist das erledigt. Was soll ich
sonst sagen. Ich- Ich kann doch nicht gegen an streiten. Ich kann ja ja auch nicht widerlegen was sie
gesagt hat denn, ne.” (4: 176-183, m, 67)

Eine 64jihrige von Frithdemenz betroffene Frau beobachtet in den Interaktionen mit ihrem Ehemann,
dass dieser haufig plotzlich still wird und nicht mehr mit ihr spricht. Die Interviewpartnerin kann den
Grund dafiir nicht rekonstruieren, vermutet aber, dass sie ihn gekridnkt habe. Bringt sie spiter die
Sprache darauf, bestitigt sich ihr Verdacht. Thr Ehemann begegnet ihr dann vorwurfsvoll. Die

Interviewpartnerin bewertet diese Form der Interaktion als belastend.

,uUnd dann kommt jetzt eine andere Geschichte, @hm ich stelle immer hidufiger fest, dass mein Mann
still ist, dass er dann vielleicht plotzlich gekrinkt ist und das er nicht mehr mit mir spricht. In ganzen
normalen Situationen dhm manchmal in, ob das jetzt wihrend der Arbeit im Hotel ist, also wir haben
ein Hotel mit Friihstiickspension. Also mit Friihstiick und arbeiten quasi zusammen fiir die Géste. Und
da passiert es manchmal, dass ich eventuell zu forsch bin oder zu- zu- &h ah zu ungeduldig. Und aber
auch im privaten Bereich, ist es auch 6fter vorgekommen und dann stelle ich es fest, dass er einfach
nicht mehr mit mir spricht und dann denke ich jetzt hab ich wieder was gemacht, was ihn getroffen hat,
nd? Und ich bin mir gar keiner Schuld bewusst. Und dann denke ich immer wie komme ich jetzt
wieder aus dieser Situation heraus und dann fang ich an, und dann: ,,Das musst du doch wissen, also
wenn du das nicht weifit!* Ich wei3 es nicht mehr! (spricht ganz leise) Ich weil es echt nicht mehr
(spricht sehr leise) und dann, das sind die Dinge.” (9: 124-148, w, 64)

In der Erwartung, ihr Ehemann wiirde ihre Befiirchtung, von Frithdemenz betroffen zu sein, nicht ernst

nehmen, vermeidet eine Interviewpartnerin das Gesprich dariiber mit ihm.

I: ,,Jhr Mann weil} es ja nicht, haben Sie erzihlt.” IP: ,Nein, er, er weill wohl, dass ich mich damit
beschiftige. Aber er wiirde immer dagegen angehen oder sagen "das ist nicht so." Oder "was machst
du dir fiir Gedanken?" Und so, nich? Und deshalb erwéhne ich das auch gar nicht.” (27: 290-297, w,
74)

An einer anderen Stelle im Interview sagt die gleiche Interviewpartnerin:

»Ich konnte auch eher mit den engsten Freunden da driiber sprechen, als mit meinem Mann oder
iberhaupt in meiner Familie. Zu meinem Sohn hab ich das mal gesagt, dann sagt er "Mutti das ist doch
dh, @h ganz normal, du warst doch immer, 6hm, wenn du jetzt Sachen vergisst, sagen wir mal
oberflédchlich oder du hast es doch nicht so genau, was machst Du dir eigentlich solche Gedanken",
nech?* (27: 305- 313, w, 74)

Es wird deutlich, dass im Nahbereich des Sozialen Umfeldes von Frithbetroffenen die Interaktionen

von grofler Bedeutung, aber nicht immer hilfreich sind und zu Irritationen fiihren.
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11.2.2.2.2 Weiter gefasstes soziales Umfeld - Freunde, Bekannte, Nachbarn usw.
Im Kontext von Interaktionen mit Freunden, Bekannten und anderen Personen wird berichtet, dass

Frithdemenz bagatellisiert wird.

»Dann habe ich mit meiner Bridgepartnerin zum Beispiel, sie sieht schon, dass ich das falsch gelegt
habe und dann hab ich gesagt: ,,Mensch, (Name), spiter mal-*“. Ich hab spiter mal nachgedacht. Es es
ist es ist einfach, es ist weg. Ich wusste nicht mehr warum ich das gelegt hatte und es hatte- ich konnte
es nicht mal mehr erkldaren. Was das bedeuten sollte. Und dann hab ich ihr auch gesagt, ich hab schon
ein paar Mal das Gefiihl gehabt, dass diese Aussetzer bei mir immer 6fter eintreten und ich war auch
schon bei einer Arztin in X2-Stadt. ,,Och® sagt sie ,,Du spinnst ja wohl, du bist doch nicht
dementkrank!* Ich sage ,,Warum nicht? Ich hab schon das Gefiihl, dass es immer 6fter kommt.* (9:
167-181, w, 64)

,,Auch mit Menschen dariiber zu reden, so mit Menschen, mit denen ich dariiber reden kann, aber die
werten das alle ab. Die konnen da gar nicht mit umgehen oder, das das (stotternd): ,,Was ist denn mit
Dir los?* Oder-.Die sehen mich so nicht. * Also, so kann komm ich schlecht ran, das da los zu werden.
Die erkennen mich eigentlich nicht so und dann hab ich dann auch Hemmungen, dann mag ich dann
auch nicht weiter dann denke ich na ja gut. Wenn das nicht Dein Ding ist, dann dridnge ich Dir das
nicht auf.“ (13: 178-188, w, 60)

Die gleiche Interviewpartnerin schildert, dass Frithdemenz nicht nur bagatellisiert, sondern auch

tabuisiert wird.

»Ja und einfach auch, dass man den Kontakt nicht zu den Menschen verliert. Dass man, ja ich hab es ja
jetzt versucht bin, aber wie gesagt bin da so ein bisschen enttduscht iiber, iiber die Leichtigkeit oder
iiber, iiber die-. Ich, ich sag das einfach mal als Nicht-beachtend. Das will keiner horen und keiner
nimmt das an. Kein-. Noch nicht mal wahr. Das wird sofort ldachelnd iiberspielt und ,,Och komm doch
mal hier mit oder mach doch mal “, das-. Es wird * gleich abgelenkt. Das geht nicht. Es gibt eine
wenige, mit wo man mal in die Tiefe gehen kann, ich meine das reicht ja auch und die anderen ldsst
man sowieso denn fallen. Und dann denkt man immer: ,, Das ist nicht Dein Thema.* Aber ist eigentlich
schon traurig, denn ich hab eigentlich gedacht, es, es gibt aber auch auf der anderen Seite, ,,wo Du das
ansprichst muss ich Dir sagen, dass das bei mir auch so ist®, oder so. Also auch dieses kommt. Es wird
alles belichelt. ,,Och das hab ich auch schon gehabt* oder ,,das das geht mir auch manchmal so* und
,,sei doch froh, dass Du sonst so gesund bist* und, und so, ne“. (13: 522-558, w, 60)

,,Ein Interviewpartner spricht in seinem Umfeld bewusst nicht iiber seine Frithdemenz.

Und mein Umfeld in dem Sinne bekommt das ja noch nicht mit. Und ich werde da auch keine
Reklame mit laufen. Nachher heift das: ,,Da der (Name), der hat keine Ahnung mehr und der ldsst das

‘6(

alles schleifen!* Und das muss also nicht breit getreten werden®. (16: 51- 54, m, 68)
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11.2.2.2.3 Interaktionen im Versorgungssystem
Erzdhlungen von Interaktionsprozessen im Versorgungssystem werden von den Interviewpartnerinnen

und -partnern in den Kontext von Diagnosestellung eingebettet. Auffallend hidufig weisen diese
Interviewpassagen narrative Strukturmerkmale auf4, woraus zu schlieBen ist, dass die sprechende
Person sehr nah am Erlebten erzdhlt. Die zugrunde liegenden Situationen stellen oftmals
Schliisselerlebnisse dar.

,Ich hab mal meine Arztin zu der ich regelmifig gehe, zu Kontrollen, ich hab keine Schilddriise mehr
und muss also so Schilddriisenprdaparate nehmen- und das muss immer gemessen werden. Deren
Ehemann ist Neurologe der-. Die haben eine gemeinsame Praxis und als ich so mal stohnte iiber diese
Erscheinungen, sagt sie ,,Gehen Sie mal zu meinem Mann‘ und der-. Da sagte ich: "Naja was soll ich
denn, soll ich trainieren?”. Und da sagte er: ”Also mit solchen Scherzen bringen Sie es nicht weit.
Kreuzwortritsel oder sowas.* Nicht sehr ernsthaft. Bisschen befragt, eigentlich. Er hat so irgendwelche
weill nicht was an den Kopf gesetzt. Das ist jetzt aber auch schon 1/2 Jahre her glaub ich. Und
jedenfalls dh fand nichts besonders Auffilliges.” (39: 65-85, m, 76)

Ein Interviewpartner, 73 Jahre alt, erzéhlt sichtlich bewegt von einer Situation, in der er auf Demenz
getestet wurde. Am Ende der Erzdhlung wird die Ambivalenz deutlich, die im Zusammenhang mit
einer Diagnosestellung einhergehen kann. Auf der einen Seite verspricht eine Diagnose mehr Klarheit,
auf der anderen Seit ist damit die Ubernahme der Rolle eines chronisch Kranken verbunden.

,,Jch hatte eine Uberweisung mit (weint) und diese Frau Dr. hat mit mir einen Test gemacht und da
musste ich Fragen beantworten. Also 10. Da wurden mir 10 verschiedene Sachen gezeigt, die ich mir
merken musste. Die hat praktisch Karten aufgedeckt. So wiederholen Sie mal. Und von den 10 Karten
hab ich denn 7 mindestens wiederholt. Und &hm, denn hat sie mir was gezeigt: ,,Zeichnen Sie das mal
nach!* Das war fiir mich, weil ich Kiinstler bin oder kiinstlerisch begabt iiberhaupt kein Problem. So
mal mal ein Haus mit einem Giebel, Tiir und Fenster nachzumachen. Zack, zack, zack hat das
gesessen. Und dh das war, das klappte auch. Also dieses Ergebnis hat gebracht, war ein gutes Ergebnis:
»die sind gesund, Sie sind intelligent!” Moment sag ich rufen Sie mal meine Frau rein, die sitzt
drauflen. Hab ich meine Frau geholt und dann hat Sie gesagt: ,,Ihr Mann ist intelligent, der ist nicht
krank! Was haben Sie eigentlich?* Ich musste dann auf einem Bein stehen, das andere Bein hoch, dann
wie ich frei stehen kann. Aber ich war ja nun, bin ja nun Sportler gewesen auch das spielte keine Rolle
fiir mich. Auf einem Bein zu stehen und jetzt das andere Bein oder dem Augen zu und mit dem Finger
auf die Nasenspitze. Geht nicht, wissen Sie ja als Fachfrau wie das geht und das hab ich alles zur
Zufriedenheit dieser Piddagogin da gemacht. Und sagt der Arzt: ,,Alles ist in Ordnung. Sie sind

“6

intelligent! Sie sind sportlich und Sie sind fit!* Da war ich baff. Auf der anderen Seite. Ich weif} nicht,
wenn die jetzt gesagt hitte: ,,Da sind Defizite* und das war nicht. Laufen und einen Fuf3 vor den

anderen setzten so, also das sind alles Sachen die die konnte ich.” (10: 130-177, m, 73)

4 Hierzu gehoren u. a. der Einsatz von wortlicher Rede, der Aufbau einer chronologischen Erzéhlstruktur mit

Spannungsbogen, Hohepunkt der Erzéhlung und abschlieBender Bewertung (vgl. Schiitze 1987)
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Nachdem ein ldngerer Klinikaufenthalt keine Diagnose hervor gebracht hatte, sucht ein 57jdhriger
Mann einen Professor auf. Tatsdchlich stellt diese die Diagnose: beginnende Alzheimer Demenz.
Gleichzeitig wird dem Interviewpartner mitgeteilt, dass und wie er seine Situation verbessern kann.
Ebenso verweist der Professor auf Fortschritte der medizinischen Therapie, die zu erwarten wiren. Der

Interviewpartner bewertet die Begegnung als hilfreich.

,und daraufhin habe ich dann gesagt ,,jetzt geh ich nochmal zum Professor (Doktor A).“ Und da bin
ich dann nicht stationdr gewesen, sondern ich habe eben dann diese- diese Berichte hatte ich ihm aber
auch geschickt. Und das alles- dann bin ich dann zu (Doktor A) hin und dann war ich bei (Doktor A) 5
Mal Nachmittag. Hat meine Frau mich immer hingefahren. Darauf ge- darauf geachtet, dass alles gut
geht (IP und I lachen). Und gut und dann sagte er zu mir: ,,Es ist eindeutig. Sie haben ne beginnende
Alzheimer Demenz. Also es ist ohne Frage. Sie konnen da eine ganze Menge machen. Sie kdnnen
erheblich Ihre Situation verbessern. Indem Sie sehr viel Sport treiben®, ausdriicklich hat er gesagt ,,also
viel Ausdauersport. Dass Sie sich nicht zuriickziehen, sondern dass Sie sich gerade einmischen. Sie
sollten das also in jedem Fall machen. Fahren Sie regelméBig in den Urlaub jetzt! Und stellen Sie sich
dann vor. Und dann mir auch noch mal auch gesagt: ,,Wir sind ziemlich sicher, dass wir noch einige
Dinge bekommen, die diese Erkrankung verdndern werden.* So jetzt was fiir mich jetzt ganz hilfreich
war, dass ich dann auf das ABZ eingestellt worden bin.* (21: 804-847, m, 57)

Als nicht hilfreich erlebte eine Interviewpartnerin die Konsultation bei einem Neurologen. Ihre
Beobachtungen werden als altersbedingt klassifiziert. Die Interviewpartnerin macht sich trotzdem

Sorgen.

,Dann bin ich in (Stadt) beim Neurologen gewesen. Und hab ihm das erzéhlt. Und da sagt er: ,,Frau
(Name) wir machen jetzt mal einen kleinen Test.” Dann hat er verbal so Sachen genannt, die ich dann
zu wiederholen hatte und moglichst in der richtigen Reihenfolge und éhm-. Aber es wiirde auch nichts
machen wenn ich Nummer 1 an zweiter Stelle nenne, oder so. Das hab ich dann gemacht. Naja und das
war ja auch eine relativ kurze Zeit. Er sagte mir das, ich sollte wiederholen. Das, das hab ich alles
gekonnt, ne? Ich, ich bin ja auch nicht, &hm-. Ich bin nur vergesslich. Den kurzen Moment konnte ich
das auch behalten. Dann hat er nochmal nachher Sachen gefragt oder auch-. Da waren so schriftliche
Sachen, so ein paar. Ah, ganz, ganz einfach Dinge. Und dann hat er mich nochmal gefragt, nach dem
Erstgefragten. Ja, da hatte ich doch schon 1, 2 Sachen, die ich nicht mehr so wusste. Aber er sagte:
,Das ist altersbedingt, das ist auf keinen Fall Alzheimer.*“ Und, und ich soll mir da gar keine Gedanken
machen und ich mach mir trotzdem Gedanken.* (42: 110-139, w, 60)

Als eine Geschichte des Changierens zwischen dem Wunsch, Klarheit zu erhalten und dem Bediirfnis

eines Nicht-Wissens kann die folgende Interviewpassage gelesen werden.

,Ja, ich denke, ich hab-. hatte mir schon vor 2 Jahren mal so eine Uberweisung geben lassen, von
meinem Hausarzt. Aber den Termin hab ich auch nicht wahrgenommen. Das nur zu sagen. Ob ich ihn
nun vergessen habe, weil} ich nicht mehr (lacht). Aber ich hab ihn dann ja-. Irgendwie hatte ich andere

Dinge zu erledigen und hab den Termin sausen lassen. Wobei ich da also auch sagen muss, dass ich
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viele Uberweisungen bekommen habe in den letzten 4, 5 Jahren, die ich also nicht wahrgenommen
habe, ne? Wo ich dann-. Bisher hat mein Hausarzt noch mir keine Riige erteilt, aber er hat bestimmt,
also ich wiirde sagen ein Dutzend Uberweisungen geschrieben. An Fachirzten und so weiter, die ja, die
ich fiir dann nicht so wichtig hielt oder weil} ich nicht warum und wieso das dann -.Die hab ich nicht
unbedingt vergessen sondern ja, das passte dann nicht oder ich hatte andere Sachen die wichtiger
waren zu tun. Und so war das auch die Uber-. Mit der Uberweisung zu dem Facharzt, wegen der
Vergesslichkeit. Das hatte ich dann schon mal -. Vor 2 Jahren hab ich gedacht ,,das musst du mal
untersuchen lassen.” Wiederum ist mir das auch immer zuwider, wissen Sie, da im Sa- hier Wartesaal
zu sitzen und so weiter. Und dann werden da Dinge auch durchgezogen, wo ich denke ,,das ist absolut
tiberfliissig.” (52: 61-93, m, 72)

I1.2.2.3 Dritte Hauptkategorie: Hilfeangebote, Hilfe-Bediirfnisse, ,Selbst-Hilfe‘
Aussagen zu den Bereichen Hilfeangebote, Bediirfnisse an Hilfe und ,Selbst-Hilfe* wurden durch die

Fragen: “Was wiirde Thnen ganz konkret helfen (noch) besser zurecht zu kommen? Was wiinschen Sie
sich jetzt und wenn Sie an Ihre Zukunft denken?* angeregt. Andere Erzdhlungen in diesem Zusammen-
hang wurden als Antwort auf die Frage: ,,Wie gehen Sie im Alltag mit diesen Schwierigkeiten um?
Was hilft Thnen? Was tut Thnen gut? Was finden Sie hinderlich?* formuliert.

11.2.2.3.1 ,,Selbst-Hilfe‘

Der Themenbereich ,Selbst-Hilfe® zielt darauf, zu erfahren, wie Menschen mit Frithdemenz sich selbst
helfen.s So berichtet eine Interviewpartnerin, dass sie sich mit Nicht-Nachdenken oder dem
Nachschlagen in einem Buch selbst helfen kann. Anderenfalls holt sie sich Hilfe.

,»Also, manchmal hilft es, wenn man einen Augenblick nicht driiber nachdenkt und dann ist es plotzlich
da. Notfalls kann man auch mal irgendwas in einem Buch da nachschlagen. Nochmal nachlesen. Ja,
nachlesen oder-. Dann frag ich meinen Mann oder- ja. Hol mir- hol mir Hilfe.” (1: 57-68, w, 63)

Eine andere Interviewpartnerin trainiert bewusst ihr Gedichtnis.

,Ich versuche dh mhm mir Gedéchtnisstiitzen zu geben. Gestern Abend waren wir z.B. in einem einem
Konzert und da waren 4 Solisten da und ich dachte die Namen, die kriegste nicht rein. Ich hab jetzt
immer wihrend (lachend) des Konzerts die Namen gelernt und hab heute Morgen nochmal mich mich
trainiert, ob ich die auch noch weiB. (2: 72-76, w, 71)

Im folgenden Zitat eines Interviewpartners wird offensichtlich, wie dieser gegen innere Unruhe und
Fahrigkeit ankdmpft. Im Alltag herrscht viel Disziplin.

»Dass man sich schon sehr konzentrieren muss und wenn ich * mir morgens meine Brotchen oder
mein Brot schmiere * und ich hab also auch da das Glas stehen, hier die Tabletten und die Tasse davor.

5 Die Nutzung des Begriffs ,Selbst-Hilfe unterscheidet sich an dieser Stelle von der eher gelidufigen

Gebrauchsweise wie etwa Selbsthilfe in Form von Selbsthilfegruppen, -bewegungen etc. Die Begriffsbestimmung ,Selbst-
Hilfe* wurde gewdhlt, um Ausdriicke wie Bewiltigung oder Verarbeitung zu vermeiden. Hiermit werden im Bereich der
sog. Coping- oder auch Bewiltigungs-, Krankheitsverarbeitungsforschung normative Konzepte gekennzeichnet.
Normativitit kann im Kontext subjektorientierter Forschung allerdings keinen angemessenen Bezugsrahmen darstellen, da
es ja gerade darum geht, subjektive Sinn- und Bedeutungszuweisungen auch jenseits normativer Konstruktionen sichtbar zu
machen (Richter 2009).
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* Ich will nicht sagen, dass ich ein Perfektionist bin, * das will ich nicht sagen, aber der Arbeitsablauf
ist an sich * immer identisch morgens. Und denn auch wenn ich jetzt etwas schmiere und hab da die
Konfitiire und hab da dementsprechend den Brotaufstrich. * Die Tasse selbst stelle ich also nochmal 20
cm weiter weg. *Denn das kann ja immer mal sein, dass ich also * mit dem Messer mal ne fahrige
Bewegung mache. * Das mache ich schon, um dieses also zu verhindern und trotzdem * passiert es
auch sicherlich * 1x oder 2x im Monat, dass man dann nun gegen kommt und dann schwappt es nur
ein bisschen riiber, ne? * Aber * ich @h * muss dazu sagen, ich * habe sehr konzentriert daran gearbeit-
* arbeitet, um * die innere Unruhe * oder auch die Fahrigkeit * zu bekdmpfen.* (16: 362- 377, m, 68)

Ein anderer Interviewpartner hilft sich damit, dass er frithere, von ihm verfasste Tagebiicher liest.

»Das was mal interessant ist, ich habe Tagebiicher geschrieben iiber Jahrzehnte. Die hab ich jetzt
angefangen, dh nachzulesen. Weil mich das interessiert und das ist hoch interessant. Ah wie sich das
alles entwickelt hat, mein Leben! Und und mit meinen Kindern was da alles war und was wir da alles
mitgemacht haben und wie das Verhiltnis zu meiner Frau war und das ist sehr interessant. Das ich das
jetzt nachlesen kann.” (19: 408- 416, m, 79)

Ahnlich hilfreich ist es fiir ihn, alte Fotos anzusehen

»Ja, was hab ich sonst noch da. Diese Bilder hier- oben hab ich, viel fotografiert, viel gefilmt das sind
auch* Lebenserinnerungen, wenn man es sieht, dann ist es wieder da, auch beim Fotoalbum, wenn ich
mal wieder da hinein schaue kann ich mich natiirlich wieder daran erinnern. Dann fallt es mir wieder
ein, ja auch Gott da bist du auch gewesen. Naja nun man muss es auch davon oder daraus sehen, dass
dhm ich sehr viel erlebt habe.” (19: 455- 461, m, 79)

Dass es sehr wichtig ist, dem sozialen Leben verhaftet zu bleiben, schildert ein 57jdhriger Mann. Als

hilfreich fiithrt er auBerdem seinen Glauben an.

»Also wichtig war einfach, dass ich mich nicht zuriickgezogen habe, sondern dass ich bewusst gesagt
habe ,,ich bleibe dabei.” Ich spiele Tennis. Ich bin jetzt zum Beispiel in (Stadt L) dabei mitzuhelfen,
dass wir da ein Pflegeheim aufbauen. Oder, dass wir die Palliativmedizin, Palliativcare irgendwo
ambulant auf den Weg bringen. Ich habe ganz viele Vortrige auch auf dem— meinem neuem Laptop. So
ich auch viel erzdhlen kann, ich konnte immer gut erzdhlen und sprechen. Und und bin inzwischen
ziemlich gut austariert. Also ich habe das jetzt akzeptiert und fiir mich ist das in Ordnung. Und ich
weil}, dass ich mit dieser Erkrankung genauso alt werden kann wie alle anderen auch. Und insofern
habe ich da meinen- meinen inneren Frieden bekommen. Dazu hat auch ein Stiick mitgeholfen, muss
ich ehrlicherweise sagen, ich bin Katholik. Und komme aus einer wirklich ja ((unverst. Wort))
katholischen Familie. Das hat geholfen. Aulerdem hatte ich immer einen Pastor, einen Jesuiten-Pater.

Zu dem ich auch immer mal gehen kann und das tut mir auch gut.“ (21: 890-922, m, 57)
Auch die Anwesenheit eines Haustieres gehort zur Selbst-Hilfe.

,Habe mir jetzt wieder n Hund angeschafft. Grade auch aus dem Grunde, dass ich, dass ich mich
selber zwinge den inneren Schweinehund zu iiberwinden, hier 3-mal am Tage hier durch die Gegend
zu pilgern.” (31: 543-547, m, 74)
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Korperliche Betitigung, sowohl in Gemeinschaft als auch alleine, wird von einer Interviewpartnerin
als Hilfe, die sie sich selbst gibt, angesehen.

»Was mir so vom korperlichen her gut tut ist natiirlich, wenn ich Sport mache. Wenn ich z. B. mich
mal so 2 Stunden dann Tennis spielen kann. Richtig mal so ein bisschen auslassen kann. Oder dann
spiele ich zu viel, dann machen wir ein Doppel. Dann habe ich wieder @h Leute um mich und dann
kann ich auch schimpfen und mich drgern und laut drgern und * das kann ich dann auch, dann komm
ich so richtig aus mir heraus mit auch mit lautstark und schimpfe, wenn ich einen bloden Ball hab oder
so. Und dann kann ich auch fiir mich alleine sag mal schwimmen gehen und dann schwimme ich da
eine, eine halbe Stunde dreiviertel nur hin und zuriick und hab diese Ruhe und die korperliche
Bewegung, das tut mir auch gut.* (35: 505-519, w, 64)

Das miihsame Suchen nach Worten, auch unter Hilfestellung einer Gedichtnisstiitze, wird von einer

Interviewpartnerin wie folgt beschrieben:

,Obst. Obstsalat. Obstsalat. Die ganzen Dinger, die ich in den Obstsalat hinein packe, nech. Jedes Mal
iibe ich denn. Also, *muss immer anfangen mit Apfeln. Weil das Wort “Apfel®, das ist das einzige, was
ich nicht vergesse. Ach, dann weil} ich auch Apfel, heiflt die andere Apfelsine. Apfelsine. Nech und
wenn ich dann Gliick hab, dann finde ich auch noch Apfel, wenn ich die Apfelsine drin habe, aha,
Banane. *Nech, und so komme ich dann allmihlich auf die anderen. Aber das sind immer nur die, die
3 oder 4. Und mehr sind es nicht. Da weif} ich, weil} ich die nicht. Nech und dh wenn ich mich damit

beschiftige, Sie glauben gar nicht, wie miide mich das macht.“ (37: 403-416, w, 61)

Eine 76jdhrige Frau hilft sich selbst durch Mitgliedschaften in verschiedenen Organisationen. Die

Gespriche und den Austausch, den sie dort findet, empfindet sie als positiv.

,»Also, was ich als positiv empfinde sind Gespriche, Austausch mit anderen, nicht? Das such ich bis
zum gewissen Grade schon durch Mitgliedschaften in verschiedenen Organisationen und ja, private
Kontakte.*“ (39: 437-443, m, 76)

Eine hilfreiche Strategie, einen Weg wieder zu finden, hat eine 72jdhrige Interviewpartnerin fiir sich

gefunden.

,Ja gut, ich mach ja auch noch sozial so einiges. Ich bin griine Dame in der (Klinik). Hab ich mir auch
alles schon aufgeschrieben und. Ja, wenn ich den Weg zum Beispiel von der Orthopidie zur Chirurgie
bei Regen unten im Keller gehen soll, da hab ich mir ein paar Mal wie bei Hinsel und Gretel Erbsen
ausgestreut. Nicht Erbsen, sondern so Styroporkiigelchen. Damit ich den Weg wiederfinde. Ne. Also,
ich denke mal nach dem Motto, mein Opa sagte immer ,, weilit du was Kind, man kann ruhig doof
sein, aber man muss sich immer zu helfen wissen* (lacht). Nach dem Motto organisiere ich dann mein
Leben. Dann geh ich durch den Keller, dann wo es, dann wo es durch eine Tiir geht werfe ich da ein
Kiigelchen hin, nach der Tiir am ndchsten Knick ein Kiigelchen. Ich weil3 nicht, ob Sie an der (Klinik)
schon mal waren unten drin, das sind ja Katakomben. (64: 556-577, w, 72)
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11.2.2.3.2 Professionelle Hilfeangebote
Die Interviewpartnerinnen und Interviewpartner verfiigen teilweise iiber FErfahrungen mit

professionellen Hilfeangeboten. Uber das Angebot Gedichtnistraining erzihlt ein Interviewpartner

folgendes.

,,J0a, ich hab mal so ein Gedéchtnistraining-. Hab ich mal mitgemacht, von der Volkshochschule. Ah,
aber das ist schon 2 Jahre her. Und da kriegt man ja richtig einen auf den Deckel, das dh (lacht) ist ein
(lacht) ist ein Gedicht, Dings (lacht) und ist ja sehr interessant dh, aber man merkt auch, dass man es
trainieren kann. Ja, wenn man da ein bisschen zu faul ist, so was weiter zu machen. Ja, ich hitte dann
feststellen konnen dass gibt verschiedene Methoden. Um so etwas machen zu konnen, also und auch
gewisse Haken hat man ja, kriegt man dadurch auch. Man lernt neu dazu. Und ih, die nutzt man dann
natiirlich auch. Das ist klar.“ (31: 494-519, m, 74)

Eine Interviewpartnerin geht regelmidBig zu einer Psychologin und ist iiberzeugt, dass ihr diese

geholfen hat, einer Verschlimmerung entgegen zu wirken.

,Jetzt bin ich seit einem 34 Jahr, bin ich bei einer Psychologin. Das hat mir eine ganze Ecke mehr
geholfen. Jedenfalls hab ich das Gefiihl, dass es mir mehr geholfen hat. Ich denke auch wenn ich bei
der Psychologin nicht gewesen wire, wire ich wahrscheinlich noch mehr den Bach

hinuntergegangen.* (37: 31-37, w, 61)

In dem folgenden Zitat prizisiert die Interviewpartnerin, was ihr bei der Psychologin konkret geholfen
hat.

,und das ist das, was sie, ihm meine Psychologin eigentlich wieder so hingekriegt hat. Sie hat zu mir
gesagt: ,,Lass los“, lerne loszulassen, Du hast zu viele Probleme gehabt, mit deinen Kindern und lass es
los. Und wenn du es lernst, loszulassen, dann hast du die Ruhe in dir, und dann kriegst du es besser
hin“. Und das sind Dinge, auf die ich alleine gar nicht gekommen wére. Nech, weil sie beurteilt mich
ja ganz anders, als ich mich. Und insofern ist also, das was ich mir ihr jetzt so die % Jahr, dies 3% Jahr
gemacht habe, das hat mir eine ganze Ecke mehr geholfen. Und ich denke auch ohne sie, wire ich
schon viel weiter den Bach runtergegangen.* (37: 617- 628)

Von nicht-hilfreichen Erlebnissen im Kontext von professionellen Hilfeangeboten ist in den folgenden
Interviewzitaten die Rede. Es wird Auskunft gegeben iiber die Nicht-Wirksamkeit verschiedener

Interventionen wie auch sehr anschaulich iiber Nebenwirkungen eines Medikaments.

»Also ich hab schon eine ganze Menge versucht, also auch mit Gehirnjogging und den ganzen
Gedichtnisiibungen und Tests, was es so gab um meine Merkfidhigkeit und das alles zu trainieren. Ich
habe Naturheilkunde, Homdoopathie, Nahrungsergdnzungsmittel, Aufbauspritzen und so was alles
gehabt auch Vitamin B Priparate. Ahm, das hat alles so, und Ginkgo hab ich auch ldngere Zeit
genommen, hat mir mein Neurologe verordnet. Das hat alles so wesentlich, kaum was gebracht.” (5:
121-127, w, 48)
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,Bei der Logopadin, ja. Ahm das ist also eine reine, wie soll man sagen, eine reine Art, sich mit
Worten zu beschéftigen. Ah* das hat mir nichts gebracht.* (37: 569- 582, w, 61)

,,Ich hab den Doktor nur gebeten: ,,Geben Sie mir etwas, was den Vorgang leicht verzogern kann.* Das
Einzige ist dieses dieses (Medikament). Und jetzt hat er mir eingegeben in Tablettenform, ja, und das
hab ich dann frihen Abends zum Essen. Wihrend des Essens. Zwischenrein. Schlucken, nicht beiflen.
Das hab ich erst eine Woche gemacht, in dieser ersten Woche, von den 6 Tagen, oder nur 5 Tagen,
waren 4 Nichte grausam. Da hatte ich Halluzinationen. Wo ich langsam, ganz langsam sprechen (IP
lacht), nicht durcheinander bringen. Ja. Ich denk nachts ,,Was ist denn das*. Ich weil} es gar nicht mehr,
ich hab auch dann erzidhlt. Und dann war- ach so ich seh plétzlich neben meinem Bett da lduft unten
eine Ratte. Und die hatte, vorne lduft in der Rechten so ein, zum Fenster hin und die Ratte hatte ich
dann so im- im Kopf und die hat da vorne drinne ne Alufolie (ahmt Gerdusch nach). Diese Raschelnde.
Ich werd verriickt (IP fliistert). Und dann wir so. Irgendwie hab ich auf der Seite und da wurde sie
wach. Ich sag (unverst. Wort) ,,was- was ist denn los?*“ Ich sag ,,dort ne Ratte, ne Ratte.“ Sie standen
dann auf ,,wo? Du spinnst. Wo denn?* War keine da. (spricht lachend) Dann hockt sie plotzlich neben
mir am anderen Tag, neben mir. Und kniet sie neben Bett ,,Schatz, was ist denn los?* ,,Bitte? Ich sag
was willst du denn hier?* ,.Dich holen.* (IP spricht leise). Dann greife ich so rechts nach dem Bett und
da schreckte jemand auf. War das eine andere Frau. Ich sag ,,was wollen Sie denn hier?‘ Und ich
schob die weg (IP lacht). Meine Frau ,,was ist denn los mit dir iiberhaupt. Ja. Und da hat ich- ich hab
immer eine Flasche, die steht immer bei mir, neben dem Nachttisch, weil ich nachts 6fter ein Schluck
Wasser brauche. Und da hab ich sie aufgeschraubt, was trinken, aber hab dann gespritzt. Ich sag ,,was
spritzt denn hier von mir hier Wasser jemand?* (I lacht) ((unverst. Worte)) nass gemacht. Ja. ,,Was hast
du denn nur?* Ich sag ,,ich kei- entschuldige ich bin da.” Da war ich wach. Und solche Sachen sind
mir 4 mal in einer Woche passiert. Da hab ich, hab ich da angerufen. Hab gesagt ,,nee.” Dann haben
Sie die Tabletten abgesetzt. Als ich- hab ich ja gesagt, danach, das war wo ich mittags da angerufen
hab, wo er nicht da war, wo er mich dann angerufen hat. Sagt: ,,Nehmen Sie bitte nur frith eine.*
Seitdem nehm ich nur frith eine, seitdem hab ich das nicht mehr. Einmal hab ich noch Halluzinationen
aber die waren sehr schwach.* (23: 725- 774)

11.2.2.3.3 Hilfe im privaten Rahmen
Hilfe erfahren von Frithdemenz Betroffene auch im privaten Rahmen. Hervor gehoben wird die
Moglichkeit von offenen, ernsthaften Gesprachen mit vertrauten Menschen.

,und Gespriache mit meiner Tochter und mit meiner Studienfreundin, die tun mir gut. Noch so 1, 2
Menschen, mit denen ich gut bin, wo das keine Rolle spielt, nicht*.(2: 232-234, w, 71)

,und das ist auch eine Person, wo man auch @hm-. Wir haben auch oft so ernste Dinge. Sie hat auch-
sie ist in der Hospizarbeit titig. Und hat natiirlich auch mit, mit Leuten zu tun, die sehr schwer krank
sind oder-. Sie ist schon so ein bisschen in die Richtung vorgebildet kann ich mal sagen. Und mit
solchen Leuten kann ich dann oder mit, mit ja da kann ich mit-. Konnen wir uns unterhalten. Und da

kann ich auch-. Bin ich-. Sind wir sehr offen miteinander. Ich mein, das kann ich nicht jedem auf die
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Nase binden. Einige lachen oder so. Ich weifl schon, mit wem ich mich dann ernsthaft dariiber

unterhalten kann. Und auch meine Sorgen und Note loswerden kann. (35: 708-725, w, 64)

Eine Interviewpartnerin berichtet iiber nicht-hilfreiche Erfahrungen im privaten Kontext. Sie beklagt

Ungeduld und Verstindnislosigkeit.

,»Also hinderlich finde ich auch, wenn andere Menschen ungeduldig werden oder, @hm, kein

'6(

Verstiandnis haben oder sagen: ,Jetzt reifl dich doch mal zusammen!* als ob das, hm nicht boswillig,
sondern willentlich ist oder das man sich einfach nicht zusammenrei3t und wenn, wenn ich mich
anstrenge, ist hiufig so, dass hier hinten alles so hinter dem Kopf alles angespannt wird.* (5: 149-153,

w, 48)

Uber eine Beobachtung im privaten Rahmen berichtet eine 74jihrige Betroffene. Sie beobachtete den
Umgang eines Sohnes mit einer Bekannten, die Gedéchtnisliicken aufweist und emport sich dariiber.

Die Interviewpartnerin mochte so nicht behandelt werden.

,und ich muss sagen, ich war mal auf einer Veranstaltung, hier mit einer dlteren Dame, die mich
immer mitgenommen, die ist inzwischen verstorben. Und es war von der Kirche aus. Und wir salen
am Tisch und da kam eine Bekannte, eine Alte, sie war dlter als ich. Damals war sie schon fast 80, aber
eine ganz tolle. Und die kannten sich beide und dann sagt sie: ,,Oh wir haben uns ja lange nicht
gesehen.” Und: ,,Wie alt bist du eigentlich?** Und sie wurde von ihrem Sohn gebracht, diese Dame, die
dazukam. Und die hatten auch ein Geschift, also es war wirklich so eine feine Frau, sag ich jetzt mal,
ne? Und dann sagt sie zu ihrem Sohn: ,,Du sag mal, wie alt bin ich?* Und ,,Mutter, das weil3t du doch.*
Und dhm, Frau (Name), meine Bekannte da, die wusste das auch nicht genau. ,,Ja* sagt sie, ,,wir sind
wohl so ungefdhr*-. ,,Nun sag doch mal wie alt ich bin.” Und wissen Sie was? * Das hat mich so
gestort, da hab ich ge-. Das hab ich meinem Sohn noch gar nicht-. Ich hab ihm das mal erzihlt. Aber
das kommt mir jetzt so ins Bewusstsein, jetzt wo ich selber, sag ich mal. Das mochte ich nie, dass der
so was zu mir sagt. Wenn ich ihn frage wei} ich es ja wirklich nicht. Und bin dann ja in Not und
mochte das von ihm horen, weil ich noch merke, dass mir das unangenehm ist, das war doch der Frau
so. Ne? Und er hat, er hat ja dann-. Nachher hat er das, glaube ich, gesagt zu ihr, aber das Vorfeld und
wir waren ja-. Da waren ja iiberall Menschen, das war ihr doch sicher unangenehm!* (63: 32- 65, w,
74)

11.2.2.3.4 (Keine) Vorstellungen von potentiell hilfreichen Angeboten
Danach befragt, was ihnen konkret helfen konnte, antwortete eine Interviewpartnerin:

,,Ich mochte einfach jemanden haben oder jemanden finden mit dem man dariiber reden kann und dass
man einen Weg findet da gemeinsam irgendwie-. Das nicht iiberbewerten, aber vielleicht eine, eine

Losung zu finden, dass man diesen Prozess irgendwie aufhalten kann®. (13: 201-206, w, 60)
Und an einer anderen Stelle des Interviews sagt die gleiche Betroffene:

,»Was konnte mir ganz konkret helfen? Vielleicht wenn ich die Erfahrung mache, wenn das in einem

Rahmen eines Programmes so lduft, dass man eine Verinderung merkt. Wenn ich jetzt, wenn jetzt so
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was es gibe, dass man sagt ,wir treffen uns dann und dann und dann machen wir vielleicht
Gedichtnisiibungen oder wir machen vielleicht auch Entspannungsiibungen oder wir machen
Spaziergang und unterhalten uns. Was ist bei Dir passiert?* Und ich merke da eine Verdnderung, dass
ich sich also, was stabilisiert und nicht ver-. Es muss ja nicht besser werden, ne? Aber es soll ja nicht
schlechter werden.* (13: 799-810, w, 60)

Eine konkrete Anleitung, wie das Gedéchtnis trainiert werden kann, wiinscht sich ein Interviewpartner.

»Das mir eventuell was an die Hand gegeben wird, wie ich mein Gedéchtnis weiter aktiv halten kann,
ohne dass, ohne dass diese Vorkommnisse auftreten. Oder oder nicht schlimmer werden. Wie auch
immer. Ansonsten stehe ich der Sache hilflos gegeniiber.* (43: 417- 425, m, 66)

Es gibt auch AuBerungen, die aufweisen, dass Betroffene keine Vorstellungen von Hilfe haben.

»1ja, keine Ahnung. Was Hilfe betr-. Ich hab im Moment nur die Angst das es, also Hilfe kann ich mir
gar nicht vorstellen. Ich habe nur die Angst davor, dass es hiufiger wird. Mit den Aussetzphasen. Das,
ich kann mir nicht vorstellen das man da eine Hilfe fiir finden kann. (9: 405-410, w, 64)

,Ja, was wiirde mir helfen? Weil} nicht, die Diagnose, glaub ich, gar nicht mal, wenn ich’s weill wissen
wiirde. Das ist so, so, die Frage. Das miisste man eigentlich jetzt spontan beantworten konnen. Kann
ich nicht, weiB} ich nicht. (27: 608-614, w, 74)

,Ja ich, ich sag mal ich, ich geb jetzt mal so ein Beispiel. Ein Blinder hat ein Blindenhund. Was will
man einem Vergesslichen als Hilfsmittel geben? Also ich-, mir féllt dazu nichts ein. Also gut, ich sag ja
man, man kann es aufschreiben, oder man kann es auch in so ein Diktiergerit, oder wie auch immer
auf Kassette oder-. Aber das ist unrealistisch, weil} ich nicht.* (56: 379-392, m, 56)

11.2.2.3.5 Wiinsche
Nach ihren Wiinschen wurden die Interviewpartner/innen am Ende des jeweiligen Interviews befragt.

Die Interviewpartnerinnen und -partner schildern Wiinsche nach dem Erhalt ihres jetzigen Zustandes,

nach dem Erhalt der Lebensqualitit, aber auch nach finanzieller Absicherung.

,»Wichtig wire fiir mich, dass ich also beweglich bleibe. Und dh das ich gesundheitlich, korperlich
mich noch ein bisschen fit halte.” (19: 746- 748, m, 79)

,Erhalt der Lebensqualitit, verbessern kann ich sie nicht mehr. Das geht nicht, dass ist so mein
Wunsch und daraufthin arbeite ich wie weit ich dann aber komme das wei3 der liebe Gott sonst
niemand (lachen).” (19: 774- 777, m, 79)

,»Da mochte ich ganz einfach erst mal gesund bleiben. Mehr nicht. Gesund bleiben, dass wiirde ich
noch vor allem vorziehen. Gesundbleiben und einigermallen finanziell flexibel. Das-. Gesundheit ist
fiir mich Prioritdt. Und dann vielleicht ein bisschen mehr Geld.* (35: 1006-1017, w, 65)

Es wird auch der Wunsch formuliert, dass andere Menschen mehr zuhoren.
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»Aber wenn ich, also ich fiihle mich, dass ich hier alltidgliche Probleme oder dh alltdgliche Sachen
diskutieren mochte, aber das wire der einzige Wunsch, dass die Leute ein bisschen mehr zuhoren.
(53: 581-584, m, 79)

Andere Wiinsche beziehen sich auf das Lebensende.

,»INaja, ich wiinsche mir, dass ich sterbe bevor ich blod werde. Kurz gedruckt, gesagt (lacht), aber-. Mal
gucken. (lacht) Mal gucken, das ist ja, kann man iiberhaupt nicht vorher sehen ne?* (39: 381-386, m,
76)

»Aber je, je dlter man wird, umso mehr weill man, was da so auf einen zukommt und ich mdochte
eigentlich nicht sehr alt werden und ich mochte einfach umfallen und weg sein. Das ist mein Wunsch.*
(64: 853-858, w, 72)

I1.2.2.4 Interviews mit Betroffenen: Zusammenfassung und Diskussion

Die Subjektsicht von Betroffenen wurde entlang der Kategorien Erleben von Frithdemenz,
Interaktionsbeschreibungen und Erfahrungen mit Hilfeangeboten rekonstruiert. Fiir die Phase der
Bewusstwerdung werden zwei unterschiedliche Erlebensmuster berichtet: das Bewusstwerden der
Friihdemenz als schleichender Prozess und das Erleben einer Schliisselsituation. Von Betroffenen wird
teilweise zum Ausdruck gebracht, dass Angehorige frither als sie selbst die ersten Anzeichen gedeutet
und thematisiert haben. Die Beschreibungen des Selbst bei Frithdemenz kreisen um die Frage, wo das
Jch® im Falle einer Demenz verbleibt. Bisherige biographisch verankerte Identitdtskonstruktionen
werden briichig oder brechen ganz zusammen. Identitdt wird lebenslang in Interaktionen konstituiert —
sind diese Interaktionen gestort, geraten Identitdtskonstruktionen nachhaltig ins Wanken. Menschen
mit Friihdemenz erleben eine tiefgreifende Lebensunsicherheit. Ein wichtiger Aspekt hierbei ist die
Unberechenbarkeit des weiteren Verlaufs der Frithdemenz. Angste von Betroffenen beziehen sich,
neben der groflen Angst vor dem Fortschreiten der kognitiven Beeintrdachtigungen, auch auf die
Zukunft und Sorge um andere, die eigene drohende Hilflosigkeit und fortschreitende Einschrinkung
des eigenen Handlungsspielraums. Die Alltagsgestaltung wird von Betroffenen als miihsam
beschrieben, Anzeichen wie Vergesslichkeit, Orientierungslosigkeit, Wortfindungsstorungen und die
Auswirkungen all dessen im Alltag werden eindriicklich dargestellt. Gleichzeitig stellen Betroffene
wirksame, zum Teil sehr originelle Strategien des Umgangs damit vor. Eigene Theorien zu ihrer
Frithdemenz schildern einige Interviewpartnerinnen und Interviewpartner. Diese Theorien konnen sich
auf innere, personale Faktoren (z. B. zu viel Stress, genetische Disposition) beziehen oder auf externe
Einflussfaktoren (z. B. Chemieunfall). Dabei wird offenkundig, dass die Betroffenen ihre eigenen
Theorien in ihre Gedanken zur Friihdemenz einbeziehen, diese aber nicht ausschlieflich als ursdchlich

ansehen. Es handelt sich eher um eine Suchbewegung.

Interaktionsbeschreibungen sind vielfiltig in den Interviews zu finden. Sie beziehen sich auf
Interaktionen mit Menschen im sozialen Nahbereich, im weiter gefassten sozialen Umfeld sowie auf
Interaktionen im professionellen System. Menschen mit Frithdemenz bringen zum Ausdruck, dass die

Kommunikation mit vertrauten Personen ausgesprochen wichtig ist. StoBBen sie hier auf Unverstdndnis
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oder Ungeduld, wird dieses als sehr belastend erlebt. Gleichzeitig werden Betroffene unsicher in
Interaktionsprozessen, sie konnen Reaktionen ihres Gegeniibers nicht sicher deuten, denn sie erinnern
sich manchmal nicht mehr, was sie gerade gesagt haben. Im weiteren sozialen Umfeld erfahren
Betroffene von Frithdemenz die Bagatellisierung ihrer Sorgen. Es wird hédufig schnell beschwichtigt,
abgelenkt oder auch das Thema gewechselt. Neben der Bagatellisierung berichten Menschen mit

Frithdemenz auch ihre Beobachtungen zur Tabuisierung des Themenbereichs Friith-demenz.

Formen, wie Menschen mit Frithdemenz sich selbst helfen, werden eindrucksvoll geschildert. Diese
Art ,Selbst-Hilfe‘ geschieht in Form von Gedichtnisstiitzen, von selbst erdachtem und selbst
auferlegtem Training oder auch durch die Markierung eines Weges, um diesen auf dem Riickweg
wieder zu finden. Solche Strategien der Selbst-Hilfe werden als effizient beschrieben, aber auch als
mithsam. Fiir den Bereich der professionellen Unterstiitzung werden hilfreiche und weniger hilfreiche
Erfahrungen geschildert. Die Wirksamkeit von Therapieansitzen (Gedéchtnistraining, Logopdidie,
Medikamente) wird sehr zuriickhaltend bewertet. Eine negative Erfahrung mit Nebenwirkungen eines
Medikaments wird beeindruckend erzdhlt. Als sehr hilfreich erleben Menschen mit Friihdemenz
offene, respektvolle Gespriche — sowohl im privaten, als auch im professionellen System. Andere
AuBerungen von Betroffenen bringen eine grofe Ratlosigkeit in Bezug auf die Frage, was potentiell

helfen konnte, zum Ausdruck.

Wiinsche im Hinblick auf die Zukunft duflern die interviewten Betroffenen vor allem dahingehend, ihr
Zustand moge sich nicht verschlechtern. Ebenso wie der Wunsch nach finanzieller Absicherung sind

auch Wiinsche, die ein wiirdiges Lebensende betreffen, von hoher Bedeutung.

Eine der ersten systematischen Untersuchungen zur Subjektsicht von Menschen mit Demenz stellt die
von Stechl durchgefiihrte Untersuchung dar (2006, 2007). Stechl hat damit im Forschungsbereich
Demenz ,in Deutschland den ldngst iiberfilligen Perspektivenwechsel von der Objekt- zur
Subjektsicht vollzogen.* (Stechl 2007: 72). In der Studie von Stechl scheinen zwei Aspekte auf, die bei
der Wahrnehmung von Demenz als bedeutsam erachtet werden. Hierbei handelt es sich zum einen um
die subjektiven Alters- und Krankheitstheorien und zum anderen um die Anosognosie
(Krankheitsverleugnung) als Schutzmechanismus. Es wird die Frage gestellt, was die Ursache dafiir
sein kann, dass Menschen mit Demenz im frithen Stadium die wahrgenommenen Fehlleistungen nicht
mit der diagnostizierten Demenz, sondern mit anderen Erscheinungen in Verbindung bringen. Aus den
Ergebnissen der Interviews der Studie ,Frithdemenz aus Subjektsicht® geht hervor, dass Menschen mit
Frithdemenz durchaus eigene Theorien zu ihren kognitiven Beeintrachtigungen entwickeln, diese aber
keinesfalls als Krankheitsverleugnung wirksam werden. Vielmehr wird offensichtlich, dass sich
betroffene Menschen in einer Suchbewegung nach Ursachen und Zukunftsoptionen befinden, in deren
Rahmen sie sich auch mit Ereignissen in ihrer Lebensgeschichte wie auch eigenen
Personlichkeitsaspekten auseinander setzen. Die Beobachtungen der nachlassenden Gedéchtnisleistung
wird vielschichtig gedeutet, nicht (nur) eindimensional. Somit sind Eigentheorien nicht als ,Storfaktor*
oder hinderlich anzusehen, sondern als Ausdruck lebendiger, d. h. prozesshafter Auseinandersetzung
und Aneignung.
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Der 2008 von Piechotta herausgegebene Band ,Das Vergessen erleben. Lebensgeschichten mit einer
demenziellen Erkrankung® enthilt autobiografische Erzdhlungen. Die Perspektive der Herausgeberin
ist darauf gerichtet, die Demenzerkrankung als Aspekt einer gesamten Lebensgeschichte anzusehen.
Diese Perspektive geht einher mit dem Verstindnis, Menschen mit Demenz nicht auf ihre Erkrankung
und als Hilfe Empfangende zu reduzieren, sondern ihnen selbst durch das Erzéhlen ihrer Geschichte
eine aktiv gestaltende Rolle zuzuweisen. Dies geschieht sowohl in Hinblick auf ihr eigenes Leben als
auch in Hinblick darauf, durch die Verdffentlichung ihrer autobiografischen Berichte zu einer
Enttabuisierung beizutragen. Auch wenn die Herausgeberin betont, dass sie das subjektive
Selbsterleben der Menschen mit Demenz als Wert betrachtet, fiigt aber Perspektiven und Ergidnzungen
der Angehorigen in die autobiografischen Erzdhlungen ein, die einen korrigierenden Charakter haben.
Durch die Bezugnahme Piechottas zu diesen ergédnzenden Elementen, in ihren die Erzdhlungen
abschlieBenden Nachbetrachtungen, wird deutlich, dass sie den Ergédnzungen und Korrekturen der
Angehorigen mehr Wahrheitsgehalt beimisst, als den Erzdhlungen der betroffenen Menschen. Wird
beriicksichtigt, dass Biographien nicht etwas ein fiir alle Mal Festgeschriebenes sind, sondern sich in
der Vergegenwirtigung immer wieder neu konstruieren, wird die Herausgeberin an diesem Punkt
ithrem eigenen Anliegen nicht gerecht.

Die systematische Rekonstruktion der Subjektsicht von Menschen mit Friihdemenz im Rahmen von

Forschungsprozessen bildet auch heute noch die Ausnahme.

Offensichtlich ist Friihdemenz ein komplexer Prozess, der kognitive, psychische, soziale und andere
Veridnderungen umfasst. Eine Gesamtschau dieses Prozesses muss auch das Erleben und damit den
subjektiven Faktor der Frithdemenz einbeziehen. Diesen Erlebensprozess zu untersuchen bedeutet, sich
einer besonderen Herausforderung zu stellen: der Subjektivitit des Erlebens. Der Pionier und
Begriinder einer personenzentrierten Begegnung mit demenzkranken Menschen, Tom Kitwood, betont
die Subjektivitit des Erlebens. ,,Das Erleben einer jeden Person ist einzigartig® (Kitwood 2000, S.
108). Fiir die Erforschung der Subjektperspektive bei Friilhdemenz hat dies weit reichende
Konsequenzen. ,,Wenn wir das Erleben von Demenz in gewohnlicher Prosa zu beschreiben versuchen,
so benutzen wir das ruhige, losgeloste und hochgradig geordnete Vehikel der Sprache, um Eindriicke
eines Seins-Zustandes zu vermitteln, der oft fragmentiert und turbulent ist* (ebd.). Diese Beobachtung
trifft mindestens tendenziell auch auf den Themenbereich Frithdemenz zu. Umso wichtiger erscheint

es, Menschen mit Friihdemenz durch Interviews selbst zu Wort kommen zu lassen.

Frithdemenz ist aus Perspektive von Betroffenen mit Unberechenbarkeiten und Ungewissheiten belegt.
Die Zukunftsperspektiven der Interviewpartnerinnen und Interviewpartner werden von diesen
Aspekten sowie einer weitgehend fehlenden Beeinflussbarkeit von Friihdemenz deutlich beeinflusst.
Die Interviewpartnerinnen und -partner wiinschen sich vor allem den Erhalt ihrer Wiirde, Teilhabe am
sozialen Leben und die Aufrechterhaltung ihrer Handlungsfihigkeit. Bedrohliche Zukunftsszenarien
(weitere Einbufen von Gedichtnisleistungen, Handlungsfihigkeit und Autonomie, fortschreitende
Abhingigkeit von anderen Menschen, Verschwinden der Identitit) lassen Entwiirfe fiir die Zukunft
bescheiden ausfallen oder blockieren diese sogar. Es wird formuliert, dass die Adaption von
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Lebenspldnen und -gestaltungen eine bedeutsame Aufgabe darstellt, fiir die kein
Unterstiitzungsangebot im Versorgungssystem besteht, die aber auch im privaten Rahmen kaum zu
bewiiltigen erscheint. Die Forschungsergebnisse verweisen darauf, dass ein geeignetes Unterstiitzungs-
arrangement im Aufgabenbereich der Sozialen Arbeit liegen konnte: geht es doch im Wesentlichen um
gesellschaftliche Teilhabe sowie die Identifizierung und Forderung von individuellen und Netzwerk-
Ressourcen. Im Versorgungssystem wollen Individuen mit eigener Lebens- und Leidensgeschichte
wahrgenommen und insbesondere im Erleben von Schmerzen und Leiden ernst genommen werden —
,to be seen‘ und ,to be believed® (Haugli et al. 2004). Dies geht offenkundig weit iiber die Zuweisung
einer anerkannten Diagnose und die damit verbundene Aufmerksamkeit durch Professionen und die
Gesellschaft hinaus. Das erlebte Leiden steht offenbar nicht regelhaft in einem als fair erlebten

Verhiltnis zum erfahrenen Verstidndnis durch die AuBlenwelt (vgl. Richter/Stamer/Schmacke 2011).

Die bisher angeboten Hilfeleistungen scheinen fiir die Betroffenen zu nicht passend. Bereits
Informationen iiber Demenzerkrankungen, Ursachen und moglich Krankheitsverldufe richten sich bis
auf wenige Ausnahmen direkt an Angehorige, andere Helfer oder an eine aufzuklirende Offentlichkeit,
aber nicht an Betroffene. Somit wird suggestiv von den Betroffen erwartet, dass sie ihren Subjektstatus
abgeben und quasi in einen ,,Objektstatus* wechseln, sobald sich Anfiénge einer moglichen Erkrankung
zeigen. Insbesondere drastische Darstellungen des Endstadiums der Demenzerkrankung und
skandalisierte Vorstellungen von Zustinden in Altersheimen ermutigen nicht zu einer offensiven
Auseinandersetzung mit einer potentiellen Erkrankung. Die Biirde und Perspektive auf Hilfslosigkeit
und Abhingigkeit scheint so gewaltig, dass in den Interviews immer wieder der Wunsch nach einem
selbstbestimmten Lebensende auftaucht.

I1.2.3 Interviews mit Angehorigen
Der Interviewleitfaden, der fiir Angehorigen-Interviews mafigeblich warm unterscheidet sich vom

Leitfaden der Betroffenen-Interviews in mehrerer Hinsicht. Es wurde nach den Beobachtungen,
Empfindungen und Bediirfnissen der Angehorigen gefragt wie auch danach, was diese in Bezug auf
,ihren‘ Betroffenen denken. So wurde sichtbar, wie Angehorige Betroffene sehen und welche Aspekte
aufscheinen, wenn die Betroffenenperspektive aus Angehorigensicht versucht wird zu rekonstruieren.
Ebenso wurde zusitzlich zur Frage, welche Hilfeangebote Angehorige fiir sich sinnvoll erachten
danach gefragt, welche Angebote sie sich fiir Betroffene wiinschen. Insgesamt ergab sich aus diesen
zusitzlichen Erhebungsfragen eine vierte Hauptkategorie mit der Uberschrift: Friihbetroffene aus
Angehorigenperspektive.

Im Auswertungsprozess der Interviews mit Angehorigen wurden die Kategorien ebenso wie bei den
Betroffenen-Interviews induktiv und deduktiv gebildet (ausfiihrlich siehe dort).

Das Kategoriensystem fiir die Angehorigen-Interviews gestaltet sich wie folgt.
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Tab. 2: Kategoriensystem Studie: Friihdemenz aus Subjektsicht: Interviews mit Angehorigen

Erleben von Interaktions- Erfahrungen/ Friihbetroffene aus

Friihdemenz aus beschreibungen Erlebnisse mit Angehorigen-

Angehorigen- Hilfeangeboten; Hilfe- perspektive

perspektive Bediirfnisse, ,Selbst-

Hilfe*
Bewusstwerdung Soziales Umfeld Hilfreiche Erlebnisse/ ¢ Belastungen und
e Nahbereich (Partner/in, | Erfahrungen Angste
Familie) ¢ Unzureichende
® Weiter gefasstes Defizitwahrnehmung

soziales Umfeld e Vorziige
(Freunde, Bekannte, auBBerhauslicher
Nachbarn usw.) Betreuung

Erleben der verinderten Interaktionen im Vertrauen konnen auf

Situation Versorgungssystem sich selbst

e Angste e Kontext Diagnose

¢ Erlebte Verluste

Tiefgreifende Nicht-hilfreiche

Lebensunsicherheit Erlebnisse

Beschreibung des Hilfe im Kontext der

Alltagserlebens Tabuisierung von

Demenz

Unterstiitzung zwischen Vorstellungen von

Autonomieerhalt und Hilfeangeboten fiir

eingreifender Hilfe Angehorige

e Erbringen

praktischer Hilfe und
Unterstiitzung

Kombinieren

verschiedener

Lebensbereiche und -

aufgaben

Subjektive

Erkldrungsansitze

I1.2.3.1 Erste Hauptkategorie: Erleben von Frithdemenz aus Angehorigenperspektive

11.2.3.1.1 Bewusstwerdung
Im Themenbereich Bewusstwerdung berichten Angehorigen von wahrgenommenen Veridnderungen.
Eine Tochter erzihlt:

,Es war in, zwei Jahre, 2005 wo er meinen Geburtstag vergessen hat. Hat aber einen Tag spiter noch
angerufen. Habe ich mir auch keine Gedanken gemacht. Im Jahre 2006 hat er meinen Geburtstag
komplett vergessen. Und da er erst, er hat ihn eigentlich nie vergessen. Und dh da habe ich mir schon
gedacht ,.irgendetwas stimmt nicht*. (15: 36-47, w, 40)

Eine 66 Jahre alte Ehefrau eines Betroffenen schildert die Zunahme von Vergesslichkeit bei ihrem

Ehemann.
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»Das eben*, ja das das Vergessen einfach so im tdglich Umgang mehr wird und dann war eben im
letzten Viertel Jahr, also 2009 im letzten Viertel dies mit dem Unterhemd, dieses verst- ja verstecken
oder verkehrt weglegen. Ich weil3 nicht wie ich das benennen soll. Dass mein Mann sich Unterwische
rausgeholt hat abends. Gut, wechselt nur die Unterhose und das Unterhemd wurde ins Bett gelegt und
zugedeckt. Und da habe ich gedacht, das ist doch kein Normalverhalten mehr.* (30: 32- 41, w, 66)

Der Sohn einer Betroffenen nimmt wahr, dass seine Mutter sich immer mehr zuriick zieht und sich in
bestimmte Situationen hinein steigert. Vor allem im Zusammenhang mit gemeinsamen Urlauben hat

der Interviewpartner viele Auffélligkeiten beobachten konnen.

,Das ist in erster Linie, dass sie sich abschottet dh sich und ihren Mann, also meinen Vater dhm *
Kontakte abbricht, sich alles schon redet 4hm also es ist nicht so, dass sie ihren Kontakt abbrechen,
sondern die anderen haben immer alle viel zu viel zu tun. Also das ist so eine so eine
Wesensverdnderung dann #h eine eine Verstimmung, die also das das geht so ein bisschen in das ins
Depressive schon fast und dhm dann habe ich auch, wir sind mehrfach mit mit meinen Eltern in
Urlaub gefahren in Herbstferien und dann sind sie dh, dann kriegt man sie ja dann doch iiber den Tag
hinaus mit, wenn sie sich dann also nicht mehr zusammen reiflen konnen, dann also die 4hm mehrere
Situationen, in denen sie einfach vor sich hin starrt und in ihrer eigenen Welt ist &hm und auch der
Umgang mit meinem Vater, der also sehr aggressiv ist und stindige Beschimpfungen eigentlich des
Ehepartners und der s- das alles gefallen ldsst und #h denn habe ich gedacht -. Und auch Angste, die
sie hat dh vor gewissen Situationen. Davor, dass man irgendwo keinen Parkplatz finden konnte und

solche Sachen, in die sie sich richtig reinsteigert.” (33: 34-50, m, 40)

Ein Ehemann einer Betroffenen nimmt wahr, dass seine Ehefrau nicht mehr mit Geld sicher umgehen
kann. AuBlerdem hat er mehrere Versuche unternommen, ein fiir sie geeignetes Handy zu kaufen. Es

fand sich keins, deren Handhabung von der Ehefrau zu erlernen war.

»Probleme mit Geld so umzugehen. Sie wusste dann nicht, wo das Geld geblieben war und
Einkaufslisten zu behalten und Zettel geschrieben, aber da wurde der Zettel vergessen. Und dann stand
man im Laden und * wusste * nicht so recht, was man denn kaufen soll. Also vorher wurden Zettel
geschrieben und die Zettel wurden dann vergessen und auch so z. B. in der Handybe- Handybedienung
* war nie moglich, also verschiedenste Handy hab ich mit ihr gekauft und es war so unmoglich, dass
sie das bedienen konnte. Das waren so die ersten Einschrinkungen, die ich dann gemerkt hatte.* (36:
38-46, m, 68)

Von verschiedenen Beobachtungen, denen Vergesslichkeit zu Grunde liegt, berichtet eine Tochter.

»Ja ganz einfach, sie rief plotzlich zwei, drei Mal am Vormittag an und jedes Mal wenn ich sagte
,»Mutti, du hast doch schon angerufen*, dann sagt sie: ,,Mmbh, das weil} ich nicht mehr." Sie vergal3
immer mehr was gerade passiert war und wenn wir zusammen Einkaufen gingen holte sie statt einmal
Milch dreimal Milch oder sie wusste plotzlich nicht mehr wo die Milch stand. An ganz normalen
alltaglichen Abldufen hab ich gemerkt da stimmt was nicht. Und sie wurde nervoser.* (40: 25-33,w,
52)
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I1.2.3.1.2 Erleben der verinderten Situation: Angste
Eine 66jihrige Ehefrau eines Betroffenen duflert ihre Angst davor, ihr gro3es Haus allein besorgen zu

miissen. Dieses zu bewiltigen kann sie sich nicht vorstellen.

»Dass ich hier mit diesem Haus und Riesengarten alleine dastehe und es einfach nicht mehr schaffe
alles zu dirigieren. Das schaffe ich nicht. Das ist unmdoglich. Wir haben doch oben noch mal 2 Riume,
mein Mann hat unten seinen Raum, sein Schlafzimmer, wo er mit, noch malt und unten ist ja der
Ausgang da. Dann sind da noch 2 Kellerrdume, ein grofler Flur und diese 1200 m? die-, das zu
dirigieren, das schaffe ich nicht. Das macht mir Angst. Ich weil}, dass ich da irgendwann stehe. Und ich
wiirde es, ich wollte es schon vor 6 Jahren mal verkaufen und ich glaube ich wiirde es auch jetzt
verkaufen wollen. Aber, das kann ich ihm jetzt nicht nehmen. Das macht mir schon, das macht mir
verdammt viel Angst. Alleine da zu stehen, dann.” (11: 804-825, w, 66)

Eine andere Interviewpartnerin duflert Angst um ihren Mann, wenn dieser weggelaufen ist.

,uUnd wenn er dann, wenn er dann also wiitend ist und weglduft*, dann bin ich nur deshalb immer ein

bisschen @ngstlich, weil ich denke, dass er vielleicht nicht wieder zuriick findet*. (50: 126-127, w, 57)

Angst im Zusammenhang mit Autofahren wird im folgenden Interviewzitat thematisiert. Einerseits
besteht Gefahr, auch fiir andere, andererseits mochte der Ehemann seiner Frau das Fahren noch nicht

verbieten. Gleichzeitig konstatiert der Interviewpartner, dass er ,,eigentlich* konsequent sein miisste.

,Ja da habe ich auch so ein bisschen Angst vor, ne? Dass da mal falsch reagiert wird dann &h. Falsche
Richtung eingeschlagen wird. Aber jetzt kann man noch nicht sagen ,,also du kannst nicht mehr fahren.
Das wire ja noch ein Ding da.* Aber das sind so Sachen, wo man eigentlich konsequent sein miisste,
so, weil das andere ja auch in Gefahr bringt. Ist ja nicht nur man selbst. (51: 1002-1014, m, 69)

Die Sorge um den betroffenen Menschen, wenn die Krifte der Angehorigen nicht mehr ausreichen,

wird an folgender Passage deutlich.

,»Ich bin am meisten darum besorgt, dass mein Mann einmal so schwer hinféllig wird und dass es so
ist, dass ich ihn dann fiittern miisste. Also es kann natiirlich kommen, ne? *Und dass er eben
bettldgerig wird. Noch ist er das ja nicht. Und dass ich eben dann das einfach nicht mehr kann,
kriafteméaBig, selbst nicht mehr kann, ne?* (55: 802-811, w, 77)

Erlebte Verluste

Angehorige von Menschen mit Frithdemenz erleben Verlusterfahrungen. Von dem Verlust von
Gesprichssituationen am Abend berichtet ein Interviewpartner.

,»Was ich vermisse ist, das wenn wir abends so zusammen sitzen und ich frag: ,,Du mochtest-, hast Du
irgendwas vor, wollen wir —. Der Dialog zwischen uns beiden! Der ist, ist abhandengekommen.* (7:
516-520, m, 66)

Umfassende Personlichkeitsverdnderungen von Betroffenen lassen Angehorige einen vorzeitigen

Verlust des Partners, der Partnerin erleben.
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,»Aber er wurde immer, ich weil} gar nicht wie man das beschreiben kann so unberechenbar! Er wurde
teilweise unberechenbar. Und er wurde-. Er hat seinen Hund geliebt. Er hat ihn geliebt und er hat ihn
nachher, ja, rechts liegen lassen. Er hat kein Interesse mehr an diesem Hund! Das war ihm egal, ob
der Hund nun saf und eigentlich gro3 nun Spaziergang haben wollte oder nicht. Das war kein Interesse
mehr! Nachher sind meine Kinder teilweise mit ihm spazieren gegangen, weil mein Mann iiberhaupt
nicht mehr wollte. Und, dass das alles so-. Er hat frither gekocht, er ist gelernter Koch, hat bei der
Bundeswehr gearbeitet. Ah, aber als, als Angestellter im Wachbereich. Er hatte keine Lust mehr zu
kochen, tiberhaupt nicht mehr. 2007, ist das 2007 gewesen oder 2008 schon? Nee, das war schon 2008.
Da wurde z.B. ein rohes Schnitzel in die Mikrowelle getan, weil er so einen Hunger hatte. Da war er
dann noch zuhause bei mir. Also, er hat sich grundlegend verindert. Es ist von diesem Mann, au3er
seiner Gestalt nichts mehr iiber. Nichts mehr von dem, was ich kennen- und lieben gelernt habe. Gar
nichts mehr.* (20: 59-83, w, 48)

Eine weitere Interviewpartnerin beschreibt es so:

,Ein vollig fremder Mensch, ja, das war ein vollig fremder Mensch! Also er war, also ganz agil und
und frohlich und- also ich-. Man kannte tiberhaupt kein boses Wort. Also, also ganz anders!* (25: 406-
416, w, 69)

11.2.3.1.3 Tiefgreifende Lebensunsicherheit
Angehorige von Menschen mit Frilhdemenz erleben Unsicherheit bedingt durch die

Unvorhersagbarkeit des weiteren Verlaufs der Frithdemenz.

»1ja man ist ziemlich, man schwebt irgendwie vollig im Ungewissen. Wie geht das weiter? Wie
schlimm wird es werden? Wie geht man damit um, nachher? Wie lange schaffen wir das beide? Und
das weill man alles nicht, das kann einem natiirlich auch keiner sagen, das ist klar.“ (17: 471-476, w,
65)

Ein Sohn duBert sich in Sorge um seine Eltern:

,Erst mal, dass meine Eltern total vereinsamen, und dann, dass es da zum groen Knall kommen kann,
weil ich auch weil}, dass mein Vater auch durchaus sehr aggressiv sein und werden kann. Und da habe
ich einfach wirklich Bedenken, dass das irgendwann schief geht. Das sind eigentlich so die die beiden
Sachen wo ich * ja* und wo ich eben auch hilflos bin und nicht wei3 was ich da machen kann.* (33:
612- 622, m, 40)

11.2.3.1.4 Beschreibung des Alltagserlebens
Ihren Alltag beschreiben Angehorige von Menschen mit Frithdemenz als mithsam und auch resignativ.

,Ich sage ,,das hat er doch- du hast doch neben ihm gesessen. Es muss-. Ihr habt Euch doch iiber Frau
(Name) unterhalten. Das musst Du doch gehort haben. Tja, dann guckt mein Mann mich mit solchen
Augen an und das ist es dann. Nicht? Und, es ist einfach fiir mich jetzt im Moment die Situation, dass
ich schlichtweg den Mund halte, Weil ich, also ich habe auch die Kraft nicht mehr. Ja, ich hab n Kampf

mit meinem Mann und auch mit mir.“ (30: 281-294, w, 66)
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Die gleiche Interviewpartnerin erzdhlt an anderer Stelle des Interviews:

,und es ist auch nicht mehr viel an Gesprich zwischen uns, nich? Mein Mann hélt den Mund. Ich
halte den Mund und und das ist es einfach. Das ist so eine Strategie. Man geht sich aus dem Weg ein
wenig. Bevor ich dann dh etwas sage oder etwas mache, dass es hier wieder explodiert, da halte ich
jetzt den Mund. Und vielleicht ist das ja ein Weg. Ich weil3 es nicht. Ich weill es einfach nicht.” (30:
744-753, w, 66)

Einen verstandnisvollen Umgang mit ithrem von Frithdemenz betroffenen Ehemann beschreibt eine
57jdhrige Interviewpartnerin. Sie versucht die Zeit, die sie noch auf diese Weise mit ihrem Mann

verbringen kann, bewusst zu erleben und zu gestalten.

»Ich lebe jetzt ein bisschen bewusster mit meinem Mann. Es hat sich auch verdndert, dass ich* weil3,
dass er, éh wenn er was anders macht als wir das besprochen haben, das nicht aus Nachlédssigkeit oder
Boswilligkeit macht, sondern ich weill eben, dass dhm, dass er da seine Schwierigkeiten hat und dann
dhm fillt es mir auch ganz leichter &h* ihn zu trosten oder zuriickzustecken, oder (holt Luft) ja, einfach
da auf ihn einzugehen und dhm ich freue mich, dass ich ihn noch so habe und dass das noch so gut
geht und dhm, ja.“ (50: 187- 194, w, 57)

11.2.3.1.5 Unterstiitzung zwischen Autonomieerhalt und eingreifender Hilfe

Der Alltag von Angehorigen ist geprigt von Uberlegungen, welche Hilfe fiir den Betroffenen
angemessen und sinnvoll sein kann. Dabei werden Unsicherheiten deutlich, wie viel eingreifende Hilfe
notwendig ist und in welchen Zusammenhingen die Autonomie von Betroffenen durch Einschreiten

unzulissig eingeschrankt wird.

,,Ja. Also Hobbies * war mal modellieren. Wo er nachher keine, keine Ideen mehr hatte, was er machen
soll. Und immer wieder geschoben hat und dann sag ich ,,weilit du, wir haben eigentlich genug
Skulpturen, du musst da ja auch nicht hin.“ Ein Kurs kostet 70 €. Und wenn er dann nicht hin geht und
dann nur noch bléde Skulpturen macht, die nicht aussagekriftig sind. Dann ist er auch nicht mit
zufrieden. Und dann ist er schon wieder am Uberlegen ,,was mache ich das nédchste Mal. Ich glaube ich
hor mal auf*. Aber irgendwo mochte er gerne wieder da rein. Aber sagt er ,,und was soll ich dann da
machen?“ So. Dann sag ich ,,mach gar nichts.” *3* Es, es geht einfach- was-. Da sind mir dann die

Hénde gebunden. Ich mochte gern, dass er irgendwas macht.* (11: 132-152, w, 66)

»Dass ich mehr Verantwortung tragen muss, mehr hinterfragen muss, aber vorsichtig hinterfragen
muss, ohne ihn aufzuregen. Also, was soll ich sagen, ohne dass er das *merkt. Ich muss hinterfragen,
das nicht direkt, aber ich kontrolliere hinten rum auch unsere, unsere finanzielle Situation, die
Bankgeschifte und die Uberweisungen. So'n bisschen, ob das klappt und bis jetzt ist das also,
eigentlich, das lduft. Da konzentriert er sich ja auch sehr.“ (18: 224-236, w, 69)

,und vor allen Dingen auch muss ich langsam, mich mit diesen ganzen Tabletten auseinandersetzen,
falls er eines Tages nicht weill, wann er welche nehmen soll. Das ist mir dann auch oft ein bisschen

unheimlich. Aber es ist auch eine Balance: Wie viel nehme ich ihm weg? Ich will, indem wie wir
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sprechen jetzt, also die letzte Zeit sehr viel iiber seine Tabletten und ich fange dann vorsichtig an
,»Meinst du, hast Du geguckt auf dem Beipackzettel, ob du vielleicht die eine nicht zum Tee nehmen
sollst oder nicht mit Milch?** (18: 323-336, w, 69)

,»Wir machen vieles zusammen. Sie ist so-. * Ist nicht, dass sie gar nichts macht oder Betten macht sie.
Und Wische zusammenlegen macht sie, aber auch wenn sie wiederfinden und in den Schrinken, das
ist ne andere Sache. Aber ich versuch sie ja so moglichst aktiv mit, mit zu beteiligen so gut es geht.
Aber wenn ich dann koch und das l4duft dann alles schief und so dann, dann werde ich wieder explo-.
Ja und dann sag ich ,,Geh mal lieber raus. Das mach ich lieber alleine, geht viel schneller.* Wenn dann
wieder was schief lduft und so, aber Sinn und Tendenz ist sie moglichst zu beteiligen. Und das sie

machen zu lassen, was sie noch kann. (36: 174-183, m, 68)
Erbringen praktischer Hilfe- und Unterstiitzung

Das Erbringen von praktischer Hilfe und Unterstiitzung fiir Menschen mit Frithdemenz geschieht auf
unterschiedliche Weise im Alltag von Angehorigen. Eine Interviewpartnerin schildert, dass sie
Unterstiitzung im Bereich der Organisation (z. B. daran denken, eine Uberweisung zu besorgen vor

einem Facharzttermin), aber auch im alltagspraktischen Bereich der Auswahl von Kleidung leistet.

,Ja, oder: ,,Du, du musst dir, musst dir einen Termin holen und bevor du dann dahin gehst, hast du
schon eine Uberweisung dahin?*, und natiirlich ,,Nein*“. Du da musst sie dir besorgen und abends hast
du sie dir besorgt. Ich denk doppelt.* (11: 299-304, w, 66)

»Aber er schafft es. Er schafft es schwarze Striimpfe zur hellen Hose anzuziehen und dann-. Hat das
jetzt mit seiner Gedédchtnisstorung zu tun oder war das immer schon so? Also dieses-. Es ist gravierend

geworden. Ja, und inzwischen iibernehme ich dann, dass ich die Sachen rauslege.” (11: 404-411, w, 66)

11.2.3.1.6 Kombinieren verschiedener Lebensbereiche und -aufgaben
Angehorige stehen vor der anforderungsreichen Situation, viele verschiedene Lebensbereiche und

Lebensaufgaben ,unter einen Hut* zu bringen.

»Ich hab denn damals noch ne kleine Arbeit, Putzstelle gehabt, bei einer alten Dame und hab der
gesagt ,,guck mal jetzt ist es so 4 Uhr und denn komm ich wieder”. So und dann hab ich ihn dann
zwischendurch angerufen alles gut und alles, er hat dann ja auch versucht und, und mit mir zu reden,
das klappte auch, er kam denn auch mal auf dem Fahrrad da hin, weil das war nur 1 %2 km.* (20: 296-
301, w, 48)

,»Wir hatten auch ein Ladengeschift, das haben wir denn nachher geschlossen. Weil; ich musste ja
mich ja um meinen Mann kiimmern. Also alleine konnte man ihn nun wirklich nicht mehr loslassen.*
(25: 199-207, w, 69)

»Also ich bin eigentlich, mein jlingster Sohn studiert noch hier. Ich wire eigentlich gerne aus
(Wohnort) weggezogen, weil ich sehr gerne auch in (Stadt) bin und ich kann es nicht, weil ich konnt

meinen Vater nie allein lassen. Der hilt das gar nicht mehr lange durch. Und wenn ich drei Tage nicht
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da bin, das ist schon an der Grenze, weil er sackt immer mehr in sich zusammen, weil, wenn sie ganz
fit sind mit 80 im Kopf und jeden Tag noch Zeitung lesen, wirtschaftlich, alles gerade vor sind und
kommen dann nach Hause und meine Mutter hatte 25 Apfelsinen und nicht den Fisch gekauft, oder sie
sagt ,,was essen wir heute Mittag®, ,,Frikadellen*, gut und er kommt nach Hause und hat gar nichts zu
essen, oder da steht die Kartoffelsuppe, die keine ist.” (40: 275- 285, w, 52)

11.2.3.1.7 Subjektive Theorien
Angehorigen von Menschen mit Friihdemenz entwickeln eigene Vorstellungen davon, was ursdchlich

zur Friihdemenz beigetragen haben konnte.

Eine Ehefrau duBert, ihr Ehemann habe eine Schlafapnoe. Sie vermutet, dass eine Unterversorgung des

Gehirns mit Sauerstoff eine Rolle bei der Friihdemenz spielen konnte.

,Ich wusste schon vorher bereits, dass er sehr schwerhorig ist und dass dhm eine mangelnde
Horfahigkeit Auswirkungen auf das Gehirn hat und ich d@hm* habe dann festgestellt, dass er eine
Schlafapnoe hat und habe gedacht ,,das sind auch alles ihm Dinge, die das Gehirn beeinflussen durch
mangelnden Sauerstoff* und habe dann erst mal gesehen, das Gehirn vollstindig und gut zu versorgen
mit allen &hm* Vitaminen und Spurenelementen und Sauerstoff und* und so weiter.* (50: 71-76, w,
57)

In dem Verlust einer Arbeitsstelle und der daraus resultierenden psychischen Belastung sieht eine
Angehorige einen moglichen Zusammenhang mit der Friihdemenz ihres Ehemannes. Dieses

Lebensereignis markiert iiberdies den Beginn der Frithdemenz.

,Ja, das weil} ich jetzt nicht, ob das wichtig ist, ob das damit zusammen hiingt. Mein Mann hat doch
schon mal eine Arbeitsstelle verloren. Eine Einzige. Er ist ja ganz, ganz viele Jahre bei (Name der
Arbeitsstelle) gewesen in (Ort der Arbeitsstelle). Und da sind ja ganz viele entlassen worden, da
gehorte er mit zu. Das hat ihn sehr runtergezogen. Und danach fing das eigentlich auch an.* (57: 532-
539, w, 55)

I1.2.3.2 Zweite Hauptkategorie: Interaktionsbeschreibungen

11.2.3.2.1 Interaktionen zwischen Angehorigen und Menschen mit Friihdemenz
Angehorige von Menschen mit Frithdemenz beschreiben, wie sich Rollenverteilungen und
Aufgabenbereiche verdndern.

»Ja so, oder Aufgaben die- man hat ja immer so Rollenverteilungen, der Eine hat die Aufgabe, der
Andere hat die Aufgaben. So, das seine Aufgaben. Es hat sich schon tiichtig gedndert. Dass ich sage
,»-du musst zum Friseur, das Auto muss gewaschen werden.* So dann wird das Auto gewaschen, aber
nicht von innen. Dann muss in der Garage mal wieder aufgerdumt werden, dass ich, wenn ich
reinkomm- ich komm kaum rein, dann muss ich erst wieder die Eimer ineinander stellen. Ich kann
nicht immer sagen ,,du die Eimer sind wieder nicht-“. Wir haben eine Doppelgarage, o.k., aber das
passiert einfach nicht. Ich bin diejenige, die immer alles im Kopf haben muss auch. Und die die
Initiative auch ergreifen muss, ihn drauf stoBen muss und-.“ (11: 176-198, w, 66)
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In Interaktionen mit Betroffenen verhalten Angehorige sich nicht (mehr) spontan, sondern versuchen

die Reaktion der Betroffenen voraus zu sehen bzw. bestimmte Reaktionen zu vermeiden.

,Ich habe ein biss- Respekt — Respekt ist auch das falsche Wort, vor ihm also vor seiner Reaktion
eventuell, ne. Also ich versuche immer so ein bisschen ja auszugleichen und oder eben so zu tun, als
wenn ich es nicht merk. Auch ja um nicht wieder so einen Wutanfall zu auszulosen.” (17: 366-374, w,
65)

Angehorige berichten von einer Vertrauenserosion zwischen ihnen und den Betroffenen.

,Ich kann Thnen das nicht sagen. Ich weil3 auch nicht wie viel ich iiberhaupt zu horen bekomme, nicht?
Wenn mein Mann beim Arzt war. Ich weil es nicht. *3* Und ich wei3 auch nicht, ob das alles immer

so stimmt, was er mir erzahlt, nicht. Ich bin also sehr skeptisch.* (30: 202-208, w, 66)
Von einem umfassenden Vertrauensverlust erzihlt eine 65jdhrige Ehefrau eines Betroffenen.

,,und diesen Winter ist das eskaliert. Diesen Winter hat er einmal versucht mich in seinem Zorn, die
Treppe runter zu werfen. Fiir mich in dem Moment habe ne Freundin angerufen. Habe ihr das erzéhlt
und habe gesagt ,,kann ich bei dir ein Bett haben, fiir den Notfall?* Ich denk irgendjemand muss ich
das jetzt sagen. Haben wir auch abgemacht, wie wir es im Notfall machen. Dann habe ich in der Nacht
gedacht: Ich, wir schlafen getrennt. Seit meiner Krankheit muss ich alleine schlafen. Habe ich so wie
im Kino, nen Stuhl unter die Klinke gestellt. Habe da Biicher drauf gelegt und habe gedacht, wenn er
dich heute Nacht erwiirgen mochte, dann horst du das. (46: 326-351, w, 65)

Und an einer spiteren Stelle des Interviews erzihlt sie weiter:

,»50 und ja das war dann die erste Steigerung und die zweite war dann also wirklich massiv. Da hat er
sich iiber irgendetwas gedrgert. Ich weil3 nicht was es war. Ich muss wohl irgend wieder was gesagt
haben. Manchmal raste ich dann auch aus und sag ,,Hor mal, so kanns jetzt einfach nicht mehr gehen.*
Da hat er mir eine Handvoll ich sag mal so 7 bis 10 kleine Négel ins Essen geschmissen.* (46: 377-
382, w, 65)

Verinderungen der Beziehung

Ein Ehemann erzihlt davon, dass seine Frau frither ausgleichend in der Beziehung gewirkt habe.
Stellen sich in der aktuellen Situation Differenzen ein, zieht die Ehefrau sich jetzt manchmal iiber Tage

hinweg ,beleidigt* zuriick und reagiert kurz angebunden.

,Dann ist man so verzweifelt, dann ist die Differenz oder die Reibereien hier auch schon grof3. Und
dann reibt man sich - .Was ich festgestellt hab, ist, dass sie, wenn ich denn mal barsch werde und auch
mal richtig auf den Tisch hau *3, dass sie dann recht beleidigt ist. Sie ist so, das geht iiber Stunden und
auch iiber Tage. Dann sag ich ,,na, hast Dich, hast Dich geirgert iiber mich oder? Willst wieder nicht
mit mir reden?*‘ oder so? ,,Nein!“ So richtig kurz ist sie dann. Und *3* dann, ich mein ich bin da auch
nicht nicht gerade derjenige, der da grofl nachgeben kann, das sehe ich, das weif} ich! Sie war immer
der ausgleichende Typ bei uns.” (7: 467-494, m, 66)
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Uber Verinderungen im Bereich der Sexualitit wird im folgenden Zitat berichtet.

»Da fing das auch an mit der Sexualitdt. Im August 2007, Juli, August 2007. War, da ging gar nichts
mehr. Er hat sich ja nur noch selbst befriedigt und also auch wenn ich dabei war im Bett und so, ne.
Absolut hemmungslos, ohne Gnade, kein Problem. Das, das war natiirlich auch ganz, ganz schrecklich
fiir mich. (20: 334-342, w, 48)

Auch Bereiche, die frither in der Beziehung als gemeinsame Zeit geteilt wurden, verdndern sich
einschneidend. Das folgende Zitat einer 65jdhrigen Ehefrau verdeutlicht dies am Beispiel von
Mahlzeiten.

,Es hat sich insofern ver- also ja das ist alles so zwei geteilt. Das hat sich total verdndert, dass wir
nicht mehr zusammen essen. Aber das hingt auch damit zusammen, dass ich diese Sache, die er isst
nicht mehr essen kann, das ist einmal der eine Grund, aber ich wiirde auch sonst nicht mehr mit ihm
zusammen essen, weil mit seinem Essen, das ist auch so eine Geschichte. Er hat so abstruse Zeiten an
denen er isst. Er sitzt- der fingt um 4 Uhr an und macht sein Abendbrot. Nachmittags um 4, wo andere
Leute Kaffee trinken. Und dann hab- hitte ich frither gesagt ,,(Name) hor mal, es ist erst 4, du musst
jetzt Kaffee trinken und nicht Abendbrot essen.* Dann schreit der mich wieder so was von zusammen.
Ne, hab ich mir gedacht, dass brauch ich jetzt nicht und dann lass ich ihn essen. (46: 805-824, w, 65)

Zuriicknahme eigener Gefiihle und Erwartungen

Im Zusammenhang mit dem Alltagsleben und den darin aufgehobenen Interaktionen erzihlen

Angehorige von der Zuriicknahme eigener Gefiihle und Erwartungen.

»Radio wird nur morgens von bis dann und das ist auch alles sehr * dhm. Der Ablauf ist so *naja
taglich griift das Murmeltier also wirklich so so stereotyp. Muss immer das gleiche ablaufen. Und das
wird auch schlimmer, das das @h -konnte einem auch manchmal mmbh ja auf einen Wecker gehen, ne.

Ja und das ist eben wohl der Punkt, dass wenn ich genau weil3, ich sitze jeden Morgen um die
gleiche Zeit, am gleichen Platz, ess das gleiche und hore dann die Nachrichten und mache dann das
Radio aus und aber so richtig so diidii diidii immer so diese diese- gleich- der gleiche Ablauf. Scheint
sehr wichtig zu sein. Mich regt das auf. Ja. Tja, @h gut ich mach mein Ding, das ist schon richtig, ne.
Aber ich mein natiirlich * dh dann lassen wir es eben so, ne. Und dann macht man dh - dann steckt man
zuriick.” (17: 710-742, w, 65)

»Wenn wir zum Beispiel, ich hab hier Kinder, Enkelkinder in der Ndhe wohnen. Wenn wir uns am
Tisch unterhalten, * {iber Probleme, die ja jeder junge Mensch und jeder hat, * dass er dann so
abschaltet, dass er das gar nicht dh * aufnimmt. Und wenn ich dann mich nachher auf diese Sache
beziehe *, dann dh dann weil} er das nicht. Wahrscheinlich hat er das wirklich nicht aufgenommen. Es,
er hort weg. Tja, wissen Sie, ich hab mal gesagt ,,der Sack der Toleranz ist manchmal voll“. (61:
186-201, w, 79)
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11.2.3.2.2 Interaktionen im sozialen Nahbereich
Der soziale Nahbereich umfasst an dieser Stelle Familienangehorige und nahstehende Verwandte. Wie

die Interaktions- und Kommunikationsprozesse sich in diesem Bereich verdndern, schildern

Angehorige facettenreich. Reaktionen von Kindern und Enkelkindern werden beschrieben.

»Also, die Kinder reagieren. Das ist, das hingt davon ab wie meine Tochter hat mehr Verstindnis fiir
meine Frau und mein Sohn hat weniger Verstindnis fiir meine Frau. Er hat auch, er hat auch kritisch
reagiert. Er hat auch frither *7* ihr Vorwiirfe gemacht.* (3: 356-366, m, 75)

Dann das Enkelkind ist 10. Der weil} - der begreift gar nicht, warum sein Opa nun manchmal so so
seltsam reagiert oder nichts mehr ab kann, kein Radio horen, keine Musik alles so was das nervt ihn-.
Denn das ist ihm alles zu viel, ne. Am besten aus alles oder gut, eine Sache. Fernseher lauft, okay. Aber
dh nicht so viel. Das versteht der denn natiirlich nicht und - und denn sagt er ,,Opa kannst Du

tiberhaupt noch lachen? und dann sitzt er da und dann weint er auch. (17: 261-273, w, 65)

,»Wir haben 2 Tochter *4*. Die eine ist total auf Papi bezogen. Da habe ich sowieso keine Chance was
zu sagen. Und es ist ja auch so @dhm. Ich kann auch nicht in Gegenwart von meinem Mann mit den
Midchen dariiber reden. Das kann ich nicht. Und es ist natiirlich so ein Gegenspiel jetzt: Und die

beiden sagen natiirlich auch: ,,Ja Papi hat uns das ganz anders erzihlt, nich?* (30: 315-320, w, 66)

Die Bagatellisierung der Frithdemenz kann auch im Familienkreis beobachtet werden. Eine
Interviewpartnerin vermeidet dieses Thema bereits, weil sie die nicht ernst nehmende Reaktion nicht

mehr aushalten kann.

,»Also, was ich auch jetzt festgestellt habe. Ich hatte jetzt im Familienkreis mal so gesagt ,,Na Mensch,
(Ehemann) vergisst so viel* und ,,Ach wat, wat is dat schon vergessen. Wir vergessen ja alle mal was.*
Und da habe ich mir gesagt ,,Halt, Stopp. Da bist du vorsichtig jetzt mit dem was du anderen
gegeniiber sagst* nich? *Und denn, damit kann ich zum Beispiel jetzt gar nicht mehr umgehen. Wenn
jemand zu mir sagt ,,Ach Gott was ist das schon. Wir vergessen ja alle mal was.* nich?* (30: 1052-
1061, w, 66)

Eine Tochter berichtet von einer engen Beziehung zu ihrem Vater. Ihre Mutter ist von Friihdemenz

betroffen. Sie nimmt wahr, dass ihr Vater in der Situation sehr stark gefordert ist.

,, Vati und ich sprechen immer dariiber. Das ist uns beiden klar, wir sagen manchmal- wenn wir so Tage
haben, oder er kommt-, also meine Eltern wohnen da unten, also mein Vater kommt jeden Tag hier
vorbei gefahren- und wenn er manchmal abends um viertel nach 6 hier vor der Tiir steht, dann weil} ich
schon wieder, wie kaputt er ist und dhm, dann sagt er eben auch manchmal ,,das kannst du nicht
aushalten. Daran gehe ich zu Grunde.* Und das gibt er auch zu.* (40: 517-527, w, 52)

11.2.3.2.3 Interaktionen im weiter gefassten sozialen Umfeld
Das weiter gefasste soziale Umfeld bezieht sich auf Nachbarn, Bekannte usw. Ein 43 Jahre alter Sohn
eines Betroffenen erteilt Auskunft iiber Reaktionen, die er erlebt, wenn er von der Situation seines

Vaters erzahlt:
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., Viele sind sehr entsetzt. Weil mein Vater eben Jahrgang 43 ist und viele kennen diese Demenzform
nicht. Die kennen Alzheimer und vielleicht normale Altersdemenz, oder was noch dazukommt. Aber
dh die sagen ja auch immer ,, das fingt doch erst mit 70 an“. Was ja auch meistens so ist. Alzheimer
zieht sich iiber 10 Jahre hin. Die meisten Alzheimerpatienten wissen das. Sie haben Alzheimer, konnen
sich aber noch im normalen Leben zurechtfinden. Und, wenn man den Leuten sagt ,ja, der hat
frontotemporale Demenz, er ist im Pflegeheim®, die gucken einen ganz entsetzt an.” (15: 493-507, m,
43)

Eine Ehefrau hat die Erfahrung gemacht, dass andere ,,.Leute* ihren Mann schon immer seltsam

fanden, was sie emport.

,»Also, ich hab mir dann doch tatsdchlich anhoren miissen von einigen Leuten, also, dass er immer

schon ein bisschen merkwiirdig war, mein Mann®. (20: 883-884, w, 48)

Auch im weiter gefassten Umfeld machen Angehorige die Erfahrung, dass Friilhdemenz bagatellisiert,

abgetan wird.

,»Also die Freunde tun das auch eher so’n bisschen ab. So: ,,Ach, so schlimm ist es ja noch nicht“, ne.*
(24: 398-399, w, 55)

,,Dann haben wir erst mal, im Familien, weiteren Familienkreis, z.B. seine Schwester- Haben wir denn
,»die Sache mit deinem Bruder, das ist alles nicht so in Ordnung!** Der ist wohl ziemlich schwer krank,
er leidet an Demenz! Alzheimer*, habe ich damals noch gesagt. Hat sie mich ausgeschimpft ,,wat Du
wohl hist, wie schall er do ankom?* Ja, nech wie ne weil er auch zu jung war, ne? Weil er einfach zu
jung war, ja!* (25: 227-238, w, 69)

Angehorige erleben, wie Menschen aus dem sozialen Umfeld den Riickzug antreten.

,»INaja viele Freunde haben sich zuriickgezogen, ne. Also die auch wirklich- es sind eigentlich noch 2
Freunde da iibrige geblieben. Und die anderen die sind frither eben Kegeln gegangen oder Essen
gegangen und die Sachen die finden nicht mehr statt. Beziehungsweise die sind jetzt nur noch auf
Geburtstage begrenzt. Also man trifft sich dann, wenn der eine Geburtstag hatte geht man hin, aber
sonst dh * nee da sind nicht mehr viel.* (33: 544-552, m, 40)

»Ja da rede ich ganz offen driiber, das wei} jeder. Na die ziehen sich dann natiirlich zuriick. Der
Freundeskreis, der Bekanntenkreis zieht sich zuriick, weil das natiirlich anstrengend ist.* (40: 174-180,
w, 52)

Andere Menschen reagieren irritiert und @ufern sich auch dazu.

,Und dann sagten ganz viele Leute immer zu mir, ,,sag mal, was redet dein Mann da eigentlich?* (46:
162-163, w, 65)

,und frither war das so, dass die Menschen drau3en es nicht gemerkt haben. Da hat er sich ganz stark
kurze Zeit konzentriert. Jetzt ist es aber so, dass die Leute, Nachbarn, Freunde mich ansprechen. Und

sagen ,,sag mal, was ist mit ihm denn los?* Haben die ihm was getan? Der kann mit Leuten umgehen,
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wo sie denken. Oh ne, wo ist das Loch, wo mochte ich jetzt reinfallen. Und dann sagen die: ,,Haben
wir ihm was getan?*“* (46: 288-296, w, 65)

Es kommt vor, dass Menschen mit Unverstindnis reagieren und mit Verdnderungen in den
Interaktionen mit betroffenen Menschen nicht umgehen konnen. Dies fiihrt dazu, dass z. B. Nachbarn
nur noch ins Haus kommen, wenn der Betroffene nicht zu Hause ist. So schildert es eine 65jihrige

Interviewpartnerin.

,und es ist einfach so dass wir, sag ich mal, immer ein offenes Haus haben. Die Nachbarn kommen
zum Tee, die kommen mal auf einen Schnack, wie das dann so ist, ne. Und die wissen ja auch ich bin
da und das merke ich einfach, die ziehen sich immer mehr zuriick. Oder sagen dann, mit- meine
Nachbarin ist eine Japanerin hat dann zu mir gesagt, ,,du hor mal, ich komm nur noch, wenn dein
Mann nicht da ist.“ Der hat die angeranzt wegen Nichtigkeiten.* (46: 997-1003, w, 65)

Die Verdnderungen bei Betroffenen werden vielfach nicht im Kontext der Friihdemenz gedeutet.

,Die meisten sagen ,,warum ldsst du dir das gefallen!* Ja, sag ich dann mal so. Ist das mal so. Konnen
die natiirlich alle gar nichts mit anfangen.* (46: 1022-1027, w, 65)

11.2.3.2.4 Interaktionen im Versorgungssystem

Schilderungen Angehoriger von Interaktionen im professionellen System beziehen sich auf
Situationen, die im Zusammenhang mit einer Diagnosestellung stehen. Eine 66 Jahre alte Ehefrau
konstatiert, dass sie im Hinblick auf Demenz-Tests zu der Auffassung gelangt ist, dass diese nicht

abbilden, worum es geht.

»Mein Mann ist ein guter Zeichner, also alle Sachen hier gezeichnet sind von ihm. Dass er natiirlich
ein Haus malen kann, oder ne Uhr mit Zahlen noch. Diese Tests, also da kriege ich eigentlich die Wut.
Oder er kann sich dann auch 10 von 10 Dingen wirklich 6 oder 7 merken. Wiisste ich gar nicht, dass in
dem Moment hinkriegen wiirde. Darum geht’s aber gar nicht. Finde ich. Also die Tests erfassen gar
nicht das worum es geht.* (11: 60-73, w, 66)

Eine weitere Interviewpartnerin schildert, was sie im Zusammenhang mit der Diagnosestellung bei
ihrem Ehemann erlebt hat.

,und die haben dann noch bis Ende, bis Anfang Januar gebraucht. Am 8. Januar ist das erste Mal
Alzheimer gefallen. 2008. Und dann ist er ganz schnell nach (Stadt) gekommen, in eine Klinik, wo
eine dh eine Untersuchung gemacht worden ist. So nennt sich die. Und es war ganz, ganz schrecklich
fiir ihn und er musste ne 3 Std. auf dem Riicken, ganz still liegen, was ja eigentlich iiberhaupt gar
nicht ging, weil er ist ja nur noch gelaufen und ganz unruhig. Und dann hatten wir das optimale 100%
Bild, da haben mir die Arzte gesagt, das Bild wire so eindeutig, das wire was fiir die Arztezeitung. Fiir
Studenten, um den zu zeigen, klar zu machen, das ist fronto-temporale Demenz. Das wurde mir dann
mit in (Klinik) dann verklickert, was das ist und-. Dann bin ich nach Hause gefahren und habe im
Internet recherchiert und ja, dann wusste ich ja, was Sache ist. Die Stations-, die Stationsérztin hat

auch fast geweint, hat mich in den Arm genommen, es tat ihr so, so, so sehr leid.“ (20: 176-202, w, 48)
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Eine 44 Jahre alte Tochter eines Betroffenen erzdhlt vom Diagnoseprozess. Erst bei der zweiten
Konsultation beim Hausarzt wird eine Konsultation beim Neurologen in die Wege geleitet, der sofort
die Diagnose stellt.

,»Also mein Vater war, da hat er aber noch gearbeitet irgendwann mal beim Hausarzt und hat mit dem
wohl gesprochen, hat gesagt er vergisst so viel, und, und, und der Hausarzt hat dann zu ihm aber auch
gesagt ,,Mensch, hast du viel Stress und mach mal ein bisschen halblang®, so. Und hat dann irgendwie
so ein Ginkgo-Priparat irgendwie gekriegt und naja, wie wir dann gemerkt haben, dass da irgendwas
nicht stimmt, sind wir wieder nochmal zum Hausarzt und dann danach eben gleich zum Neurologen
und da ist es dann auch sofort festgestellt worden.* (41: 124-132, w, 44)

Eine Interviewpartnerin hat erlebt, dass der Arzt ihr nicht geglaubt hat, als sie von der Friihdemenz

ihres Ehemannes erzihlt hat.

,Bin auch zum Arzt gegangen und hab dann gesagt ,horen Sie mal, da muss jetzt mal irgendwas
passieren.” Das war vor 2 Jahren und dann hab ich ihm auch von seiner Mutter erzéhlt, von seinem
Grof3vater und da sagte mein- mein Arzt ,,der ist doch noch viel zu jung.” Der hat z. B., es glaubt mir ja
immer keiner, nicht mal meine Kinder glauben mir.* (46: 220-226, w, 65)

Uber Unsicherheiten im Kontakt mit einem Hausarzt erzihlt ein Interviewpartner.

Ich habe meinem Hausarzt bei dem wir beide sind auch schon mal gesagt, dass ich den Verdacht habe
und dass er mal vielleicht da * drauf achten mochte, ob man-. Und * vielleicht was empfehlen, * dass
sie da vielleicht eher dann * drauf reagiert oder das akzeptiert, aber bisher habe ich da noch nichts
gehort. Es ist auch noch nicht so lange her, es ist erst Anfang des Jahres gewesen. ,,Ja* sagt er ,,das
wire doch sehr frith eigentlich®. Sie ist jetzt auch- sie wird jetzt 67 * und das ist eigentlich relativ friih
fiir solche * Erscheinungen. Wir sind noch nicht so lange-. Wir haben jetzt erst gewechselt zu dem.
Und Vertrauen habe ich zu dem schon. Also so ist es nicht, * aber dh er hat mich noch nicht wieder
darauf angesprochen.* (51: 183-203, m, 69)

Einen langwierigen Prozess, bis endlich eine Diagnose gestellt wurde, beschreibt die folgende

Interviewpassage aus dem Interview mit einem 52 Jahre alten Sohn einer Betroffenen.

,und diese Schwindelgefiihle waren eben Anlass* dazu* @h* der Sache medizinisch auf den Grund zu
gehen und* kein Arzt* stellte irgendeine Diagnose und @h*, bis wir dann hier in der (Klinik) gelandet
sind. Und dann wurde der Kopf gerontgt und danach ist es* sicher, dass im Gehirn, an den bestimmten
Stellen die dafiir zustindig sind* ein Abbau* festgestellt wird. So hatten wir wenigstens eine
Erkldrung. So und alleine bis wir zu dieser Erkenntnis gekommen sind, sind wir bestimmt 1/1/2 Jahre
rumgehiihnert. Also von dem Arzt zu dem Arzt und brachte nichts.* (60: 131-142, m, 52)

Ein 66jihriger Angehoriger ist unzufrieden mit der drztlichen Versorgung. Er hat den Eindruck, der

Hausarzt wiirde die Anzeichen der Friihdemenz nicht ernst nehmen.

,»die ist auch dngstlicher geworden. Und dann hab ich unseren Hausarzt konfrontiert damit: ,,Joa* sagt
er. Ich sage: ,,Kann man da irgendwie mal was testen? Ja*, sagt er,, erst mal werden wir ein * MRT
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machen®. Das haben wir gemacht, vom Kopf .Und siehe da, es sind * kleine, leichte Verinderungen,
die aber fiir eine Demenz sprechen. Habe ich gesagt ,,das kann nicht sein“ Und dann habe ich das so
geschildert. Dann sagt er, ,,Ja“ sagt er * ,,sie hat zu hohen Blutdruck.“*3%*, Sie hat zu viel Korperge-
wicht.“ Wenn beides reduziert, also wenn sie das Korpergewicht reduzieren wiirde, * wiirde sie auch *
den Blutdruck senken, automatisch damit. Und es konnte wieder zu Verbesserungen geben. Dann hat
sie blutdrucksenkende Mittel bekommen. Die hatte sie aber vorher schon. Aber nichts weiter dazu.
Wassertabletten, damit sie besser entwéssert. Aber weiter hat sie auch nichts bekommen. Und dann bin
ich auch so ein bisschen sauer driiber, dass er sich da nicht weiter mit beschiftigt hat.“ (7: 176-197, m,
66)

Der Sohn einer Betroffenen hat versucht, von sich aus einen Neurologen hinzu zu ziehen, was ihm
nicht gelungen ist. Von der Kompetenz des Hausarztes nicht iiberzeugt, hat er sich ratsuchend an die

Alzheimer-Gesellschaft gewandt.

,Ich habe dann bei der Alzheimergesellschaft nachgefragt, was man da wohl machen kann tatsdchlich,
welche Moglichkeiten es wohl geben konnte. Die haben mir dann auch gesagt dhm, ich miisste {iber
den Hausarzt gehen, weil die vom Hausarzt nicht so 100prozentig iiberzeugt war. Den kenne ich eben
auch aus meiner Kindheit der ist mehr so nach dem Motto ,,Sie sind eine starke Frau und das kriegen
Sie schon hin* und ist nicht so glaube ich unbedingt sensibel fiir solche Sachen. Ahm dann habe ich
angerufen bei einem Nervenarzt den mit dann eben eine andere Frau erzéhlt hatte, die schon mal
psychische Probleme auch hatte und gesagt hat ,,Mensch so mit Angsten und so was da hat der mir
ganz gut geholfen.” Da hat man mich aber auch zuriick gewiesen und hat gesagt ,,Wenn dann miissen
Sie iiber den Hausarzt gehen.” So dass mir der als letzte Moglichkeit blieb. Den habe ich dann
angesprochen. Habe ich ja schon gesagt. Der hat dann ein Gespriach mit ihr gefiihrt. Ich war nun bei
diesem Gesprich nicht dabei, aber dhm was ich so gehort habe hat er eben wirklich nur
Gedichtnisleistung so ein bisschen abgefragt und das * dhm stellt mich jetzt natiirlich auch nicht so
zufrieden.* (33: 121-143, m, 40)

An anderer Stelle des Interviews zieht der Interviewpartner das Fazit:

,»Also ich sehe die einzige Hilfsmoglichkeit, sehe ich iiber einen Arzt. Und was ich mir da eigentlich
nur wiinschen kann, ist dass der Arzt irgendwann mal mitkriegt, dass etwas von dem stimmt was ich
ithm gesagt habe. Weil ich fithle mich da wirklich sehr unverstanden und sehe das als einzigen
Ansatzpunkt.“ (33: 624-628, m, 40)

I1.2.4 Dritte Hauptkategorie: Erfahrungen mit Hilfeangeboten

11.2.4.1.1 Hilfreiche Erlebnisse
Eine Angehorige erzihlt, dass die Teilnahme an einem Gruppentreffen fiir Angehorige sich fiir sie
hilfreich dargestellt hat.

,»Da haben wir so, ja da haben wir an so einem Gesprichskreis teilgenommen, wo man dann eben auch
das erste Mal eigentlich gemerkt hat, dass es viele gibt, die in dem Alter meines Vaters diese Demenz
bekommen haben.* (41: 456-459, w, 44)
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11.2.4.1.2 Vertrauen konnen auf sich selbst
Interviewpartnerinnen und -partner schildern, wie sie auf sich selbst Vertrauen konnen

»Also, ich hab zum Gliick Meditation gelernt. Ich habe den 1. und 2. Reiki-Grad. Ich kann mich
zuriickziehen. Ich kann mich in meine Welt ziehen.” (11: 537-541, w, 66)

»Also ich weil} es wirklich nicht. Weil3 wirklich nur, dass wir * halt jeden guten gute Zeit jetzt hier
nutzen miissen und einfach, ja wenn es kommt wenn es schlimmer wird, wird es schlimmer und da
miissen wir eben durch.* (17: 445-447, w, 65)

»Aber, ich bin so ein Mensch, wenn irgendetwas ist, dann ist das eben so und dann nehmen wir das an
und dann ziehen wir das durch.* (20: 344-345, w, 48)

,Ja, weil ich nicht. Und ja 2007 denn, 2006 das schlechte Jahr, wo man immer dachte, das kommt von
dem ganzen Mist und 2007 wurde es auch nicht viel besser und dann die Diagnose und * (seufzt) ich
zieh das durch, ne! Ich bin so ein Kédmpfer, ich ziehe das durch und das ist dann so.* (20: 509-512, w,
48)

,»Mein Glauben auf jeden Fall, ganz klar, mein Glauben. Ich bin nicht glaubig, dass ich in die Kirche
gehe, sondern ich hab vor kurzem mal ein, ein Bericht gelesen, von einer Frau, die personlich kenne
iber ihre ganze Krankheit und sie hat gebetet. Und beten tue ich auch nicht unbedingt wirklich. Ich bin
eher so, ich vertraue. Und reg mich gar nicht erst mal auf und vertraue und hoffe und weif} es, es geht
schon weiter. Das kommt schon irgendwo, es geht schon, es geht schon. So und das hilft mir eigentlich
immer so und das ist einfach so.“ (20: 930-947, w, 48)

,Ja was hilft mir eigentlich? Ich glaube mein Wesen. Ich glaube mein, meine mein Wesen an sich, weil
ich unglaublich tolerant bin, sagen alle und weil} ich eigentlich auch sonst hitte ich nicht auch nicht
mit so vielen mit Menschen arbeiten konnen die ganzen Jahre, dh, weil ich jemand bin der sich iiber
nichts drgert was er nicht andern kann. Also mir kann der grofte Mist aus der Hand fallen und es die
groBte Katastrophe passieren, wenn sie passiert ist, sag ich vielleicht einmal laut und deutlich das bose
Wort mit ,,SCH*, aber dann wird es weg gemacht und wenn es nen Fleck auf dem Teppich ist dh mit
Milchkaffee der 3 Stunden braucht &h, es regt mich iiberhaupt nicht auf, weil es ist so. Und das ist
eigentlich-, das setz ich eigentlich iiberall um. Also es gibt eigentlich nicht wirklich was, d&h wo Sie
mich so richtig mit aus der Ruhe kriegen®. (44: 548-561, w, 64)

,,Ich bin aber nicht zart besaitet. Ich sehe und deswegen, ich sehe eigentlich immer eher die Komik. bei
solchen Situationen, das ist denn fiir mich wie Kino, dann konnte ich in der Kiche sitzen und mich
halb tot lachen. Uber diesen Slapstick, was es ja im Grunde genommen ist. Nur fiir ihn aber nicht, ne.
Weil ich einfach gemerkt hab, ernst reden geht nicht mehr. Ah wie soll ich- ich muss ja einen Weg
finden fiir mich um damit umzugehen. Und ich kann das am besten, durch ne Distanz, so wie Kino, das
guck ich mir jetzt mal an, das grenze ich jetzt mal- hab ich auch dem Doktor erzéhlt. Ich stell dann
einfach so ne gldserne Wand dazwischen. (46: 1323-1341, w, 65)
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11.2.4.1.3 Nicht-hilfreiche Erlebnisse
Angehorige berichten auch von nicht-hilfreichen Erfahrungen. In diesem Zusammenhang wird auch

die massenmediale Thematisierung von (Frith)Demenz kritisiert.

,Und im Fernsehen (lachend) wird dann immer gezeigt, so die Anfdange und so, wie sie singen und
basteln und machen. So was hat mein Mann alles nicht gemacht. * Nix! Uberhaupt kein Interesse dran,
nichts. Gar nichts davon, also, erst mal kannte er das nicht- Menschen mit Demenz die denn kind-,
kindlich werden- und so, das war ja nichts, nichts. Also das man dann noch mal driiber schmunzeln

konnte oder so, nein, es war einfach nur schlimm!* (25: 649-660, w, 69)

»Also anfangs muss ich sagen, habe ich gedacht ,,ach, das schaffen wir alles". So und hab gedacht
,»haja gut ahm, wir kiimmern uns um ihn, das klappt alles", und eben weil man auch so dieses Bild von
Alzheimer im Kopf hat, wo, wo jemand sitzt, zwar nicht mehr weil3, wer er ist, aber also wenn man so
Fernsehberichte iiber diese Krankheit sieht. Da sitzen die immer in irgendeinem Sessel, freuen sich
ihres Lebens, erzihlen ein bisschen was von frither* und *man hat nicht den Eindruck, dass das nun so
was ganz Furchtbares ist. Weil die in ihrer eigenen Welt sind und das hat sich eben im Verlauf der
Krankheit bei meinem Vater ja ganz anders dargestellt. Und wenn man das alles vorher weill glaube

ich, dass man da auch ganz anders mit umgehen kann.” (41: 189-203, w, 44)

Angehorige erzidhlen davon, dass es problematisch ist, an Informationen zu kommen und einen

Facharzt zu finden.

,Ja, also es ist immer sehr, sehr schwierig irgendwie Informationen zu bekommen oder man fragt sich
standig ,.ist es richtig was ich gerade entscheide"? Und, das finde ich sehr, sehr anstrengend, also so
lange mein Vater noch zu Hause war, war das dann beispielsweise so, dhm*, dass es sehr schwierig
war irgendwie einen Neurologen zu finden, der @ahm*, mal nach Hause kommt oder der dieses
Krankheitsbild so richtig, ahm, beurteilen konnte®. (41: 289-296, w, 44)

Auch die Suche nach einem Heimplatz kann sich mithsam gestalten.

,Wir haben keinen Heimplatz fiir ihn bekommen, weil er eben sehr, sehr laut war, dann war er eine
Weile in der, in der Klinik und dhm, der Neurologe mit dem wir dann danach immer Kontakt hatten,
hat dann immer gesagt, wir miissten zum Therapeuten fiir ihn werden und wir miissten entscheiden,
wie viel, von welchen Mitteln er bekommt und das war fiir mich, also das war, war furchtbar. Ich bin
kein Arzt, ich kann nicht beurteilen wie viel er bekommen muss und @hm, das war eigentlich so das
Schlimmste®. (41: 302-308, w, 44)

11.2.4.1.4 Hilfe im Kontext der Tabuisierung von Demenz
Angehorige schildern, dass die Tabuisierung von Demenz und auch Frithdemenz Auswirkungen auf die

Situation der Hilfeangebote hat. Sie vermissen einen angemessenen Offentlichen Diskurs.

»Man fiihlt sich mit der Situation komplett alleine gelassen. Es ist nicht, nicht 6ffentlich. Es ist kein
Thema. Es ist auch eigentlich was, von dem man das Gefiihl hat ,,das darf gar nicht Thema werden*
und das kann nicht so bleiben.* (59: 24-27, w, 43)
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,»Also ich mein, frither haben sich die Leute geschamt, weil sie Brustkrebs hatten. * Das finde ich
personlich ganz erstaunlich, weil wenn ich Brustkrebs habe, ist doch eine Krankheit, da kann ich doch
nicht fiir. Demenz ist genauso, aber da empfinde ich anders. *Weil das eben so totgeschwiegen wird.
Und da wiinsche ich mir eben, dass man da insgesamt offener rangehen konnte. Und das betrifft mich
eben auch, obwohl ich offen bin. Merke ich das, dass ich das nicht bin, weil das Thema einfach noch
nicht so nach oben gespiilt ist, wie Brustkrebs seit 20, 30 Jahren ist. Also Offentlichkeitsarbeit auch.
(59: 909-927, w, 43)

»Alzheimer Patienten haben nur, ich sage mal in Anfiihrungsstrichen irgendwo eine Lobby schon.
Frontotemporale haben keine Lobby. Weil es interessiert sich auch keiner dafiir. Ne, wenn das von 100
Patienten vielleicht 3 haben, interessiert es keinen. Ja, um das iiberhaupt irgendwas da in die Wege zu
leiten. Und die Pharma- interessiert -industrie wird sich auch nicht dafiir interessieren, weil damit
konnen sie kein Geld machen. Bei den Alzheimerpatienten gibt es genug, da lohnt sich das schon. Da
kann man mit den Medikamenten auch Kohle machen.* (15: 1094-1104, m, 43)

11.2.4.1.5 Vorstellungen zu Hilfeangeboten fiir Angehorige
Angehorige formulieren Vorstellungen und Wiinsche im Hinblick auf Hilfe und Unterstiitzung fiir sie
selbst. Dabei geht es um alltagspraktische Hilfe und Information, aber auch um weitere Aspekte wie

Tagespflege und soziale Teilhabe.

,,Habe ich heute Morgen noch gerade so driiber nachgedacht. * Beim Durchsaugen hier,* bei der Hilfe
im Haushalt vielleicht ab und zu mal. Weil sie das ja nicht mehr so bringt, wie, wie sie es mochte. Das
ich da *vielleicht ein bisschen Entlastung hitte.* (7: 1093-1101, m, 66)

»Was wiirde mir jetzt helfen? Wenn ihm geholfen wird, da dass ich ein bisschen, dass dass wir uns

besser austauschen konnten. Ist alles, ist mir an der Oberfldche.* (11: 732-737, w, 66)

,Ich wiirde mir wiinschen, dass der Arzt da mal drauf eingeht oder, aber, woher soll er das wissen?

Wenn mein Mann da ankommt und ist frisch geduscht und ist flott angezogen.* (11: 754-758, w, 66)

,Ja, ich wie gesagt Tagespflege einmal die Woche. Ich werde jetzt irgendwie wann anders Pflegestufe
beantragen, dass man das * intensiviert also mehrfach Tagespflege in der Woche. *Und irgendwie
wann muss ich den mobilen Pflegedienst mit einschalten, damit das mit der Sauberkeit und das alles.
Kommt also, * da kommt auch was auf mich zu, also in dem Sinne muss ich wohl * nachdenken und
planen. * Ich hab jetzt auch schon einen Gértner fiir draulen, weil ich gemacht hab. Ich * werde mit
jetzt einen Fensterputzer bestellen, un- dass das alles was nicht mehr geht und * um mich da ein

bisschen zu entlasten, das * soll also jetzt im Friihjahr beginnen.* (36: 295-306, m, 68)

,uUnd dann gibt’s Tanznachmittage fiir Demenz und wenn ich das alles wahrnehme, wo ich mir * sag
ich sag, ,,da kann die Tochter mal mit ihr da zum Tanzen oder so gehen®, ne? Oder, oder Gottesdienst
gibt das da und, und dann gibt’s da Kaffeetrinken im Sommer, dann irgendwie da. Das gibt so viele
Angebote, aber das, das schaff ich alles gar nicht. Und da wiirde ich mir ein bisschen Entlastung

wiinschen von, von den sogenannten Familienmitgliedern.* (36: 327-333, m, 68)
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“Ja also normalerweise wire hilfreich, wenn sich der Bekanntenkreis nicht zuriickzieht. Das ist schon
mal hilfreich. Hilfreich ist es auf jeden Fall, dass immer mehr dariiber gesprochen wird, gelesen wird,
berichtet wird. Weil welche Zeitung man auch aufschligt, ist immer irgendwas drin so. Tja was wire
sonst hilfreich? Vielleicht ja,* speziell fiir Kinder oder Ehepartner mehr Kurse anzubieten. Nur keine
Wochenkurse sondern* ja, mal so ein Nachmittag von zwei bis sechs. So einen Austausch. Ich glaube
nicht, dass* Ehepartner da so leicht hingehen, vielleicht ist da mein Vater auch sehr eigen, aber Kinder.
Das man mal so hort, dass man nicht die Einzige ist.* (40: 319-330, w, 52)

,Eigentlich nicht wirklich irgendwas Konkretes. Einfach nur das Wissen, dass mein Mann wirklich
krank ist. Auch wenn er sich nicht untersuchen ldsst. Dass Sie oder irgendjemand sagt, ,,ja das stimmt.
Er passt in dieses Schema mit allem was sie gesagt haben total rein.” Und ich mir wirklich sagen kann,
der Mann kann nichts dafiir, der ist krank. Und mit diesem Wissen ist mir eigentlich schon richtig gut
geholfen.” (46: 1176- 1190, w, 65)

,, Vielleicht ein bisschen Literatur. Ich kann- das habe ich auch bei meiner Krankheit gelernt, mit allem
gut umgehen, was ich mir angelesen hab, was ich schwarz auf weill vor Augen hab. Und da auch drauf
zuriickgreifen kann. Dass ich mir das immer noch mal wieder vor. Ich hab Thren Zeitungsausschnitt ich
glaub wohl 20 oder 30 mal gelesen. Jede Woche, um mir wirklich vor Augen zu halten, der Mann ist
wahrscheinlich krank.* (46: 1554-1566, w, 65)

,Was mir vielleicht noch gut tiite, aber das gibt es wahrscheinlich gar nicht. Ahm ne Selbsthilfegruppe
Wo man sagen wiirde, da geh ich jetzt mal alle 14 Tage hin. Und hor mal, aber nicht mit Kranken
sondern auch mit denen, die mit Kranken zusammen leben. Dass ich da- und dann das Gefiihl och du
bist nicht allein. Ich kenne keinen Menschen dem es auch nur im Ansatz so dhnlich geht wie mir. Und
dieses damit alleine fertig werden zu miissen. Dieses so Gefiihl, jetzt setze ich mich heute hin und

gucke mal, ja wad machen wir denn jetzt mal dieser Situation.* (46: 1578-1594, w, 65)
Keine Vorstellungen von Hilfe hat eine 84jihrige Angehorige.

,,Gar nichts. Wer soll mir denn helfen? Ich kann mir nur selber helfen. Oder vielleicht mal eine halbe
Valium. Doktor (Name) sagte auch ,,Nehmen Sie morgens und abends halbe Valium®. Das kann ich
auch nicht immer. Ach, und ich bin froh, wenn ich abends*, wenn ich merke ich kann nicht
einschlafen. Habe ich so Herzklopfen, dann nehme ich ja eine halbe Valium. Ach, das kann ich doch
nicht immer machen.* (28: 1066-1076, w, 84)

11.2.4.1.6 Vorstellungen zu Hilfe fiir Menschen mit Friihdemenz
Angehorige wurden in den Interviews gefragt, welche Vorstellungen sie haben in Bezug auf

HilfemaBnahmen fiir Betroffene. Ein Interviewpartner sieht es als hilfreich an, wenn seine Frau

mehrere aushiusige Termine hitte.

,Es wiirde ihr sicher helfen, wenn sie * einige Sachen mehr machen wiirde, weil sie das ablenkt dann.
* Also wenn sie, * was weill ich, * mehr Termine hat also die also zum- dem Ausgleich dienen.
Meinetwegen Gymnastik oder * so was.“ (51: 736-740, m, 69)
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Eine Interviewpartnerin stellt sich vor, dass eine Gespriachsgruppe ihrem betroffenen Ehemann gut tun
wiirde. Vielleicht konnte er sich dort seine Probleme eingestehen und vor allem feststellen, dass er
damit nicht alleine steht. Auch fiir sich selbst wire solch ein Angebot hilfreich, sagt die

Interviewpartnerin, und erhofft sich Hinweise darauf, wie sie mit ihrem Mann addquat umgehen kann.

,Ja, wenn hier vielleicht eine Gesprichsrunde wire, oder so. Dass er vielleicht den Mut haben wiirde
dh*, sagen wiirde, oder sich eingestehen wiirde, das ist so. Ich glaub er gesteht sich das ja auch nicht
ein, dass es so ist, sag ich jetzt mal. Dass man denn, dass er weil}, dass-. Er ist ja nicht alleine auf der
Welt mit dieser Sache da. Der eine hat‘s mehr, der andere weniger, sag ich mal. Um da vielleicht ein
Leitfaden zu finden und sagen ,,ach da kann man sich * dran festhalten®. Oder, oder mhm* begleiten.
Man wird begleitet, oder man, * man weif3, dass man die und die Hilfe vielleicht kriegen kann, wenn‘s
schlimmer wird. So, so jetzt. *Das wire vielleicht nicht verkehrt, sag ich einfach mal. Ich sag mal fiir
uns beide. Ich vielleicht aus dem Grund, dass ich ihn vielleicht anders nehmen miisste. Dass er, dass er
vielleicht auch* Angst hat, oder ein Schreck kriegt, wenn ich dann mit diesen Sachen ,,wie fahrst du

denn schon wieder Auto*, oder so. Dass ich das dann nicht sage, oder so.” (57: 491-512, w, 55)

Ein Angehoriger kann sich fiir seine betroffene Mutter vorstellen, dass eine kontinuierliche

Vertrauensperson hilfreich sein konnte.

,»Also ganz konkret eine* ich glaube eine Vertrauensperson. Ich glaube eine Vertrauensperson, die, ja,
weil} ich jetzt nicht genau. Ich glaube fast eine die stidndig prisent wire. So dass meine Mutter die
Entscheidungen, der sie die Entscheidungen delegieren kann. ,,.Sag du mal, machen wir es so, oder
machen wir es so“. Es sind ja schon die kleinen Entscheidungen. Der immer mal nach ihren Zetteln
guckt und sagt ,,(Vorname der Mutter) alles gut, haben wir gemacht, konnen wir abhaken*. Und ich
glaube, dass wiirde ihr am ehesten helfen. (60: 955-969, m, 52)

I1.2.4.2 Vierte Hauptkategorie: Friihbetroffene aus Angehorigenperspektive
Eine Dimension des Interviewleitfadens fiir Angehorige bezog sich auf die Frage, welche Vermutungen

Angehorige haben iiber das subjektive Erleben von Betroffenen.

11.2.4.2.1 Belastungen und Angste
Angehérige haben Vorstellung von groBer Belastung und Angsten.

,und heute*, denke ich auch, dhm, dass das fiir ihn eine ganz fiirchterliche Zeit gewesen sein muss, er
mochte mit Sicherheit nicht driiber sprechen, weil er immer gedacht hat*, er schafft seine Arbeit nicht
mehr und dabei hat er die Arbeit nicht geschafft, weil seine Demenz anfing. Und dieses*, also ich
glaub, das ist fiir den Betroffenen auch sehr, sehr schwer dann.* (41: 85- 91, w, 44)

,,und seine Mutter besuchen wir einmal im Monat in (Stadt A), dhm und da er weil3 das seine Mutter
nichts mehr weil}, gar nichts mehr dh * denke ich manchmal er wei} es. Er hat solche wahnsinnige
Angst und kann mit dieser Angst gar nicht um, weil er auch mit niemanden driiber spricht. Dass ich

denke manchmal er muss mal platzen vor lauter Angst.* (46: 594-598, w, 65)
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,,Ja, das bedriickt ihn. Das bedriickt ihn total. Weil dhm, klar denk ich mal ganz normal. Keiner méchte
dh so bewusst dh * dauernd irgendwo da stehen und das Gefiihl haben ,,0h ich *, hab ich vergessen und
* warum bin ich eigentlich hier oder wat, wat, wat (Plattdeutsch) such hier eigentlich?" (44: 411-418,
w, 64)

11.2.4.2.2 Unzureichende Defizitwahrnehmung
Andere Einschidtzungen weisen darauf hin, dass Angehorige die Vorstellung haben, Betroffene wiirden

eigene Defizite eher unzureichend wahrnehmen. Eine 48jdhrige Ehefrau eines Betroffenen fiihrt aus:

»Das Wort Demenz ist in seinem Beisein gefallen. Und es hat ihn glaube ich nicht beriihrt. Ich glaube
das ist iiberhaupt nicht angekommen, nein. Auch frither schon. Das hat mich echt erschreckt, man ja
hat immer so, ne, darf ich das jetzt sagen oder wie rede ich da jetzt driiber. Aber das Wort ist auch
gefallen und er hat kein Wort dazu gesagt. Hat sich nicht geduflert.” (20: 454-464, w, 48)

11.2.4.2.3 Vorziige auferhduslicher Betreuung

Der Ehemann einer betroffenen Frau, die einmal wochentlich in einer Tagespflege betreut wird und
einmal in der Woche an einem Demenzfriihstiick teilnimmt, hat die Vorstellung, dass Menschen mit
Alzheimer sich wohl fiihlen, wenn sie unter sich sind. Seine Ehefrau ist in der Tagesgruppe eine
derjenigen, die noch leicht betroffen ist und anderen helfen kann. Dies und der professionelle Umgang
der Betreuungspersonen empfindet er als hilfreich fiir seine Frau. Im Gegensatz dazu hat er den

Eindruck, dass sich im hiuslichen Miteinander Druck aufbaut.

,Ich sag immer ,,die Alzheimer unter sich, das sind die gliicklichsten Menschen.* Ja, das ist * wirklich
so, diese leben in ihrer eigenen Welt, werfen sich Luftballons an Kopf und leben da richtig aus. Sie ist
ja einmal in Tagespflege und einmal geht sie zum Demenzfriihstiicken. Die sind alle gliicklich und die
Pfleger konnen damit umgehen. * Die konnen auch eingehen. * Da haben die keinen Stress. Da, da
haben die Erfolgserlebnisse. * Und meine Frau ist in dem * Kreis noch immer leicht Demenz krank.
Und dh * merkt denn das sie die anderen helfen kann, hat da so ein Helfersyndrom. Und * fiihlt sich da
wesentlich wohler, als, als wenn sie von mir hier Druck kriegt. Das ist einfach so.” (36: 130-148, m,
68)

11.2.4.3 Interviews mit Angehorigen: Zusammenfassung und Diskussion

Im Zusammenhang mit der Bewusstwerdung der Fritlhdemenz berichten Angehorige von
Wahrnehmungen in den Bereichen nachlassender Gedichtnisleistung, sozialem Riickzug und
Unsicherheiten bei Tétigkeiten, die sonst problemlos ausgefiihrt wurden. Vor dem Hintergrund einer
verinderten Lebenssituation schildern Angehorige Angste: Angst davor, mit Haus und Hof alleine
dazustehen, Angst um den betroffenen Menschen, Angst vor gefihrlichen Situationen. Angste von
Angehorigen beziehen sich auch darauf, nicht mehr fiir die betroffene Person sorgen zu konnen, z. B.
aufgrund eigener Krankheit. Das Alltagserleben wird als miihsam beschrieben. Es entwickeln sich
resignative Haltungen, die einerseits der Erfahrung geschuldet sind, das Verhalten des betroffenen
Menschen nicht beeinflussen zu konnen und andererseits der Konfliktvermeidung dienen. Andere
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Beschreibungen weisen auf, dass Angehorige ihre noch verbleibenden Zeitraume mit den Betroffenen
so bewusst wie moglich verbringen wollen. Hintergrund davon ist die Uberzeugung, dass sich die
Zeichen der Friihdemenz vermehren und verstirken werden. Angehdrige, die mit Menschen mit
Frithdemenz in hiuslicher Gemeinschaft leben, ringen darum, ihre Unterstiitzungsleistungen zwischen
Autonomieerhalt der betroffenen Menschen und dem notwendigen Maf3 an Hilfe auszutarieren.
Angehorige miissen verschiedene Lebensbereiche und Aufgaben miteinander in Einklang bringen. Fiir
den betroffenen Menschen zu sorgen vor dem Hintergrund eigener Berufstitigkeit oder eigener
Familienarbeit bei Tochtern und Sohnen stellt einen Kraftakt dar, den Angehorige als grenzwertig
erleben. Im Bereich eigener Theorien zur Friihdemenz haben Angehorige den Verdacht, dass
belastende Lebensereignisse eine Rolle spielen konnen ebenso wie korperliche Ausnahmesituationen

(z. B. Sauerstoffmangel des Gehirns).

In den Interaktionen mit betroffenen Menschen berichten Angehorige von der Verschiebung von
Rollenzuweisungen sowie Verdnderungen von Aufgabenverteilungen. Angehorige sind sehr wachsam
in Interaktionsprozessen mit Betroffenen, sie versuchen, deren Reaktionen vorher zu sehen, um einer
moglichen Eskalation der Situation vorzubeugen. Diese Umsicht wird kriftezehrend erlebt. Eigene
Bediirfnisse und Erwartungen werden von Angehdrigen zuriick genommen. Im sozialen Nahbereich
wird die Friihdemenz bagatellisiert oder ignoriert. Angehorige horen auf, mit ihren nahen Verwandten
iber Frithdemenz zu sprechen, weil sie deren Reaktionen nicht aushalten konnen. Im professionellen
System machen Angehorige unterschiedliche Erfahrungen. Diese reichen von einer guten Versorgung
bis zu der Beobachtung, Arztinnen und Arzte wiirden die Anzeichen von Friihdemenz nicht
entsprechend deuten oder nicht ernst nehmen. Testverfahren erscheinen Angehorigen nicht immer
sinnvoll, weil sie nicht das abbilden konnen, was sie selbst als gravierende Verianderungen der
betroffenen Person wahrnehmen. Hilfreich empfinden Angehorige, auf sich selbst vertrauen zu
konnen. Sie beschreiben dies als Personlichkeitseigenschaft, als biographische Erfahrung oder im
Zusammenhang mit Methoden, die sie gelernt haben (z. B. Meditation). Auch Religiositit wird als
Hilfe genannt. Als hilfreich im professionellen System werden gute Gespriache und ein respektvoller
Umgang angesehen. Angehorige kritisieren die massenmediale Thematisierung von (Frith)Demenz. Ihr
eigenes Erleben sehen sie dadurch konterkariert. Ebenso sehen sie einen Zusammenhang zu
mangelnden Hilfeangeboten: weil es keinen angemessenen oOffentlichen Diskurs gibt, werden auch
keine hinreichenden finanziellen Mittel zur Verfiigung gestellt. Der Wunsch nach Selbsthilfegruppen
wird vorgetragen ebenso wie die fehlende Vorstellungskraft fiir Hilfeangebote fiir Angehorige.
Angehorige nehmen Beruhigungstabletten und trinken Alkohol, um sich situativ zu entlasten. Dieses
Handeln ist mit Scham besetzt.

Gefragt, wie sie sich das Erleben von Betroffenen vorstellen, schildern Angehorige die Annahme, dass
es den Betroffenen schlecht geht und diese groBe Angste haben. Es wird auch geduBert, dass

Betroffene sich untereinander wohl fiihlen.

Frithdemenz wird von Angehorigen vielfach als Boden fiir Instabilitit, Zweifeln und Verunsicherung
erlebt. Angehorige nehmen eine Ambivalenz der Gefiihle zwischen Arger, Wut, Trauer, Verzweiflung
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und Hoffnung wahr. Fiir Angehorige ist Friithdemenz gekennzeichnet von der Suche nach Erkldrungen
fiir die erlebten Verdnderungen beim betroffenen Menschen. Zudem beschéftigen sich Angehorige
bereits schon in der frithen Phase von Demenz mit der Gestaltung von Hilfe- und Unterstiitzungs-
arrangements fiir betroffene Menschen. Fiir Angehorige wird die Gestaltung von Hilfe begleitet von
Zweifeln und Unsicherheit iiber Erforderlichkeit, Art und Umfang.

Aus erlebter Instabilitit und Verunsicherung heraus formulieren Angehorige ein Bediirfnis nach
Informationen und Klarheit sowie nach Austausch, Beratung und Begleitung. Das Hilfesystem ist
ithnen entweder gar nicht bekannt oder die Angebote werden als nicht passend wahrgenommen.
Vielfach fiihlen sie sich in der Situation alleingelassen, hilflos und teilweise iiberfordert. Die
Erfahrungen im Kontakt mit Hausdrztinnen und -drzten sowie auch Fachidrzten und -drztinnen, die
sowohl von Betroffenen als auch von Angehorigen hiufig als erste Ansprechpartner/innen genutzt
werden, sind iberwiegend negativ. Entweder fiihlen sich die Betroffenen oder Angehdrigen mit ihren
Vermutungen nicht ernst genommen oder die Diagnose Demenz wird erst nach mehreren Wechseln
von Arztinnen bzw. Arzten gestellt. Die Untersuchung der regionalen Angebotssituation in Schleswig-
Holstein verdeutlicht, dass es kaum spezielle Angebote fiir Menschen mit Frithdemenz und Angehorige
in dieser Phase gibt. Die vorhandenen regionalen Angebote sind fast ausschlieBlich an pflegende
Angehorige adressiert und fiir Menschen mit weiter fortgeschrittener Demenz konzipiert. Das
beschriebene Missverhiltnis zwischen Bediirfnissen von Betroffenen sowie Angehorigen auch schon
vor oder kurz nach einer Diagnosestellung einerseits und entsprechenden regionalen Angeboten
andererseits stellt ein Ergebnis des Forschungsprojekts Frithdemenz dar, das an die Forschungs-
ergebnisse zu Hilfe- und Unterstiitzung im Zusammenhang mit kognitiven Beeintrichtigungen
ankniipft. In der EUROFAMCARE-Studie gaben mehr als 3/4 der Angehorigen an, noch nie ein
Angebot der Beratung und Entlastung genutzt zu haben. Ein moglicher Erkldrungsansatz liegt in der
Kluft zwischen den Bedarfen und den Angeboten, die in der EUROFAMCARE-Studie festzustellen
war (vgl. Kofahl, Mestheneos und Triantafillou 2005). Die Angehorigen in der Studie zum sozialen
Frithstadium von Demenz von Langehennig und Obermann beschreiben iiberwiegend schlechte
Erfahrungen durch angsteinfloBende, disziplinierende und iiberfordernde Beratung (vgl. Langehennig
und Obermann 2006). Als eine Briicke zur Uberwindung der erlebten Kluft zwischen Bediirfnis und
Angebot sehen Langehennig und Obermann die Notwendigkeit der Orientierung an der Lebenswelt der
Subjekte bei der Angebotsgestaltung und fordern: ,,Das Augenmerk sollte sich auf die Menschen
richten, die spezifische Angste, Sorgen und Néte in ihrem sozialen Umfeld formulieren (Langehennig
und Obermann 2006: 90). Auch Catulli kritisiert die unzureichende Beriicksichtigung der
Angehorigenperspektive bei der Gestaltung der Angebote. Thnen ,,... fehlt es bisher weitgehend an
einer systematischen Angehorigenperspektive und mangels darauf ausgerichteter konzeptioneller
Vorstellungen bestehen noch deutliche Defizite* (Catulli 2007: 291). Angehorige wie Betroffene
konnen ihre Bediirfnisse im Zusammenhang mit Hilfe und Unterstiitzung sehr prizise beschreiben, wie
durch die Interviewzitate aus der Studie ,Frithdemenz aus Subjektsicht und Anforderungen an die

kommunale Vernetzung® deutlich wurde. Die Bediirfnisse, die sich auf Information, Klarheit und
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Austausch ebenso wie auf alltagspraktische Unterstiitzung und gesellschaftliche Teilhabe beziehen,
erscheinen vor dem Hintergrund einer sich professionalisierenden Expertinnen- und Experten
‘Landschaft* im Feld (Friih)Demenz durchaus realisierbar. Dennoch ist zu konstatieren, dass der

Aspekt der Finanzierung bis heute ungelost ist.

I1.2.5 Ergebnisdarstellung Analysen der Ecomaps
Die Erhebung der Ecomaps zielt darauf ab, soziale Netzwerke aus Sicht der Interviewpartner und

-partnerinnen abzubilden. Zu sozialen, egozentrierten Netzwerken, die das Netz einer Person
fokussieren, zdhlen neben Beziehungen auch soziostrukturelle Komponenten (vgl. Laireiter 1993, S.
19). Die Ecomap, die in der Interviewsituation mit den Interviewten gemeinsam erstellt wurde, zeigt
eine Momentaufnahme des sozialen Netzwerkes aus der Sicht der befragten Person. Auch wenn sich
soziale Netzwerke als ,,personen- und biografiegebundenes Konstrukt“(Nestmann 2005, S.132) im
Lebenslauf deutlich verdndern, werden soziale Netzwerke inzwischen potentiell als Ressource fiir
soziale Unterstiitzung angesehen. So restimiert Nestmann: ,,Wie wissen heute, dass soziale Netzwerke
wichtige integrative und Schutzfunktionen in unserem Leben und Lebenslauf iibernehmen kénnen und
dass soziale Unterstiitzung eine Funktion solcher Beziehungssysteme sein kann — neben regulativen,
kontrollierenden aber auch konflikttrachtigen und belastenden Dimensionen* (Nestmann 2005, S. 131)
ODb soziale Netzwerke und hier insbesondere Familie als lebenspridgendes soziales Netzwerk, eher als
unterstiitzend oder eher als behindernd erlebt werden, hidngt der im jeweiligen Netzwerk
vorherrschenden Dynamik und von den Anforderungen ab, die an das jeweilige soziale Netzwerk

gestellt werden.

Bislang liegen keine Erkenntnisse iiber soziale Netzwerke aus der Perspektive von Menschen mit
Frithdemenz vor. Aus der Pflegeforschung und der Arbeit mit Angehorigen gibt es Hinweise darauf,
dass insbesondere erste gravierende Beeintrichtigungen des Gedéchtnisses erhebliche Konflikte in
sozialen Netzwerken auslosen konnen und dies zu Belastungen der Beteiligten fiihrt. (Vgl. Schmidt
2005, S.575f; Langehennig, Obermann 2006) Auch Interviews mit Betroffenen und Selbstzeugnisse
verweisen darauf, dass die Beeintriachtigungen des Gedichtnisses erhebliche Auswirkungen auf die
jeweiligen sozialen Netzwerke haben und die Netzwerkbeteiligten sehr unterschiedlich reagieren vgl.
Lenz/Kaplaneck 2009; Rohra 2011) Beispiele fiir Interaktionsbeschreibungen aus Subjektsicht finden
sich unter Punkt 11.2.2.2.

Neben der Bedeutung, die soziale Netzwerke fiir Betroffene und Angehorige haben, stellten wir die
Frage, wie die Strukturen von sozialen Netzwerken aus der Perspektive der Befragten aussehen. Folgt
man den Aussagen der Berliner Altersstudie (2010, S. 329ff.) sind sowohl Verwandte als auch
nichtverwandte Personen im Alter von Bedeutung. Zudem erscheint im Alter eine Verschiebung
sozialer Kontakte dergestalt stattzufinden, dass verwandtschaftliche Beziehungen, besonders zu
Ehepartnern und Kindern an Bedeutung gewinnen. Gleichzeitig geht mit zunehmendem Alter in der
Regel die durchschnittliche Anzahl der Personen im sozialen Netzwerk zuriick (vgl. Kohli, Kiinemund
2010, S. 309f.; Theisen, Schnurr 2003, S. 105). Mit dem demographischen Wandel, der sowohl durch
eine sinkende Geburtenrate als auch gestiegene Lebenserwartung markiert ist, werden auch
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Verdnderungen in der Struktur sozialer Netzwerke erwartet. Neben einer Vervielfdltigung der
Generationen entwickelt sich eine Abnahme der Anzahl von Personen in der jeweiligen Generation in
einem sozialen Netzwerk (vgl. Schweppe 2002, S. 183). Diese strukturelle Verdnderung der sozialen
Netzwerke geht einher mit sich verdndernden Bediirfnis- und Bedarfslagen von dlteren Menschen.
Gleichzeitig stehen heute mit der Abnahme der durchschnittlichen Kinderzahl pro Familie weniger
potentielle Helfer zur Verfiigung (vgl. Pinquart, Soérensen 2005, S. 617). Dennoch werden
Pflegebedarfe vorwiegend durch informelle Netzwerke, d.h. von Familienmitgliedern, erbracht.
Pflegende Angehorige sind héufig stark gefordert und auch iiberfordert, wenn sie neben physischen
Belastungen auch psychische Belastungen aufgrund von auffilligen Verhaltensweisen und
Personlichkeitsverdnderungen der nahestehenden Personen erfahren (vgl. Pinquart, S6rensen 2005, S.
617f). Vor diesem Hintergrund wird die Fragestellung, wie soziale Netzwerke stabilisiert werden
konnen, um das ehrenamtliche Engagement der Angehorigen auch in schwierigen Situationen zu
erhalten auch fiir sozialpolitische Zusammenhinge relevant. ,Neokonservative und neoliberale
sozialpolitische Interessen an einer vermeintlich kostensparenden Riickverlagerung psychosozialer und
gesundheitlicher Hilfeleistungen in soziale Netzwerke* (Nestmann 2005, S. 133) sieht Nestmann im
Hintergrund der Laisierung und Einsparung professioneller Hilfe und Beforderung sozialer
Netzwerkinterventionen.

Bevor jedoch das Fiir und Wider von Netzwerkinterventionen diskutiert werden kann, wurde in der
vorliegenden Arbeit erst einmal die Frage nach der Struktur der sozialen Netzwerke gestellt. Wie viele

Personen umfasst ein Netzwerk? Wer im Netzwerk wird als Helfer benannt?

Zu Beginn der vorliegenden Untersuchung stand insbesondere der Wunsch der Praxispartner, durch die
Ecomaps Hinweise zu professionellen Helfern zu erhalten. Dieser Wunsch konnte nicht erfiillt werden.
Obwohl wihrend der Leitfadeninterviews von Interaktionen mit professionellen Helfern berichtet wird,

erhalten diese in den egozentrierten Ecomaps keinen Platz.

In der sozialen Netzwerkforschung wird ein soziales Netzwerk definiert als ,.eine von Menschen
geschaffene soziale Struktur, ein System sozialer Beziehungen zwischen Individuen* (Rajabi 2010, S.
10). Zur Beschreibung der egozentrierten Netzwerke greift Rajabi auf verschiedene Dimensionen, wie
GroBe/ Umfang, Dichte, Homogenitit und Symmetrie, zuriick. Ebenso versucht sie iiber die
Beschreibung der Beziehungen eine qualitative Aussage zu treffen. Folgt man dieser
Auswertungslogik, wird die bisherige Perspektive der Rekonstruktion der Subjektsicht durch eine
Quantifizierung erginzt. Mit der quantifizierenden Deskription sind Aussagen zur Struktur der

Ecomaps moglich.

Zur Auswertung liegen analog zu den Interviews Ecomaps vor, die gemeinsam mit Menschen mit
Frithdemenz oder mit Angehorigen gestaltet wurden. Im Folgenden wird die Analyse der Ecomaps von

Betroffenen fokussiert. Die Analyse der Ecomaps von Angehorigen wird partiell erginzt.
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I1.2.5.1 Umfang und GroBe der sozialen Netzwerke
Zur Beschreibung der Grofle und des Umfangs der sozialen Netzwerke von Menschen mit Friihdemenz

und Angehorigen wird die Anzahl der von den Interviewten genannten Personen gezéhlt. Wie bereits
bei der Erhebung beschrieben, wurden auf Anweisung der Interviewten Symbole fiir Personen und

Aktivitdten in Ecomaps eingezeichnet. Dabei wurden Personen innerhalb der Kernfamilie (KF) und

Personen auBlerhalb der Kernfamilie (AKF) unterschieden.

Tab. 3: Auspriagung der Mitglieder MmFD und von Angehorigen von MmFD
(in Anlehnung an von Eitzen 2011, S. 54)

Menschen mit Frithdemenz Angehorige von MmFD
N Minimum [Maximum N Minimum | Maximum
KF (w) 32 1 17 26 1 12
KF (m) 32 0 12 26 1 9
Kernfamilie gesamt | 32 2 24 26 2 21
AKF (w) 32 0 12 26 0 8
AKF (m) 32 0 10 26 0 8
AKF gesamt 32 0 26 26 0 15

Die Auszdhlung der Ecomaps, die mit Betroffenen erstellt wurden, ergab, dass die GroBe der
Kernfamilie(KF) zwischen zwei und 24 Personen liegt. Dagegen gab es auch Menschen mit
Frithdemenz, die keine Personen aullerhalb der Kernfamilie als Zugehorige zu ihrem sozialen Netz
benannten. Die hochste angegebene Anzahl von Personen auferhalb der Kernfamilie (AKF) aus der
Betroffenenperspektive betriagt 26.

Die Auszdhlung der Ecomaps, die mit Angehorigen erstellt wurden, verweisen auf einen dhnlichen
Umfang des sozialen Netzwerkes. Hier werden mindestens zwei Mitglieder innerhalb der Kernfamilie
benannt, wihrend sich die Hochstzahl auf 21 belduft. Au3erhalb der Kernfamilie befinden sich laut der

Beschreibung der Angehorigen ihres personlichen sozialen Netzwerkes null und maximal 15 Personen.

Insgesamt schwankt die GroBe des sozialen Netzwerkes zwischen vier und 36 Personen bei den

Betroffenen und zwischen vier und 31 Personen bei den Angehdrigen.

Tab. 4: Netzwerkgrole MmFD und von Angehorigen von MmFD
(in Anlehnung an von Eitzen 2011, S. 55)

Netzwerkgrofe Netzwerkgrofe

Menschen mit Frithdemenz Angehorige von MmFD

N Minimum | Maximum N Minimum | Maximum
Umfang / Grofie (w) 32 1 20 26 2 16
Umfang / Gro3e (m) 32 1 14 26 1 15
Umfang / Grofle gesamt 32 4 36 26 4 31
Gu}tl ge Werte (Listen- 3 26
weise)
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In der Netzwerkforschung wird bereits bei der Benennung von Mitgliedern der egozentrierten sozialen
Netzwerke von potentieller sozialer Unterstiitzung ausgegangen. Diese Annahme kann mit den uns

vorliegenden Aussagen und Ergebnissen nicht bestétigt werden.

Da Verinderungen im sozialen Umfeld (Netzwerk) ein konstitutives Merkmal von Friihdemenz
darstellt, reichen die reinen Angaben zur Anzahl der zugehorigen Personen nicht aus, um qualitative

Aussagen treffen zu konnen.

Einzelsequenzen aus den Interviews belegen, dass z.B. die Beziehung von einer Betroffenen zum
Ehemann durchaus als gute Beziehung benannt wird und sie dies auch im Ecomap entsprechend
kennzeichnet, obwohl der Ehemann die Sorgen der Betroffenen nicht kennt (vgl. Interview 27):

1P: Zu meinen Mann hab ich (gedan-) iiberhaupt kein, kein Verhiltnis oder kein Zutrauen.
Das

w- w- w- wie soll ich jetzt sagen? Nee, das, das mag ich nicht zugeben. Sagen wir mal so.

I: Mhm, also Ihre Freunde wissen mehr als Ihr Mann?

1P: Ja.

I: #in dem Fall#

1P: Mein Mann, der wiirde blol immer sagen, a- ,,wieso, das hab‘ ich dir- Das kannst du
doch nicht vergessen!*

L Ja.

IP: Und er selbst? (Folgendes schmunzelnd) Weil} ich nicht, ob er sich die Gedanken driiber
macht. Dann *wiirde er das wahrscheinlich nicht so *damit abtun.

I: #la#

1P: Dann wiirde er vielleicht, dh *vorsichtiger sein. Und so sagt er, ,,N6a?*-,

(Interview 27: 855- 868, w, 74)

Eine &dhnliche Situation schildert eine 71jdhrige Betroffene (Interview 54). Insgesamt wird die
Beziehung von der Betroffenen zu ihrem Mann als gut bezeichnet (vgl. 54: 193- 196; 595- 602, w, 71):

I: Ja. * Wie alt ist denn Thr Mann? * Auch un-.

IP:  Der wird jetzt 71.

I: Also Sie sind gleichalt.

IP:  Gleichalt

I: Ja, * oder-. Aber er * spricht da nicht mit Ihnen driiber? Er sagt nicht irgendwie ,,Mensch, *
hast du denn da jetzt schon wieder gemacht®, oder?

IP:  Ja, wenn es ihm-. Wenn es ihm auffillt ja, dann sagt er das, ne? *

I: Mhm

IP:  Aber * dass ich nun krank bin, * das mag er nicht gerne. *

I: Mhm

IP:  Dann wird er das deswegen wohl (etwas zittrige Stimme) verschweigen. *
I: Ja

IP: Das ist also so-. * Ja, das ist also das Problem, ne?
(Interview 54, Z. 353- 367, w, 71)

Folgt man dem Vorschlag von Rajabi (2010, S. 10) zur Darstellung der sozialen Netzwerke in
Dimensionen, konnen fiir die Gruppe der 32 betroffenen Minner und Frauen vier Cluster gebildet

werden, welche unterschiedliche Strukturmerkmale bei den Ecomaps aufweisen.
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Die Ecomaps konnen anhand der Dimensionen ,Anzahl der Personen in der Kernfamilie (KF)’,
,Anzahl der helfenden Personen (HP) in der Kernfamilie’, ,Anzahl der Personen auferhalb der
Kernfamilie (AKF)’, ,Anzahl der helfenden Personen auflerhalb der Kernfamilie’ vorlidufig in vier

Cluster eingeteilt werden (vgl. Tab.3: Clusterbildung der Ecomaps).

Tab. 5: Clusterbildung der Ecomaps

Helfende Personen innerhalb und
aulRerhalb der Kernfamilie

Personen Helfende Personen HP
In Kern- Person AuBer- auBer-
familie (KF) (HP) inKF halbK halb KF

| |
Cluster2 | 133] 13| 74| 06

Cluster 4 o 2.4 17,4 1]

Hierbei zeigt sich, dass die Betroffenen, welche dem ersten Cluster zugeordnet wurden,
durchschnittlich zwanzig Personen in der Kernfamilie und zehn Personen auflerhalb der Kernfamilie
zu ihrem sozialen Netzwerk zdhlen.

Betroffene des zweiten Clusters verfiigen iiber durchschnittlich dreizehn Personen in der Kernfamilie
und sieben Personen auferhalb der Kernfamilie. Im dritten Cluster zeigt sich das Verhiltnis von
Personen innerhalb der Kernfamilie und auferhalb der Kernfamilie mit durchschnittlich sieben
Personen in der Kernfamilie und sechs Personen auBerhalb der Kernfamilie als fast ausgewogen. Die
Betroffenen, die in Cluster vier zusammengefasst wurden, benennen dagegen als einzige Gruppe mit
durchschnittlich siebzehn Personen auflerhalb der Kernfamilie mehr Personen auB3erhalb als innerhalb
der Kernfamilie, die durchschnittlich neun Personen umfasst.

Die strukturellen Unterschiede in den sozialen Netzwerken der Betroffenen (MmFD) geben noch keine
Hinweise auf die Qualitit der Beziehungen. Die Angabe, welche Personen als helfende Person benannt
wird, zeigt eine eindeutige Tendenz. Es werden deutlich mehr Personen als helfende Personen
innerhalb der Kernfamilie benannt als aulerhalb der Kernfamilie. Insgesamt zeigt sich, dass die Grofle
der Kernfamilie nicht ausschlaggebend fiir die Anzahl der helfenden Personen angesehen werden kann.
So kommt es, dass Betroffene, die weniger Mitglieder in der Kernfamilie benennen, eine hohere
Helferdichte aufweisen, wie Cluster 3 zeigt.
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Abb. 6: Ecomapbeispiel Cluster 3

Man kann also nicht davon ausgehen, dass sich die Anzahl der helfenden Personen automatisch in
groBeren sozialen Netzwerken vergroflert. Die Clusterbildung gibt erste Hinweise auf Strukturmuster

in Ecomaps.

Insgesamt kann davon ausgegangen werden, dass mit der potentiellen Demenzerkrankung das gesamte
soziale Netzwerk herausgefordert wird. Bereits jetzt kann aufgrund der groen Unterschiede in den
sozialen Netzwerken und der helfenden Personen davon ausgegangen werden, dass Menschen mit
Frithdemenz (MmFD) unterschiedliche Unterstiitzungsangebote bendtigen, die sich u.a. an den zur

Verfiigung stehenden sozialen Netzwerken der Betroffenen orientieren sollten.

Die ersten Befunde zur Struktur der sozialen Netzwerke legen nahe, dass die soziale Unterstiitzung nur

erschlossen werden kann, wenn iiber die Gedichtnisstorung angemessen informiert wird.

I1.2.6 Analysen der kommunalen Angebotsstruktur fiir Menschen mit Friithdemenz in
Schleswig-Holstein
Im Rahmen des Projekts wurden verschiedene Arten von Angeboten in Schleswig-Holstein via Internet

recherchiert. Angebote wurden in diesem Rahmen definiert als alle Leistungen, die die Zielgruppen
(von Frithdemenz Betroffene und deren Angehorige) im Zusammenhang mit den Gedichtnisstorungen
nutzen konnten (Informations-, Wissensvermittlung, (psychosoziale) Beratung und Begleitung,

Diagnostik, ...) und die von professionellen Anbietern geleistet werden.
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Die Angebotsarten lassen sich in die folgenden Kategorien einordnen:

1. Spezialisierte Angebote fiir Menschen mit Frithdemenz

2. Gedichtnissprechstunden

3. (Pflege-) Beratungsstellen

4. Entlastungsangebote fiir Angehorige
5. Informationsstellen

6. Krankenkassen

7. Wohlfahrtsverbinde/andere Triger
8. Fachirzte (Neurologen/Psychiater)

9. Psychotherapiepraxen

I1.2.6.1 Spezialisierte Angebote fiir Menschen mit Frithdemenz

Spezialisierte Angebote fiir Menschen mit Frithdemenz sind bisher noch sehr selten, da die Zielgruppe
erst langsam als potentielle Klienten identifiziert wird. Die bisher noch spérlichen Arbeiten zum
Thema ,,Wiinsche und Bedarfe von Menschen mit Friihdemenz* zeigen aber, dass sich die Bedarfe der
Menschen mit Frithdemenz deutlich von den Angeboten unterscheiden, die bisher fiir Menschen mit
Demenz konzipiert wurden; oftmals stehen dort Versorgung und Entlastung der (pflegenden)
Angehorigen im Vordergrund. Spezialisierte Angebote fiir Menschen mit Frithdemenz zeichnen sich
demgegeniiber dadurch aus, dass sie in ihrer Konzeption die Subjektperspektive der Betroffenen

einnehmen und deren spezifische Bedarfe bei der konkreten Gestaltung der Angebote beriicksichtigen.

Bei den spezialisierten Angeboten handelt es sich um 3 Gruppenangebote fiir Menschen mit

Frithdemenz®, 1 Demenz-Bewiltigungs-Sprechstunde, 1 Bewegungsgruppe fiir Menschen mit Demenz.

11.2.6.1.1 Gruppenangebote fiir Menschen mit Friihdemenz

Die Gruppenangebote fiir Menschen mit Friihdemenz richten sich an die Betroffenen selbst, die
Einbindung der Angehorigen erfolgt sehr unterschiedlich. Auffillig ist, dass die Gruppen im Gegensatz
zu den Betreuungsgruppen ausschlieBlich von Fachkriften (es sind konkret: Sozialpidagogin,
Psychologin, Neurologe) angeleitet werden. Ubereinstimmendes Ziel der Gruppen scheint der Erhalt
der Lebensqualitit, die Forderung von Selbstbestimmung und das Bewiltigen der Erkrankung zu sein.
Verbreitete Methode ist das angeleitete Gespriach iiber Themen, die die Teilnehmer/innen selbst
einbringen bzgl. ihrer verdnderten Lebenssituation bzw. Themen, von denen die Leitung annimmt, dass
sie fiir die Teilnehmer/innen interessant sind. Die Treffen finden regelmiBig statt (14 tégig,
wochentlich) und dauern 2 bis 4 Stunden. Die Gruppenteilnahme bedarf einer vorherigen

(telefonischen) Anmeldung, der ein personliches Erstgesprich folgt, in dem die Leitung entscheidet, ob

6 Der Begriff ,,Frithdemenz‘ wird von keinem der Anbieter benutzt, sondern: Menschen im Frithstadium einer

Demenz oder Menschen im sehr frithen Stadium oder Menschen im Anfangsstadium der Demenz.
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eine Teilnahme moglich ist. Die Teilnehmerzahl ist begrenzt. Die Gruppen scheinen generell offen fiir

neue Teilnehmer/innen je nach aktueller Gruppengrofle.

Die Angebote sind entweder kostenlos fiir die Teilnehmer/innen oder kosten 10,00 € bis 15,00 € pro

Veranstaltung’.

Bis auf einen Anbieter, der eine landesweite Reichweite angibt, werden keine Angaben zur Reichweite

der Angebote gemacht.

Bei den Trigerschaften der einzelnen Angebote fillt eine durchgehende Doppeltrigerschaft auf: Zwei
Gruppen werden in Kooperation von (Pflege-) Beratungsstelle und lokaler Alzheimer Gesellschaft
betrieben, fiir eine Gruppe besteht eine Kooperation zwischen einer psychotherapeutischen Praxis und
der lokalen Alzheimer Gesellschaft.

Die Finanzierung der Betroffenen-Gruppen ist bisher nicht standardisiert, es gibt keine gesetzliche

Anerkennung der Angebote wie etwa bei den Betreuungsgruppen nach §45 ¢ im SGB X2

11.2.6.1.2 Demenz-Bewdiltigungs-Sprechstunde

Das Angebot ,,.Demenz-Bewiltigungs-Sprechstunde* wird in Liibeck von einer Diplom Psychologin in
ihrer Praxis angeboten. Die Zielsetzung dieses Angebots unterscheidet sich nicht von der der
Gruppenangebote (s.0.), die Methode ist hier aber eine psychotherapeutische Begleitung der
Betroffenen in Einzelsitzungen. Die Angehorigen der Betroffenen werden nur in Klammern
angesprochen. Im therapeutischen Gesprich geht es um Aufkldrung iiber die Erkrankung, individuelles
Gedichtnistraining und Selbsterhaltungstherapie. In einem kostenlosen Erstgespriach bietet die
Durchfithrende an, die Kosten der Therapie zu kldren. Falls die Krankenkasse nicht bereit ist, das

Angebot zu tragen, kann der Betroffene als Selbstzahler (70,00 € pro Stunde) auftreten.

11.2.6.1.3 Bewegungsgruppe fiir Menschen mit Demenz

Das Angebot ,,Bewegungsgruppe fiir Menschen mit Demenz* wird von der Alzheimer Gesellschaft
Kiel e.V. getragen und findet wochentlich fiir eine Stunde in den Raumlichkeiten des KMTV (Kieler
Minner Turnverein) statt. ,,.Sport kann die Lebensqualitit verbessern* dokumentieren die Veranstalter
in ihrer Beschreibung. Das Angebot richtet sich an Menschen mit Demenz, auf den Schweregrad der
Erkrankung wird nicht eingegangen und es werden auch keine Zugangsvoraussetzungen genannt

(,,man muss nicht sportlich sein*“ heif3t es auf der Internetseite des Anbieters). Bei Hilfebedarf der

! Hierbei handelt es sich um 3 bis 4 stiindige Angebote, die als ,,normale Betreuungsgruppen* beim

Landesministerium fiir Soziales verzeichnet sind und somit eine Abrechnung mit den Pflegekassen, sofern eine Pflegestufe
vorhanden ist, moglich ist.

§ Das Landesministerium fiir Soziales erklédrte am 04.02.2010 auf einer Informationsveranstaltung zur verdnderten
Landesverordnung zur Anerkennung und Foérderung niedrigschwelliger Betreuungsangebote (Af6VO), dass diese
spezialisierten Gruppenangebote fiir Menschen mit Frithdemenz, auch weil sie bisher kaum verbreitet und bekannt sind, in
keinem Fordertopf vorgesehen sind: sie passen von der Beschreibung nicht in den o.g. §45¢ SGB XTI und sie erfiillen nicht
die Kriterien zur Férderung nach §20c SGB V. Insbesondere die Finanzierung der durchfithrenden Fachkréfte wird somit an
die Triger zuriick gegeben, denn eine Materialien-Finanzierung oder das Anmieten von Réaumlichkeiten konnte u.U. iiber
die genannten Paragrafen geleistet werden. Gleichzeitig betont die Referentin, dass sich (potentielle) Anbieter fiir
Forderungen (bspw. als Modellprojekte) bewerben konnen.
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Betroffenen etwa beim Umziehen werden die Angehorigen um Unterstiitzung gebeten. Es wird um
telefonische Anmeldung gebeten. Das Angebot ist kostenpflichtig, kann aber mit einer &drztlichen

Verordnung als Reha-Sport von der Krankenkasse zuriick erstattet werden.

I1.2.6.2 Gediachtnissprechstunden
Im Projektzeitraum wurden 14 Gedéchtnissprechstunden recherchiert. Gedéchtnissprechstunden

dienen der (frithen) diagnostischen Abkldarung von Gedichtnisstorungen und ggf. der Einleitung
therapeutischer MaBinahmen. Die Durchfiihrenden sind (Fach-) Arzte/innen oder Psycholog/inn/en.
Der Zugang erfolgt i.d.R. mittels Uberweisung der Hausirzte/innen und wird somit durch die
Krankenkassen getragen. In den meisten Fillen sind die Angebote an Kliniken angegliedert bzw. sind
Bestandteil der Klinik (11x), 2x werden Gedichtnissprechstunden in psychotherapeutischen Praxen
angeboten, 1x in einem Institut. Regional sind die Angebot wie folgt verteilt: Kiel, Liibeck,

Neumiinster, Kroop, Elmshorn, Malente, Groenbrode, Rendsburg, Heide, Rickling, Neustadt, Preetz.

11.2.6.3 (Pflege-) Beratungsstellen
Von den 38 Angeboten sind 8 an Pflegestiitzpunkten angesiedelt, 9 werden von lokalen Alzheimer

Gesellschaften betrieben, 13 sind an den kommunalen Gesundheitsimtern (3 Gesundheitsdmter

scheinen kein Angebot vorzuhalten) angesiedelt, 5 fallen unter ,,sonstiges*.

11.2.6.3.1 Beratung an Pflegestiitzpunkten
In Schleswig-Holstein gibt es 8 Pflegestiitzpunkte (in Kiel, Flensburg, Norderstedt, Pinneberg, Liibeck, Heide

Neumiinster und Geesthacht), die vor der Reform der Pflegeversicherungen als ,trigerunabhingige
Pflegeberatungsstellen* der einzelnen Kommunen bezeichnet wurden. Im Zuge der Gesetzesdanderung
(Reform der Pflegeversicherung), die zum 01.07.2008 in Kraft trat, wurden diese Stellen umbenannt
und neben den Kommunen sind seitdem das Land Schleswig-Holstein und die Pflegekassen (Kosten-)
Tréager. Der gesetzliche Auftrag ist, die Einwohner/innen der jeweiligen Kommunen umfassend und
unabhingig zu allen Fragen der Pflege und Versorgung zu beraten, dazu gehoren auch (priaventive)

wohnortnahe Unterstiitzungsangebote’.

Obwohl die Struktur der Pflegestiitzpunkt weitestgehend gesetzlich geregelt ist, stellen sich die
einzelnen Beratungsstellen durchaus unterschiedlich auf den Internetseiten der Kommunen dar.
Menschen mit Frithdemenz und Menschen mit Demenz werden gar nicht als (potentielle) Klient/innen
angesprochen. Die Ansprache fillt zumeist sehr allgemein aus, etwa ,,alle Ratsuchenden* oder ,,alle
Interessierten®. Ein Anbieter spricht konkret die Angehorigen an. Dieser benennt als Ziel auch als
Einziger ,,Entlastung der Angehorigen* durch psychosoziale Beratung. Wenn Ziele bei den anderen
Anbietern genannt werden, so sind sie eng an den gesetzlichen Auftrag angelehnt (etwa
,Pflegesituation schnell und unbelastet gestalten*) bzw. werden zumeist gar nicht benannt. Insgesamt
beschreiben 3 Anbieter ihre Arbeit als ,,psychosoziale Beratung®, die restlichen nennen ,,Beratung und

Information®.

! SGB XI §92c benennt in Abs. 2 die Aufgaben der Pflegestiitzpunkte
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3 Anbieter weisen darauf hin, dass die Beratung kostenlos ist, die Ubrigen machen dazu keine

Angaben; die Beratungs-, Informationsleistungen sind aber generell in diesem Kontext kostenfrei.

In aller Regel weisen die Anbieter auf ihren Internetseiten Sprechzeiten und oder Besuchszeiten aus, 2

machen keine Angaben dazu wie Klient/innen sie erreichen konnen.

Die Pflegestiitzpunkte sind grundsitzlich hdaufig mit Fachkriften der Sozialen Arbeit besetzt, oft in
Doppelqualifikation mit einer pflegerischen Ausbildung.

Allen Gemeinsam ist, dass keiner der Anbieter weiterfilhrende Informationen auf den Internetseiten

hinterlegt hat (etwa ein eingestellter Flyer), nur 1 Anbieter schickt auf Nachfrage einen Flyer zu.

11.2.6.3.2 Beratung durch lokale Alzheimer Gesellschaften
Die Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. (gegriindet 1989, Sitz in Berlin) ist der Bundesverband der

derzeit 120 lokalen Alzheimer Gesellschaften in der Bundesrepublik. Hauptziele der
Selbsthilfeorganisation sind: aufklirende Offentlichkeitsarbeit, Entlastung der (pflegenden)
Angehorigen und die Anregung von gesundheitspolitischen Initiativen.'” Die regionalen Alzheimer
Gesellschaften werden durch ehrenamtliches Engagement getragen, oft sind hier ehemals pflegende
Angehorige titig. Die Beratungsleistungen bzw. Informationsweitergabe erfolgt also i. d. R. hier nicht
durch Fachkrifte.

Die untersuchten Alzheimer Gesellschaften verteilen sich rdumlich wie folgt“:
Kiel, Flensburg, Liibeck, Ratzeburg, Schleswig, Stormarn, Nordfriesland, Ostholstein, Steinburg.

Als Zielgruppe benennt 1 Anbieter ,,pflegende Angehorige, 1 ,,betroffene Angehorige®, 1 weiterer
nennt ,.alle Betroffenen*. Die Ubrigen machen keine Angaben zur Zielgruppe des Angebots.

Die Beratung scheint zumeist am Telefon statt zu finden (es finden sich keine Hinweise auf
Besuchszeiten oder das Angebot zu Hausbesuchen). 5 Anbieter geben konkrete Zeiten der

(telefonischen) Erreichbarkeit an. Die Ubrigen 4 machen zu diesem Aspekt keine Angaben.

11.2.6.3.3 Beratung an Gesundheitsimtern
Die Beratungsangebote, die an 15 Gesundheitsimtern vorgehalten werden, scheinen bisher kaum in

Zusammenhang mit Menschen mit Frithdemenz gebracht worden zu seien. Die Landesagentur Demenz
bzw. inzwischen das Kompetenzzentrum Demenz nennt sie nicht in ihrer Auflistung der
Beratungsangebote fiir Menschen mit Demenz. Gesundheitsdmter bzw. der Sozialpsychiatrische Dienst
innerhalb der Gesundheitsimter und die Amtsirzte treten im Kontext der fortgeschrittenen
Demenzerkrankung, insbesondere bei FEigen- und Fremdgefidhrdung, in Erscheinung, um
gegebenenfalls eine (stationire) Unterbringung oder Ahnliches anzuordnen'’. Das Projektteam hat

10
11

Quelle: www.deutsche-alzheimer.de, Entnahme am 26.04.2010

Dabei handelt es sich meist nicht konkret (nur) um Kreise oder Kreisfreie Stddte, sondern vielmehr um
Einzugsgebiete im Raum bspw. Schleswig

12 Dies zeigt sich beispielsweise auch in der Definition des Amtes fiir Familie und Soziales der Landeshauptstadt
Kiel, das diese Einrichtung unter der Uberschrift ,,weitere Angebote* fiir Menschen mit Demenz nennt: ,,Der
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entschieden, die Beratungsangebote der Gesundheitsdmter, die moglicherweise Unterstiitzung fiir die
Zielgruppe sein konnten (gemil der Arbeitsdefinition), zu recherchieren, um eine Aussage zu dieser

moglichen Unterstiitzungsleistung treffen zu konnen.

Die Kreise und Kreisfreien Stddte wurden im Internet durchsucht nach Aussagen zu
Beratungsangeboten des sozial-psychiatrischen Dienstes oder einer moglicherweise &dquivalenten
Einrichtung innerhalb der kommunalen Gesundheitsimter"”. Fiir 3 Kommunen kann festgehalten
werden, dass es dort kein (Beratungs-) Angebot fiir Menschen mit Friilhdemenz, Menschen mit
Demenz, Menschen mit psychischen Erkrankungen oder Menschen mit Behinderungen zu geben
scheint.

Wie erwartet werden Menschen mit Frithdemenz nicht als Zielgruppe angesprochen. Insgesamt fillt
die Ansprache recht unterschiedlich aus. 3 Angebote kommen der Zielgruppe Menschen mit (Friih-)
Demenz etwas nidher, indem sie benennen ,,Altersverwirrte, , Verwirrte’ oder ,,Menschen mit
altersbedingten psychischen Schwierigkeiten* zdhlen zu ihren Klient/innen. In 2 Fillen werden
Menschen mit Behinderung (mit) angesprochen'*. 5x werden Menschen mit psychischen
Erkrankungen angesprochen, dabei wird in 2 Féllen auBerdem allgemeiner von Menschen in Krisen
gesprochen. 1x wird als Zielgruppe beschrieben ,,Menschen, die von herkdmmlichen Hilfen nicht
(mehr) erreicht werden konnen und bei denen sich eine Gefahrenabwendung abzeichnet®, 1x
,,Menschen mit Angsten, Depressionen (...) oder dem Wunsch nach Psychotherapie®, 1x werden ,,alle,

die Fragen zu psychischen Erkrankungen haben* angesprochen.

Die Inhalte der Beratungsleistung werden wie folgt beschrieben: 1x wird keine Angabe dazu gemacht,
4x scheinen ,,Einzelgespriache® im Vordergrund zu stehen, 5x ,,Krisenintervention®. Auflerdem werden,
z.T. auch zusitzlich, drztliche Diagnostik angeboten, ,,Vermittlung weiterfithrender Hilfen*. 1x wird
ein 24-Stunden sozialpddagogischer Rufbereitschaftsdienst angeboten. Etwa die Hilfte der Anbieter

machen bei Bedarf Hausbesuche.

In den meisten Fillen sind Zeiten der (telefonischen) Erreichbarkeit, Besuchszeiten oder

Offnungszeiten angegeben, bei 4 Anbietern fehlen diese Angaben.

Da es sich um kommunale Beratungsangebote handelt, kann allgemein davon ausgegangen werden,
dass die Nutzer/innen dafiir nicht zahlen miissen, 5x findet sich aber zur Kostenfrage keine Angaben,

die Ubrigen kliren iiber die Kostenfreiheit auf.

sozialpsychiatrische Dienst der Landeshauptstadt Kiel ist eine drztlich geleitete Kriseninterventionsstelle mit
sozialpddagogischem Sonderdienst. Zur Zielgruppe gehoren psychisch kranke Menschen, die von herkdémmlichen
Hilfsangeboten nicht oder nicht mehr erreicht werden, so dass sich eine Notlage abzeichnet, eine Gefihrdung bevorsteht
oder schon besteht.* (Landeshauptstadt Kiel, Amt fiir Familie und Soziales (Hrsg.) ,,Pflegebedarfsplan, Fortschreibung
2005 bis 2010%, S.51; 2006)

B Die Kommunen benennen diese Einrichtungen nicht einheitlich, es finden sich die Bezeichnungen:
Gesundheitsamt, Amt fiir Gesundheit, Fachdienst Gesundheit, Gesundheitsdienst.

1 Bisher wird die Moglichkeit der Einordnung der Demenz als Behinderung nur von einer kleinen Gruppe von
Fachleuten diskutiert, obwohl die UN-Behindertenkonvention auf die Demenz-Betroffenen anwendbar wire.
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Alle untersuchten Angebote sind mit Teams besetzt, dabei handelt es sich zumeist um
multiprofessionelle Teams aus Arzt/inn/en und Sozialpidagog/inn/en, 2x sind ausschlieBlich

Sozialpadagog/inn/en genannt, 1x spricht der Anbieter von ,.,kompetenten Fachpersonal®.

11.2.6.3.4 Beratung an sonstigen Beratungsstellen
Beratungsstelle Demenz und Pflege, Kiel

Pflege- und Alzheimerberatungsstelle, Rendsburg

Beratungsangebot, Amber e.V., Eutin

div. Beratungsangebote in ganz Schleswig-Holstein, Die Briicke Schleswig-Holstein, Kiel
Beratungsangebot, Seniorenbiiro, Neumiinster

Die Beratungsangebote, die sich keiner der vorherigen Kategorien zuordnen lassen, werden hier

einzeln beschrieben, da sie recht unterschiedlich zu sein scheinen.

Eine der Beratungsstellen trigt bereits den Begriff ,Demenz® im Titel und richtet sich in der
Ansprache (auf Flyer und Internetbeschreibung) an Menschen, die (gerade) von ihrer
Demenzerkrankung erfahren haben. Durchfiihrende ist eine Diplom-Psychologin, deren Haltung , Hilfe
zur Selbsthilfe in den familidaren Gegebenheiten® ist. Die Zielausrichtung kann mit dem Satz ,,die
Folgen der Erkrankung abmildern* beschrieben werden. Dazu findet eine individuelle Beratung und
Begleitung der Betroffenen und ihrer Familien statt, die langerfristig angelegt ist und alle relevanten
Bereiche umfasst: psychosoziale Beratung, Alltagshilfen entwickeln, Krisenintervention, Vermittlung
weiterfithrender Hilfen, Informationen zu rechtlichen und finanziellen Fragen. Die Klient/innen
konnen zu festen Zeiten eine Telefonsprechstunde in Anspruch nehmen oder telefonisch einen
Beratungstermin (Einzel- und/oder Gruppengespriche) vereinbaren; Hausbesuche werden bei Bedarf
durchgefiihrt. Fiir die Angehorigen der Betroffenen, die mit angesprochen werden im Flyer und
Internetbeschreibung, gibt es aulerdem zweimal im Jahr die Moglichkeit, an einem speziellen (Pflege-
) Kurs teil zu nehmen'” oder auch in speziellen Seminaren (bspw. Validation) konkrete Hilfestellung
zum Umgang mit den (weiterfortgeschritten) Betroffenen zu erhalten'®. Das Beratungsangebot ist fiir
die Klient/innen kostenlos. Triger der MaBnahme (im Rahmen der Modellprojektforderung des
Ministerium fiir Soziales, Gesundheit, Familie, Jugend und Senioren des Landes Schleswig-Holstein)
sind die Kommune, das Land Schleswig-Holstein und zu 10% der AWO Kreisverband Kiel.

Eine weitere Beratungsstelle trigt den Begriff ,,Alzheimer” im Namen. Sie wendet sich in der
Ansprache konkret an die Angehorigen von Menschen mit Demenz. Die Beratungsstelle ist mit einer

Diplom-Geragogin besetzt, deren Selbstverstindnis nach ihrer Beratungstitigkeit ,,eine Unterstiitzung

13 Die Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. hat Arbeitsmaterialien (Folien fiir Overheadprojektoren u.a.)

zusammengestellt, mit denen sogenannte ,,Hilfe-beim-Helfen-Kurse* durchgefiihrt werden kdnnen, die an die spezifischen
Bedarfe der (pflegenden) Angehdrigen angepasst sind.

e Diese Seminare werden in Kooperation mit externen Referentinnen angeboten und sind fiir die Teilnehmer/innen
kostenpflichtig; eine Ubernahme der Kosten durch die Pflegekasse ist aber auf Antrag moglich.
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ist, die iiber ein reines Informieren iiber Pflegeangebote hinaus geht*. Ziel der Beratungsstelle ist die
Entlastung der Angehorigen von Menschen mit Demenz durch Beratung und Begleitung. Dies findet
statt in Einzel- und Gruppengespriachen, die bei Bedarf auch in der Héuslichkeit der Nutzer/innen

durchgefiihrt werden konnen.

Der Tréager des Beratungsangebotes Amber e.V. ist als gemeinniitziger Verein im Kreis Plon anerkannt
und trigt das ,,Fordern von alten- und behindertengerechten Leben* im Titel. Dort wird Beratung und
Begleitung mit dem Ziel ,,der Vereinsamung im Alter entgegenzuwirken* angeboten. Dies geschieht
durch unabhingige Pflegeberatung und durch Hilfe bei Antragsstellungen. Dabei orientiert sich der
Trager an ,den individuellen Bediirfnissen®“. Interessierte finden Zugang zu den benannten
Offnungszeiten (,,Mo und Do von 10.00 Uhr bis 12.00Uhr*).

,Die Briicke* ist in Schleswig-Holstein ein bedeutsamer Anbieter diverser psychosozialer Leistungen
fiir Menschen mit psychischen Schwierigkeiten. ,,Menschen in seelischen Krisen* und ,,Ménner und
Frauen mit psychischen Beeintrichtigungen® werden als Zielgruppe benannt. Menschen mit
Frithdemenz konnten zur Gruppe der Klient/innen gezihlt werden. Interessant scheint der Anbieter
auch, weil dort die Zielausrichtung ,,Selbstbestimmung und Teilhabe‘ angegeben wird und das Leitbild
der gGmbH u.a. benennt ,,Klient/innen sind Expert/innen ihres Lebens®. Beratung wird dort geleistet
als ,individuelle und differenzierte Hilfe, Klirung von Rahmenbedingungen und Erstellen von
Angeboten. Die Beratung wird an neun unterschiedlichen Standorten in Schleswig-Holstein
angeboten, die auf der zentralen Internetseite aufgelistet sind mit Adress-Daten und z.T.
Ansprechpartner/innen. An einem Standort wird zusitzlich ,,Beratung von Betroffenen fiir Betroffene*
(Standort Itzehoe) angeboten. Die Angebote sind fiir die Nutzer/innen kostenlos. Menschen mit
Demenz werden bei diesem Trdger nur in Zusammenhang mit stationdren Einrichtungen genannt.
Interessant wire, inwieweit die hier beschriebenen Beratungsangebote offen sind fiir Menschen mit

Frithdemenz.

Das Angebot des Seniorenbiiros in Neumiinster kann als beispielhaft fiir weitere Beratungsangebote
verschiedener Triger angesehen werden, die in den (psychosozialen) Wegweisern der Kreise und
kreisfreien Stiddte gefunden wurden und hinsichtlich Hinweise auf MmFD oder MmD als potentielle

Klient/innen untersucht wurden.

Das genannte Beratungsangebot findet sich in kommunaler Tragerschaft und wendet sich an ,,dltere
Mitbiirger der Kommune. Beratung wird dort angeboten als ,, Hilfe beim ,,Zurechtfinden bei
Behordenangelegenheiten, Beratung bei personlichen Angelegenheiten, bei sozialrechtlichen Fragen,
bei Fragen zu sozialen Hilfen®. Interessierte konnen sich zu den benannten Offnungszeiten dorthin
wenden. In der Internetquelle finden sich u.a. zu Fragen der Qualifikation der Durchfiihrenden, zu

Zielsetzung und Kosten fiir die Nutzer/innen keine Angaben.

I1.2.6.4 Entlastungsangebote fiir (pflegende) Angehorige
Dass die Angehorigen der Betroffenen Klient/innen der Sozialen Arbeit darstellen, ist den Trdgern und

Institutionen schon seit einigen Jahren bewusst. Dementsprechend wurden fiir diese Zielgruppe in der
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Vergangenheit — sicher regional unterschiedlich gut ausgebaut — Angebote geschaffen. Zu nennen sind
in diesem Zusammenhang niedrigschwellige Betreuungsangebote, etwa in Form von
Betreuungsgruppen oder ehrenamtliche Helferinnen, die in die H&uslichkeit kommen, aber auch
Beratungsstellen, die die individuellen Bedarfe von Angehdrigen von Menschen mit Demenz
auffangen. Entlastungsangebote fiir (pflegende) Angehorige ist als Uberbegriff fiir unterschiedliche
Angebotsarten zu verstehen. Angehorige von MmD oder MmFD konnen sicher durch unterschiedliche
Angebote Entlastung erfahren, etwa auch durch ein Beratungsgesprich mit einer Fachkraft der sozialen
Arbeit oder auch durch informelles sich Aussprechen im Bekanntenkreis. Fiir die Internetrecherche

wurden aber die folgenden zwei Arten von Entlastungsangeboten ausgewihlt.

Das Projekt ,,Frithdemenz* fokussiert insgesamt auf die Betroffenenperspektive. Gleichzeitig ist dem
Forschungsteam bewusst, dass bei der Unterstiitzung der Betroffenen deren Angehdrige im
Gesamtkontext eine wichtige Rolle spielen und dass eine Demenz stets die gesamte Familie betrifft;

nicht zuletzt profitieren auch die Betroffenen von (Ehe-, Lebens-) Partnern, die sich unterstiitzt fiihlen.

11.2.6.4.1 Angehorigen-Gruppen

Angehorige von Menschen mit Demenz haben an vielen Stellen in Schleswig-Holstein die Moglichkeit
zur Teilnahme an einem Gesprichskreis, der auf ihr Bediirfnis nach Austausch mit Gleichbetroffenen
ausgerichtet ist. Im beschriebenen Zeitraum wurden 16'" unterschiedliche Gruppenangebote im
Internet recherchiert, diese sind unregelmifig iiber die Region verteilt. Die recherchierten Gruppen
tragen zumeist keinen Namen, sind in einer der genutzten Quellen'® als ,,Angehorigen-Gruppen®

aufgelistet, eine Gruppe nennt sich ,,AG Demenz*.

Oftmals sind die lokalen Alzheimer Gesellschaften Trdger der Gruppen (einmal mit einem
Kooperationspartner (das ist: Beratungsstelle Demenz und Pflege)). In 5 Fillen scheinen ambulante
Pflegedienste als Triger zu fungieren. Des Weiteren findet sich unter den Anbietern eine
gerontopsychiatrische  Tagesklinik, ein als gemeinniitzig anerkannter Verein und die
,Pflegemanagement GmbH Dithmarschen®. Zur Art des Zugangs fiir Interessierte wird zumeist keine
Angabe gemacht, ein Anbieter weist auf die Offnungszeiten des Trigers hin. Die Angebote werden auf
den Internetseiten nicht oder kaum (,,Erfahrungsaustausch und fachliche Anleitung®, ,,Austausch,
Beratung, Planung von gemeinsamen Aktivitdten*) inhaltlich beschrieben. Die meisten Angebote sind
fiir die Nutzer/innen kostenfrei, 5 Anbieter machen dazu keine Angabe. Einmal werden 5,00 €/Treffen
verlangt, einmal 2,00 €/Treffen und zweimal 2,50 €/Treffen.

Alle Gruppen treffen sich regelmifig, die meisten 1x/Monat, 4 treffen sich 14tigig, eine Gruppe findet
nur 1x/Quartal statt, eine Gruppe gibt an ,.freitags, nach Absprache®, 2 Anbieter machen dazu keine

Angaben.

17 Die tatsdchliche Anzahl der Angehorigen-Gruppen ist vermutlich hoher zu veranschlagen, bspw. ist der

Verfasserin eine Angehorigen-Gruppe bekannt, die sich parallel zum Gruppenangebot, das in Zeile 5 beschrieben ist,
eigeninitiativ gegriindet hat und nur den Angehérigen offen steht, deren betroffene Angehdrige die Gruppe ,,Leben mit der
Diagnose Demenz* besuchen.

www.landesagentur-sh.de--> niedrigschwellige Angebote oder Hilfe vor Ort — sonstige
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Die Dauer der Treffen wird von den meisten mit 1,5 Stunden angegeben, 3 Treffen dauern 2 Stunden,

bei einer Gruppe findet das Treffen 3 Stunden lang statt, die Ubrigen machen dazu keine Angabe.
Die Anbieter beschreiben ihre Gruppenangebote zumeist als ,,offen*, bzw. machen dazu keine Angabe.
Zur Zielausrichtung duflert sich nur ein Anbieter (,,Entlastung der pflegenden Angehorigen®).

Zwei Gruppen unterschieden sich bzgl. ihrer Zielgruppe etwas von den Ubrigen, da sie sich an
Angehorige von Menschen mit Fronto-Temporaler Demenz richten bzw. an Angehorige, deren

erkranktes Familienmitglied bereits in einer stationidren Einrichtung lebt.

11.2.6.4.2 Betreuungsassistenten
Die Angebote/Anbieter verteilen sich wie folgt liber die Kreise und kreisfreien Stddte in Schleswig-
Holstein:

11 im Kreis Herzogtum Lauenburg, 12 im Kreis Segeberg, 18 im Kreis Pinneberg, 10 im Kreis
Stormarn, 13 im Kreis Liibeck, 12 im Kreis Kiel, 4 im Kreis Plon, 13 im Kreis Rendsburg-
Eckernforde, 10 im Kreis Schleswig-Flensburg, 4 im Kreis Flensburg, 12 im Kreis Steinburg, 6 im
Kreis Neumiinster, 11 im Kreis Ostholstein, 7 im Kreis Dithmarschen, 8 im Kreis Nordfriesland.

Betreuungsassistenten sind entweder Fachkrifte aus der Pflege oder dafiir speziell geschulte Kriifte'
oder auch Zivildienstleistende. Ihre Aufgabe ist das Erbringen von zusitzlichen Betreuungsleistungen
nach §45 b SGB XI. Menschen mit Demenz, denen Gutachter des MdK (medizinischer Dienst der
Krankenkassen) mindestens die Pflegestufe 0 und den Anspruch auf zusitzliche
Betreuungsleistungen” aus dem Pflegeleistungserginzungsgesetz zusprechen?' , konnen diese
gebundene Leistung beispielweise fiir die Unterstiitzung durch Betreuungsassistenten einsetzen, sofern
diese bei einer anerkannten FEinrichtung beschiftigt sind; in der Regel sind dies ambulante
Pflegedienste, die dann direkt mit den Pflegekassen abrechnen. Menschen mit Demenz, die die
Zugangsvoraussetzungen nicht erfiillen, konnen auch als Selbstzahler auftreten. Betreuungsassistenten
kommen iiblicherweise in die Héuslichkeiten und betreuen dort individuell die Betroffenen. Derzeit
wird dieses Angebot hiufig als Entlastung fiir die pflegenden Angehorigen verstanden, generell konnte
man es aber auch als individuelle assistierende Begleitung fiir Menschen mit Frithdemenz verstehen

und gestalten.

Insgesamt wurden 151 Angebote gefunden, die Betreuungsleistungen nach §45 b SGB XI erbringen.
Als (einzige) Quelle diente ein Link auf der Interseite des Ministeriums fiir Arbeit, Familie, Soziales

und Gesundheit?. Die Quelle ist iiberschrieben mit ,,Ambulante Pflegedienst, die Betreuungsleistun-

1 Die Bundesagentur fiir Arbeit ldsst Langzeitarbeitslose dafiir qualifizieren; bisher werden diese Krifte gemif

§87b SGBXI hauptsichlich in stationiren Einrichtungen eingesetzt, um dort eine zusitzliche Betreuungsleistung fiir
Menschen mit Demenz zu erbgingen.

0 Das sind 100,00 €/Monat (Grundbetrag) oder 200.00 €/Monat (erhohter Betrag)

2 Dafiir miissen, um den Grundbetrag zu erhalten, mindestens 2 Kriterien aus den Punkten 1 bis 13, davon
mindestens 1 im Bereich 1-9 erfiillt sein; fiir den erhohten Betrag braucht es mindestens 2 Kriterien, 1 aus 1-9, den anderen
aus 1-5, 9 oder 11. Der 13-Punkte-Kriterienkatalog ist in §45a Abs. 2 zu finden.

2 www.schleswig-holstein.de — Landesregierung, Staatskanzlei, Ministerien — Ministerium fiir Arbeit, Familien,
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gen nach §45 b SGB XI erbringen®. Somit kann davon ausgegangen werden, dass die Angebote in

Triigerschaft von ambulanten Pflegediensten” sind, obwohl dies aus der Quelle nicht immer ersichtlich

ist.

In der genutzten Quelle sind keine Angaben zu finden zu den Kriterien:

Bezeichnung
E-Mail-Adresse
Ansprechpartner/in
Art des Zugangs
Haltung
Zielausrichtung

Zielgruppe

Informationen vor Ort sind ebenfalls nicht vorhanden.

Etwa 2/3 der Anbieter (100) machen keine Angaben zum konzeptionellen Inhalt des Angebotes.

Die Ubrigen benennen die Inhalte ihres Angebotes wie folgt (Mehrfachnennungen):

Spazierginge/Bewegungsiibungen 26x genannt
Aktivierung/Beschiftigung (-Therapie) 21x genannt

Training/Forderung (v. Alltagskompetenzen)  17x genannt

Spielen 10x genannt
Betreuung/Beaufsichtigung 9x genannt
Gespriche 8x genannt
Einkaufen 7x genannt
Erinnerungsarbeit 4x genannt
Vorlesen 4x genannt
Tagesstrukturierung 4x genannt
Sozialkontakte fordern 3x genannt
Beratung (verm. d. Angehorigen) 2x genannt

110 Anbieter machen keine Angaben dazu, wie die Durchfiihrenden qualifiziert sind. Von den Ubrigen

sagen 23, dass eine Pflegefachkraft oder eine Pflegekraft die Betreuungsleistung erbringt, 14x wird

Soziales und Gesundheit — Gesundheit — éltere Menschen — Pflege und Betreuung — Demenz

Die in unterschiedlich Rechtsform auftreten konnen, sei es bspw. als GmbH, gGmbH, gemeinniitziger e.V. usw.
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angegeben , Pflegefachkraft, Pflegekraft oder Hilfskraft**, 3x wird eine Pflegefachkraft genannt, 1x
Zivildienstleistende.

Alle Anbieter machen Angaben zu den Kosten fiir die Nutzer. 32x sind die Kosten davon abhingig,
wer zur Erbringung der Leistung in die Hauslichkeit der Nutzer kommt. Sehr oft geben die Anbieter
nicht an, ob sich die genannten Euro-Betridge auf die Arbeitsstunde beziehen, dies ist aber zu vermuten,
da diese Betrdge denen sehr dhnlich sind, die ,,pro Stunde* abrechnen. Davon abweichend fallen nur
drei Anbieter auf, die ihre Berechnung von Krankheitsbild abhingig machen, von der jeweiligen
Tatigkeit, in Vormittagen bzw. Nachmittagen/Monat rechnen oder nur ganze Vormittage, Nachmittage

oder ganztigig ihre Betreuungsleistungen anbieten und abrechnen.

Die Preise liegen zwischen 45,00 € und 70,00 €, die Mehrzahl der Anbieter berechnet zwischen 20,00
€ und 30,00 € (pro Stunde plus Anfahrtskosten) fiir die Betreuungsleistungen.

Die Quelle enthilt keinen Hinweis darauf, dass Menschen mit Friihdemenz Zielgruppe der Anbieter
sind.

I1.2.6.5 Informationsstellen

Sich zu informieren kann als ein grundlegendes Bediirfnis vieler Menschen mit Frithdemenz und ihrer
Angehorigen angenommen werden. Zu Beginn der Erkrankung oder auch noch im Diagnoseprozess
bzw. davor haben die Betroffenen wie die Ergebnisse unserer Untersuchung zeigen viele
unterschiedliche Fragen: die Erkrankung betreffend (Symptome, Ursachen, Therapiemoglichkeiten
v.a.) und die Unterstiitzungsmoglichkeiten betreffend. Zur Kldrung der Fragen konnen
unterschiedliche Wege gegangen werden. In der Internetrecherche wurden vier Moglichkeiten aus dem
Bereich ,,Internet- und Telefonangebote (zur Informationsgewinnung)“ untersucht und die Kreise und
kreisfreien Stdadte nach (psychosozialen) Wegweisern durchsucht. Die Wegweiser wurden — sofern
vorhanden und im Internet einsehbar — untersucht auf Hinweise auf Angebote fiir Menschen mit

Frithdemenz.

11.2.6.5.1 Internet- und Telefonangebote

PflegeNotTelefon, Schleswig-Holstein weit, Koordination in Kiel
Landesagentur Demenz, Schleswig-Holstein weit, Sitz in Norderstedt
Alzheimer Telefon, bundesweit, Sitz in Berlin

MedFindex, Schleswig-Holstein weit, Sitz in Bad Segeberg

Im angegeben Zeitraum wurden vier Informationsangebote, die mittels Internet und/oder Telefon ihre

Leistungen anbieten, untersucht. Da sie recht unterschiedlich sind, werden sie nacheinander dargestellt.

Das ,,PflegeNotTelefon‘“ (PNT) Angebot wird vom Ministerium fiir Arbeit, Familie, Soziales und
Gesundheit des Landes Schleswig-Holstein getragen, Kostentriger ist das Land. Der AWO-

Das konnen sein: Zivildienstleistende, FSJler, Servicekrifte oder Ehrenamtliche.
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Landesverband Schleswig-Holstein hat die Aufgabe der Koordination iibernommen und gilt als
Ansprechpartner. Mehrere Institutionen (Pflegestiitzpunkten, Pflegeombudsverein u.a.) haben sich zu
diesem ,Krisen-, Beratungs-, Beschwerdetelefon zusammengeschlossen mit der Zielausrichtung
,jedem Pflegebediirftigen ausreichende und menschliche Pflege* zukommen zu lassen und dabei ,,die
Selbstbestimmung zu stirken®. Angesprochen werden mit dem Angebot Pflegebediirftige und ihre
Angehorigen, aber auch Nachbarn, Freunde, Betreuer und Pflegekrifte der Pflegebediirftigen. Die
telefonische Beratung bei Krisen und zu Fragen des Sozialrechts wird von Psycholog/inn/en,
Sozialpddagog/inn/en, Jurist/inn/en und Pflegekriften durchgefiihrt. Bei Bedarf wird zur Hilfe vor Ort
weitervermittelt oder auch- so es die Problemlage notig macht — fiir das Einschalten der
Kontrollinstanzen gesorgt. Des Weiteren gibt es die Moglichkeit auf der Internetseite des PNT ein
Beratungsformular auszufiillen. Das PNT ist jeden Tag 24 Stunden zu erreichen unter einer zentralen
Nummer, es gilt schleswig-holsteinweit und kostet 6 Cent pro Anruf. Die Beratung kann- in vielen

Fillen - bei Bedarf in der Muttersprachen der Nutzer/innen durchgefiihrt werden.

In der genutzten Quelle (www.pflege-nottelefon.de) findet sich kein Hinweis auf Menschen mit

Demenz oder Menschen mit Frithdemenz.

Beim Internet und Telefonangebot der Landesagentur Demenz handelt es sich um ein Portal fiir
niedrigschwellige Betreuungsangebote in Schleswig-Holstein. Dieses inzwischen abgeschlossene
Modellprojekt gemal §45 ¢ SGB XI der Alzheimer Gesellschaft Schleswig-Holstein e.V. wurde vom
Ministerium fiir Arbeit, Familie, Soziales und Gesundheit des Landes Schleswig-Holstein gefordert
und ist nunmehr im Kompetenzzentrum Demenz (auch im Hinblick auf die Inhalte der Internetseiten)
aufgegangen. Auf den Internetseiten finden sich aufgegliedert in mehrere Rubriken (Hilfen vor Ort,
Aktuelles, Termine und Veranstaltungen, Service, Wir iiber uns u.a.) diverse Informationen zum Thema
Demenz, versehen mit Links zu weiteren Informationsseiten. Das Kompetenzzentrum Demenz hat die
Verbesserung der (niedrigschwelligen) Versorgungsstrukturen als tibergeordnetes Ziel. Es wendet sich
mit seinem Informationsangebot nicht nur an Betroffene und Angehorige, sondern auch an
ehrenamtlich und professionell Tétige. Fiir die beiden letztgenannten biete das Kompetenzzentrum
auBerdem Beratung und Unterstiitzung beim Aufbau von niedrigschwelligen Betreuungsangeboten an
(diese werden auch ermutigt sich bei Fragen/Anregungen mit der Landesagentur in Verbindung zu

setzten). Die Landesagentur ist mit Sozialpidagog/inn/en besetzt.

Auf den Internetseiten findet sich kein ausdriicklicher Hinweis auf Unterstiitzungsangebote/ spezielle

Informationen fiir Menschen mit Frithdemenz.

Das ,,Alzheimer-Telefon wird als bundesweites Informationsangebot durch das Bundesministerium
fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend gefordert, Trager ist die Deutsche Alzheimer Gesellschaft
e.V. mit Sitz in Berlin. Die Quelle (www.deutsche-alzheimer.de — Beratung — Alzheimer-Telefon)
gibt als Zielgruppe ,,Angehorige, Betroffene und professionelle Helfer* an. Sie konnen sich zu festen
Zeiten (Mo — Do 9.00 Uhr-18.00 Uhr, Fr 9.00 Uhr-15.00 Uhr) telefonisch zu allen Fragen der Demenz

(,,hdufige Themen: Krankheitsbild, Umgang mit schwierigen Verhaltensweisen, rechtliche Fragen, iiber
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personliche Dinge sprechen koénnen®) von ,,professionell geschulten Sozialpadagoginnen und
Sozialarbeiterinnen* beraten lassen. Bei Bedarf konnen Interessierte auch per E-Mail einen Termin zur
telefonischen Beratungen auBerhalb der angegebenen Zeiten ausmachen. Die Beratung kostet die
Nutzer/innen 9 Cent/Minute. Friilhdemenz taucht in der genutzten Quelle nicht als Begriff oder Thema
auf.

Das Internet-Informations-Angebot MedFindex ist ein schleswig-holsteinweites Angebot. Es wird von
zwei Trigern getragen: der Arztekammer Schleswig-Holstein und dem Verein der Patienten-
Ombudsménner/-frauen e.V. Zunichst wurde es als Modellprojekt mit Mitteln gemdll §65b SGB V
gefordert™, inzwischen tragen es die Triiger aus eigener Kraft. Ziel ist es ,,Patienten (als Zielgruppe
benannt) eine kostenlose und zudem ,.einfache und unabhédngige* Moglichkeit zu bieten, Hilfe zu
finden. Auf den Internetseiten (Zugang: www.medfindex.de) hat die Zielgruppe die Moglichkeit nach
Selbsthilfegruppen im medizinischen Bereich - nach Postleitzahlen und Krankheitsbild sortiert - zu
suchen und in ,iiber 1000 Stichwortern® Erkrankungen oder medizinische Fachbegriffe erldutert zu

bekommen.

11.2.6.5.2 (psychosoziale) Wegweiser

Die (psychosozialen oder sozialen) Wegweiser der Kreise scheinen besonders geeignet der Zielgruppe
Informationen zu bieten, da sie zumeist sowohl im Internet einsehbar sind, aber auch als Broschiire
kostenlos in den Kommunen erhéltlich sind.

Alle Kreise und die kreisfreien Stddte wurden nach Wegweisern fiir den sozialen Bereich fiir die
Region untersucht. Die folgenden Kreise scheinen kein derartiges Angebot vorzuhalten: Herzogtum

Lauenburg, Steinburg, Dithmarschen, Rendsburg-Eckernforde.

Insgesamt wurden 17 Wegweiser gefunden. Das kommunal getragene Angebot ist fiir die Nutzer/innen
kostenfrei. Als Herausgeber der Broschiiren werden 5x die Gesundheitsdmter der Kommunen genannt,
3x geht dies aus der Quelle nicht hervor. In den {ibrigen Fillen werden genannt: ,die
Gleichstellungsbeauftragte und die Kreisprisidentin®, ,,die Stadt Rendsburg, ,,die Briicke Liibeck®,

»deniorenbiiro®, ,,Arbeitsgemeinschaft fiir Gesundheitsforderung im Kreis Schleswig-Flensburg*.

Als Zielausrichtung(en) geben die Anbieter an (zum Teil Mehrfachnennungen), dass man den
Biirger/innen der jeweiligen Region einen Uberblick iiber die vorhandenen Angebote bieten mochte
(7x); 1x wird genannt, dass man so die ,,Selbststdndigkeit im Alter erhalten mochte; 3 Anbietern geht
es auBerdem darum, dass die Triger der beschriebenen Angebote voneinander wissen und so

aufeinander verweisen konnen. In 5 Fillen wird zur Zielausrichtung keine Angabe gemacht.

Die Zielgruppe wird von den Gestaltern der Wegweiser recht uneinheitlich benannt, darin zeigt sich

die generell unterschiedliche Ausrichtung der Broschiiren: ,Hilfesuchende Biirger/innen bei

» §65b SGB V Abs. 1 lautet: Die Spitzenverbinde der Krankenkassen férdern mit jidhrlich insgesamt 5 113 000
Euro je Kalenderjahr im Rahmen von Modellvorhaben gemeinsam und einheitlich Einrichtungen zur Verbraucher oder
Patientenberatung, die sich die gesundheitliche Information, Beratung und Aufkldrung von Versicherten zum Ziel gesetzt
haben und die von den Spitzenverbédnden als forderungsfihig anerkannt wurden. Die Forderung einer Einrichtung zur
Verbraucher oder Patientenberatung setzt deren Nachweis iiber ihre Neutralitéit und Unabhidngigkeit voraus.
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psychischen Schwierigkeiten®, ,,Angehorige von altersverwirrten Menschen®, ,,Betroffene (von
psychischen Erkrankungen, d. Verf.) und deren Angehorige®, ,,Altere, Pflegebediirftige, Menschen mit
Behinderungen®, ,Biirger/innen des Kreises®, ,Biirger/innen und Fachleute*, ,Haupt- und
ehrenamtliche Tidtige im sozialen Bereich®. Inhaltlich unterscheiden sich die Broschiiren dadurch
voneinander inwieweit die angegebenen Angebote beschrieben werden oder nur benannt werden (mit
Adress-Daten). Der einzige Hinweis auf Menschen mit Friihdemenz findet sich versteckt im
Wegweiser des Kreises Segeberg, dort wird das Gruppenangebot, das in der vorliegenden
Beschreibung unter 11.2.6.5.1 dargestellt wird, erwédhnt (jedoch ohne Beschreibung). Menschen mit
Demenz werden in einigen Angeboten erwéhnt, dort sind aber iiberwiegend die Angehorigen
angesprochen oder es geht um stationdre Einrichtungen fiir Menschen mit Demenz. In 3 Broschiiren
finden sich keine Hinweise auf MmFD bzw. MmD bzw. es kann dazu keine Aussage getroffenen

werden.

I1.2.6.6 Krankenkassen

Krankenkassen konnen fiir die Versicherten erste Anlaufstelle bei der Suche nach weiterfithrenden
Informationen sein. In einer Stichprobe von 7 Krankenkassen, die (auch) in Schleswig-Holstein
vertreten sind, scheinen 4 Kassen keine Informationsangebote zum Thema Demenz bereit zu halten.
Die verbleibenden 3 Kassen haben insgesamt 9 Informationsangebote, die auf ihre Relevanz zum

Thema Menschen mit Frithdemenz/Menschen mit Demenz untersucht wurden.

Zu vielen Kriterien, die der Beschreibung der Angebote dienen, machen die Quellen keine Angaben
(etwa Zielgruppe, Zielausrichtung, Haltung u.a.) bzw. die Kriterien konnen zur Beschreibung dieser
Angebote nicht genutzt werden (etwa Frequenz, Dauer, Teilnehmer/innenbegrenzung, Ort der
Durchfiihrung u.a.).

Die untersuchten Informationsangebote werden nach Kassen geordnet im Folgenden beschrieben.

AOK: auffindbar unter www.aok.de/schleswig-holstein — Forum, wird ein Angebot zum Austauschen
beschrieben, bei dem man eine Frage in ein Formular eingibt und ein Experte (konkret als
Pflegefachkraft benannt) und andere User antworten. Dafiir ist ein Anmeldevorgang notig. Es scheint
nur fiir AOK-Versicherte zuginglich. Inwieweit Fragen der Menschen mit Friihdemenz kompetent
beantwortet werden, kann in dieser Untersuchung nicht gezeigt werden. Es gibt keinen Hinweis auf

das Thema Frithdemenz.

Broschiiren, die unter www.aok.de/schleswig-holstein — Broschiiren aufgelistet sind, wurden nach

Informationsschriften zum Thema Frithdemenz/Demenz untersucht; es wurden keine gefunden.

Eine (personliche) Beratung per E-Mail wird unter AOK Service (www.aok.de/schleswig-holstein —
Gesundheit — Service) angeboten: Auf einer Schleswig-Holstein-Karte klickt man den gewiinschten
Ort an und erhélt dann innerhalb von 24 Stunden Kontaktdaten von Anbietern. Inwieweit Fragen der
Menschen mit Frithdemenz kompetent beantwortet werden, kann in dieser Untersuchung nicht gezeigt

werden.
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Des Weiteren bietet die AOK auf ihrer Internetseite diverse Links an, z.B. auch zum Thema
»Selbsthilfe® (www.aok.de/schleswig-holstein — Links). Es wurden keine Hinweise auf das Thema

Friihdemenz gefunden. Die Verweise zum Thema Demenz enthielten keine neuen Akteure.

Der Gesundheitsnavigator ist eine Suchmaschine fiir Krankenhiuser, Arzte, Pflegedienste,
Pflegeheime u.a. (www.aok.de/schleswig-holstein — Gesundheit — Gesundheitsnavigator). Die
Nutzer/innen geben dazu PLZ bzw. Ort ein. Inwieweit Belange der Menschen mit Frithdemenz hier

beriicksichtigt werden, kann in dieser Untersuchung nicht gezeigt werden.

Die Krankenkasse Die Barmer/die Gesundexperten bieten unter www.barmer.de — Gesundheit und
Krankheit — Krankheiten von A bis Z eine Internetseite mit Informationen zu verschiedenen
Erkrankungen, Friihdemenz ist nicht dabei. Zu dementiellen Erkrankungen werden Informationen

dargeboten zu Symptomen, Verlauf, Therapie, Diagnostik und Tipps zum Umgang mit den Erkrankten.

Die Techniker Krankenkasse bietet eine vergleichbare Internetseite mit Informationen zu
Symptomen, Verlauf, Therapie, Diagnostik und Tipps zum Umgang mit den Erkrankten www.tk-
online.de — Medizin und Gesundheit — Krankheiten — Krankheiten von A-Z — Alzheimer). Zum

Aspekt der Frithdemenz werden dort keine Aussagen getroffen.

11.2.6.7 Wohlfahrtsverbinde

Die Bandbreite der Angebote, die von Wohlfahrtsverbidnden getragen werden ist groB; sie treten auch
als Trager von Beratungsstellen und Gruppenangeboten im Zusammenhang mit dem Thema Demenz
auf. Im angegebenen Zeitraum wurden die Internetseiten von 7 grolen Wohlfahrtsverbianden und 4
weiteren Trigern im sozialen Bereich daraufhin untersucht, inwieweit dort das Thema Friihdemenz
aufgegriffen wird und sie somit eine Unterstiitzungsmoglichkeit fiir Menschen mit Frithdemenz
darstellen.

Die Wohlfahrtsverbinde, deren Internetseiten untersucht wurden sind:
¢ Arbeiterwohlfahrt Schleswig-Holstein

® Deutsches Rotes Kreutz Schleswig-Holstein

e Der Parititische (Wohlfahrtsverband) Schleswig-Holstein

¢ Die Briicke Schleswig-Holstein

¢ Die Johanniter Schleswig-Holstein

e Sozialverband Deutschland

e Arbeiter Samariter Bund Schleswig-Holstein

Es findet sich auf den untersuchten Seiten kein Hinweis auf Frithdemenz bzw. Demenz als Thema.
Wenn Menschen mit Demenz erwédhnt werden, so geschieht dies im Zusammenhang mit stationiren

Einrichtungen bzw. anderen (pflegerischen) Versorgungsstrukturen.
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Die 4 kleineren Triger, die im Folgenden beschrieben werden, wurden nur zufillig bei der Recherche

gefunden.

® Die Briicke Liibeck
e Sprungtuch e.V.

¢ Kieler Fenster

e Betreuungsverein Husum

,Die Briicke Liibeck”, war ebenso wie ,Sprungtuch e.V.“ durch das propagieren von
»Selbstbestimmung fordern im Zusammenhang mit Menschen mit psychischen Schwierigkeiten
aufgefallen und deshalb vertieft untersucht. Auf den Internetseiten findet sich aber kein Hinweis
darauf, dass Menschen mit Frithdemenz bzw. Menschen mit Demenz bisher als Klient/innen
identifiziert wurden.

Das ,,Kieler Fenster* wurde im Internet untersucht, da im Forschungsteam bekannt war, dass eine Frau
mit Friihdemenz dort als Klientin begleitet wird. Es findet sich jedoch dort kein Hinweis darauf, dass

auch Menschen mit Frithdemenz Zielgruppe der Angebote sind.

Der Betreuungsverein Husum war der Verfasserin zufdllig als Unterstiitzungsmoglichkeit fiir
Menschen mit Friihdemenz von der Mitarbeiterin einer Beratungsstelle fiir Menschen mit Demenz

benannt worden. Die Internetseite zeigt aber keinen Hinweis auf Friihdemenz als Thema dort.

11.2.6.8 Fachirzte/Fachirztinnen

Im angegebenen Zeitraum wurden mittels der Quelle www.googlemaps.de, Eingabe
,Neurologen/Psychiater in Schleswig-Holstein“ nach Fachérzt/inn/en (Neurolog/inn/en und
Psychiater/innen) in Schleswig-Holstein gesucht, die ein Angebot fiir Menschen mit Frithdemenz auf
ihren Internetseiten beschreiben bzw. darauf hinweisen. Es wurden am Stichtag (02.03.2010) 142
Arzte/Arztinnen gefunden. Davon wurde eine Stichprobe von 10 vertieft untersucht (wenn man in der
oben angegebenen Quelle auf die Adresse klickt offnet sich ggf. ein Link auf die Internetseite der
jeweiligen Praxis oder zu einer Informationsseite). Es wurden keine Hinweise auf Angebote fiir
Menschen mit Frithdemenz gefunden.

Dieses Ergebnis hatte die Forschungsgruppe erwartet, da Fachirzt/e/innen, die bspw. frithe Demenz-
Diagnostik anbieten, dieses nicht als ein Angebot, auf das man ausdriicklich hinweist, zu verstehen
scheinen.

11.2.6.9 Psychotherapeutische Praxen

Im angegebenen Zeitraum wurden mittels der Quelle www.googlemaps.de, Eingabe
,Psychotherapiepraxen in Schleswig-Holstein® nach psychotherapeutischen Praxen in Schleswig-
Holstein gesucht, die ein Angebot fiir Menschen mit Friihdemenz auf ihren Internetseiten beschreiben
bzw. darauf hinweisen. Es wurden am Stichtag (02.03.2010) 275 Praxen gefunden. Davon wurde eine
Stichprobe von 12 vertieft untersucht. Es wurden keine Hinweise auf Angebote fiir Menschen mit
Frithdemenz gefunden.
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Angebote in Schleswig- Holstein B Gruppenangebote fur MmFD

1 B Demenz-Bewaltigungssprechstunde
W Bewegungsgruppe

W Fachdrzte und Facharztinnen

B Gedachtnissprechstunden

¥ Krankenhauser

Informationsangebote
Beratungsstellen
Angehorigengruppen

Abb. 7: Angebote in Schleswig-Holstein

Zusammenfassend kann gesagt werden, dass es einerseits eine Vielzahl an potentiellen Akteuren und
Einrichtungen gibt, die fiir Menschen mit Frithdemenz relevante Ansprechpartner/innen sein konnten.
Diese haben jedoch bislang kaum spezialisierte Angebote fiir Menschen mit Frithdemenz in Schleswig-
Holstein entwickelt (sieche auch Abb. 7).

Angesichts des weitgehenden Fehlens von spezifischen Angeboten fiir Menschen mit Frithdemenz
entfielen sowohl die vorgesehene qualitative Modellierung von entsprechenden Akteursnetzwerken

sowie die Recherche und Sichtung von Informationsmaterial fiir Betroffenen und deren Angehorige.

I1.2.7 Regionale Analysen in Kaltenkirchen und Rendsburg
Zur Identifizierung  weiterer Netzwerkakteure, deren Befragung zu  Schwachstellen,

Optimierungspotential innerhalb des Netzwerks sowie zum Angebotsspektrum wurden zwei
Kommunen (Kaltenkirchen und Rendsburg) in Schleswig-Holstein ausgewihlt, die sich bereits aktiv
mit dem Thema Demenz im Rahmen von Projekten zur Entwicklung einer demenzfreundlichen
Kommune auseinander gesetzt hatten. Mit den dortigen potentiellen Anbietern wurde analysiert und
beraten, ob und wenn ja durch wen und wie das Angebotsspektrum fiir Menschen mit Frithdemenz
erweitert werden kann.
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Im Einzelnen wurden folgende Fragen zum Thema Frithdemenz in Kaltenkirchen und Rendsburg

erortert:

1.

AN U

10.

Welche Akteure befassen sich in der Region/Kommune mit dem Thema Friihdemenz bzw. Wohin

konnen sich MmFD/Angehorige beziiglich ihrer Anliegen wenden?

Welche Angebote bieten Akteure den betroffenen Menschen mit Frithdemenz und/oder

Angehorigen an?

Begegnen Thnen MmFD/ Angehorige? Wenn ja, wo? bzw. Wo werden Bedarfe deutlich, die evtl.

mit Frithdemenz in Zusammenhang stehen?

Bedarfseinschidtzung: Braucht es Angebote fiir diese Zielgruppe? Wenn ja,

Wer konnte sich sinnvoller Weise mit dieser Gruppe befassen?

Welche Angebote kdnnten aus Ihrer Sicht sinnvoll sein?

Haben Sie Interesse daran, ein Angebot fiir MmFD/Angehorige bereit zu halten/zu entwickeln?
Sehen Sie MmFD/Angehdorige als (potentielle) Klient/inn/en?

Wenn ja: Gibt es Unterstiitzungsbedarf dazu Ihrerseits? Welche Informationen briduchten Sie, um

so ein Angebot zu entwickeln?

Was konnte aus Threr Sicht als Expert/inn/en mit Blick auf die Vernetzung der anbietenden Akteure

optimiert werden?

I1.2.7.1 Analyse der bestehenden und zu entwickelnden Angebote in der Region Kaltenkirchen

In Kaltenkirchen besteht bereits seit mehreren Jahren ein Arbeitskreis ,,Demenz®, in dem die folgenden

Institutionen vertreten sind:

Alzheimer Gesellschaft Norderstedt - Segeberg e. V.
Hospizgruppe Kaltenkirchen und Umgebung
Gleichstellungsbeauftragte Kaltenkirchen
Seniorenbeirat der Stadt Kaltenkirchen
Pflegestiitzpunkt im Kreis Segeberg

Pflege Diakonie

Pflegedienst "Bliev to Huus"

DRK Seniorenzentrum und Pflegeheim Am Ehrenhain
Alten- und Pflegeheim Uhlenhorst

Seniorenheim Alvesloher Hof
Mehrgenerationenhaus "Tausendfiiller"

Gesellschaft zur Forderung der Patientenbetreuung Kaltenkirchen
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Der Arbeitskreis Demenz Kaltenkirchen war einerseits an einem Austausch mit dem Forschungsprojekt
,,Frihdemenz* interessiert und erlaubte andererseits den Forscherinnen als nichtteilenehmende
Beobachterinnen den Verlauf des arbeitskreiseigenen Projektes ,,.Demenzfreundliche Kommune

Kaltenkirchen* (gefordert durch die Robert-Bosch-Stiftung) mitzuverfolgen.

In der Region Kaltenkirchen sind folgende Akteursgruppen aus Sicht des Arbeitskreises mit Menschen
mit Frithdemenz befasst, auch wenn es noch keine spezifischen Angebote fiir diese Zielgruppe gibt:
Therapeuten, Arbeitskreis Demenz, Servicehaus DRK, betreutes Wohnen Diakonie und DRK, Biindnis
Familie, Aktion "Nachbarn fiir Nachbarn", VHS Seniorenclub, Ortsansédssige Vereine z.B. Landfrauen,
ILEX, Ortsvereine, Wohlfahrtsverbinde, Kirchen (ev./kath./freie) sowie Arzte.

Angebote, die auch Menschen mit Friihdemenz offen stehen sind z.B. Tanzcafé, Gedachtnistraining,
Betreuungsgruppen, Angehorigengruppen, Einzel- und Familienberatung, Ambulante Betreuung/

Besuchsdienste, Seniorenkreis/ Gesprichskreise, Reisen, Vortrige, Ergo-, Physio- und Psychotherapie.

Die Expertinnen in Kaltenkirchen nehmen folgende Bedarfe auf Seiten der Betroffenen (Menschen mit
Frithdemenz und deren Angehorige) wahr: Zum einen sehen sie einen Bedarf an Informationen und
Orientierung z.B. im Hinblick darauf, wo Tests durchgefiihrt werden konnen bzw. wo eine Diagnose
erfolgen kann, ob Gedichtnistraining sinnvoll ist oder ob Hilfe iiberhaupt moglich ist. Auch die
Einordnung, ob wahrgenommene Gedéchtnisprobleme noch als ,,normal*“ anzusehen sind oder bereits
als Krankheit einzustufen sind, bewegt die Betroffenen. Menschen mit Frithdemenz wollen Antworten
z. B. auf die Frage, was sie tun konnen, damit es nicht schlimmer wird, Angehorige fragen z.B. wie sie

mit anstehenden Entscheidungen umgehen sollen?

Aus Sicht der kaltenkirchener Expert/inn/en benotigen Betroffene im Kern Austausch, Enttabuisierung
und Entlastung und Angehorige dariiber hinaus Unterstiitzung im Umgang mit ihren von Frithdemenz
betroffenen Angehorigen. Fiir beide Zielgruppen werden folgende Angebote als sinnvoll angesehen:
Vortrige, Austauschgruppen (geleitete Selbsthilfe), Telefonberatung, Abfrage durch Hausirzte (fiir

Betroffene bei Geddchtnisproblemen).

Fast alle Mitglieder des Arbeitskreises Demenz sehen Friihbetroffene und ihre Angehdrigen als
potentielle Klienten und haben Interesse ein Angebote zu entwickeln (mit Ausnahme der
Hospizgruppe, des Seniorenbeirats sowie eines Seniorenheims), sehen aber auch die Schwierigkeit der
Finanzierung.

Benoétigte  Unterstiitzung zur Entwicklung von Angeboten besteht im  Hinblick auf
Informationsmaterial, Referenten, Unterstiitzung bei der Offentlichkeitsarbeit, Kooperationspartner/
-innen, Ansprechpartner/innen, Personelle Ressourcen, Aufkldrung und Schulung, um besser beraten
zu konnen.

Die Mitglieder des Arbeitskreises Demenz sind untereinander sehr gut vernetzt, wiinsche sich jedoch
eine bessere Zusammenarbeit mit Arzt/inn/en und Therapeut/inn/en sowie eine bessere Vernetzung mit
Polizei und Feuerwehr, mit Verkehrsbetrieben (Busfahrer/inne/n), Taxiunternehmen, Rettungssaniti-
ter/inne/n, Krankenhaus und Notfallambulanz.
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Zusammenfasend kann festgestellt werden, dass in Kaltenkirchen derzeit kein spezielles Angebot fiir
Menschen mit Frithdemenz vorhanden ist, es aber zahlreiche Angebote gibt, die auch fiir Menschen
mit Frithdemenz oder Angehorige interessant sein konnten. Die Expertinnen und Experten vor Ort
halten es iiberwiegend fiir sinnvoll spezielle Angebote fiir Menschen mit Frithdemenz und/oder die

Angehorigen anzubieten und haben ein Interesse daran, selbst solche Angebote zu entwickeln.

I1.2.7.2 Analyse der bestehenden und zu entwickelnden Angebote in der Region Rendsburg-
Eckernforde

Im Kreis Rendsburg-Eckernférde wurde zu einer Expert/inn/enrunde eingeladen. In zwei Treffen

wurde mit folgenden Akteur/inn/en die Angebotssituation zu Frithdemenz erortert:
— Arbeitsgemeinschaft Rendsburger Pflegeeinrichtungen,

— Pflege LebensNah,

— Briicke Rendsburg-Eckernforde e.V.,

— Facharzt fiir Neurologie und Psychiatrie,

— Pflegestiitzpunkt Rendsburg Diakonisches Werk im Kirchenkreis;

— Seniorenwohnanlage am Park;

Auf die Frage, wer in der Region Rendsburg-Eckernférde mit dem Thema Frithdemenz befasst ist,
nennen die Expert/inn/en zum einen Berufsgruppen, die sich im Rahmen ihrer Fachlichkeit mit der
Thematik auseinandersetzen. Hierzu zédhlen die Alzheimerberatungsstelle, Krankenhausirzt/e/innen in
der Friihdiagnostik, Haus- und Fachirzt/e/innen, der Sozialpsychiatrische Dienst, die stationére
Altenhilfe, Lebensberatungsstellen und Pflegedienste. Zum anderen werden Berufsgruppen genannt,
die im Rahmen ihrer Tétigkeit mit Menschen mit Frithdemenz konfrontiert werden. Hier werden
Apotheker/innen, Friseur/e/innen, FuBlpfleger/innen, Ergotherapeut/inn/en sowie Polizei und
Feuerwehr genannt. Auch hier wie in Kaltenkirchen gibt es zum Zeitpunkt des Expertengespréichs noch

kein spezifisches Angebot fiir diese Zielgruppe, eine Gesprachsgruppe fiir Betroffene ist in Planung.

Die Expert/inn/en sehen den Bedarf, spezifische Angebote fiir Menschen mit Frithdemenz und deren
Angehorige zu entwickeln. Sinnvoller Weise sollten sich damit die folgenden Akteursgruppen damit
befassen:

— geriatrische Tagesklinik, Geriatrie, Psychiatrie, Sozialdienst
— Stadt: Sozialdmter, Sozialdienst

— Wohnungswirtschafter (grole Mietwohnungskontingente/ Baugenossenschaft S-H, Prelios,
GeWoBa, BIG,...)

— Psychotherapeut/inn/en

— Berater/innen (Pflegeberatung) der Krankenkassen
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Kurzzeitpflege: Hausgemeinschaften fiir MmD
Pflegestiitzpunkte (Kreis- und Nebenstellen)
Sozialpsychiatrischer Dienst

gesetzliche und ehrenamtliche Betreuer
Krankenhéuser (Rendsburg und Eckernférde Umland)
Tagespflege

Betreuungsgruppen

Fachirzte

ambulante Pflegeanbieter

stationdre Pflegeanbieter

Mit dem Vorzeichen der Selbstbestimmung (keine Zwangskontexte) werden folgende Angebotsarten

fiir sinnvoll erachtet:

Diagnostikzentrum

Gesprichsgruppen fiir Betroffene

Gesprichsgruppen fiir Angehorige

Selbsthilfegruppen, ggf. auch iiber Internetforen/Chatrooms, weil hier Anonymitét gegeben ist
Trainings (Gedidchtnis — kognitive Anregung, Bewegung, Musik (z.B. Chorsingen), Tanzcafé)
psychotherapeutische Angebote

Krisenintervention fiir Betroffene und Angehorige

Telefonhotline (Pflegenottelefon, Telefonseelsorge)

medikamentdse Behandlung

Austausch iiber ethische Fragen zum Beispiel in Form eines Ethikforums fiir die professionellen
Akteure (zum Beispiel zu Themen wie Zwangseinweisung bei Demenzerkrankten, Selbst- und

Fremdbestimmung)
Fortbildung fiir Hausérzte/innen und Arzthelfer/innen

Fortbildung im Helfer-, Laien-, und Unterstiitzungssystem

Jenseits konkreter Angebote wird es als notwendig angesehen, weiterhin Offentlichkeitsarbeit zur

Sensibilisierung, Enttabuisierung und auch Normalisierung zu betreiben, des Weiteren zur Stirkung

der Umfeldkompetenz und Akzeptanz im Sinne einer Weiterentwicklung einer Biirger-Gesellschaft.

Ein Mix aus kompetenten Fachleuten und Laien wird hier als sinnvoll erachtet. Dariiber hinaus bedarf

es statistischer Auswertungen zur Evaluation der Wirksamkeit von Angeboten.

106



Problematisiert wird mit Blick auf die fragliche Finanzierung von spezifischen Angeboten fiir
Menschen mit Frithdemenz, dass daran gesamtpolitisch kein Interesse besteht, wegen der daraus
resultierenden Kosten. Einer in diesem Zusammenhang als sinnvoll erachteten Zusammenfithrung von
SGB V (gesetzliche Krankenversicherung) und SGB XI (soziale Pflegeversicherung) wird aufgrund
des Widerstandes der Krankenkassen als nicht durchsetzbar eingeschitzt. Des Weiteren wird das
Problem der finanziellen Restriktionen durch Krankenkassen angesprochen. Demenzmedikamente sind

teuer und werden daher hiufig nicht verschrieben.

I1.3 Voraussichtlicher Nutzen, insbesondere Verwertbarkeit des Ergebnisses und
der Erfahrungen

Die in der Studie erzielten Ergebnisse zeigen ihre Relevanz auf den folgenden Ebenen:
— Nutzen fiir die Praxispartner - 6ffentlicher Diskurs

— Wissenschaftlicher Nutzen

— Qualifizierung von Studierenden

— Wissenstransfer und Praxisrelevanz

I1.3.1 Nutzen fiir die Praxispartner - 6ffentlicher Diskurs
Das Projekt als solches zeigte auf verschiedenen Ebenen seine Relevanz fiir den 6ffentlichen Diskurs.

Aufgrund der systematischen Einbindung profitierten die Praxispartner bereits wihrend der gesamten
Projektlaufzeit durch den kontinuierlichen Austausch und die intensive Auseinandersetzung mit der
Thematik Frithdemenz. In den Diskussionen im Projektverbund und -beirat erwies sich der durchaus
kontroverse Austausch als sehr bereichernd. Einige Projektpartner waren erstaunt iiber die hohe
Beteiligung von Betroffenen, die bereit waren mit den Forschenden Interviews zu fithren. Hier konnte
im Projekt die Erfahrung getitigt werden, dass eine wertschitzende Grundhaltung den Zugang zu den
Betroffenen erleichtert und es wichtig ist, dass diese Grundhaltung auch iiber Zeitungsartikel so
vermittelt wird, dass die Betroffenen dies wahrnehmen konnen. Betroffenen scheint es schwer zu
fallen, in der professionellen Praxis, die durch Routinen geprigt scheint, eine wertschitzende
Grundhaltung zu erkennen. Mehrere Betroffene berichten von ambivalenten Erfahrungen mit
Professionellen. Betroffenen ist es wichtig als Subjekte ernst genommen und nicht auf einen

Objektstatus reduziert zu werden.

Im Projekt Frithdemenz konnten die Praxispartner an der Entwicklung der Fragestellungen mitwirken
und hatten so die Moglichkeit ihre Praxisfragen einzubringen. Insbesondere konnte der Frage
nachgegangen werden, in wieweit Angebote fiir MmD und Angehorige von den potentiellen Nutzern

und Nutzerinnen als relevant wahrgenommen werden.

Das Thema Demenz ist, wie in Punkt 1.4 (Wissenschaftlich technischer Stand, an dem angekniipft
wurde) und II.1 (erzieltes Forschungsergebnis) verdeutlicht wird, ein Thema, welches in der Rezeption

zumeist mit hohem Alter und Pflegebediirftigkeit verbunden wird. Vor allem im hier thematisierten
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Bereich von Frithdemenz und Anfangssymptomen ist die Hemmschwelle fiir ein Thematisieren —
insbesondere fiir Betroffene — aullerordentlich hoch, da der 6ffentliche Diskurs und die Wahrnehmung
von Betroffenen von einer defizitorientierten Sichtweise dominiert zu sein scheint. Besonders fiir
Betroffene, die noch mitten im Beruf stehen und so gesehen fiir das in der Offentlichkeit zumeist
vermittelte Bild von Demenzbetroffenen noch jung sind, scheint es schwierig sich zu den

Gedichtnisproblemen zu bekennen.

Ein zentraler Nutzen des Projektes besteht darin, durch Vortrige, Veroffentlichungen und
Veranstaltungen zum einen fiir die Thematik als solche sensibilisiert zu haben. Ein ganz zentraler
Aspekt des Projektes besteht darin, die Subjektsicht, das Erleben und die Wahrnehmung derjenigen,
die bei sich Symptome wahrnehmen, in den Fokus geriickt zu haben. Es geht um die Wahrung des
individuellen Selbstbestimmungsrechtes, fiir sich selbst sprechen und verantwortlich eintreten zu
wollen und zu konnen. Indem das Projekt die Subjektsicht in den Fokus genommen hat, trigt es dazu
bei, die individuelle Sicht und das Erleben der Betroffenen in den Blick zu nehmen und damit den
offentlichen Diskurs zu bereichern. Betroffenen wird dadurch zunehmend zu ihrem Subjektstatus und

damit dem Status als Person verholfen.

Insgesamt zeigte sich deutlich, dass die professionelle Praxis und auch die Arbeit von Ehrenamtlichen
im Themenfeld Demenz einer Angebotslogik folgt. Diese Perspektive wird von Betroffenen und
Angehorigen nicht in dieser Form geteilt. Diese Erkenntnis ermoglicht den Praxispartnern ihre
Angebote entsprechend der formulierten Bedarfe bzw. Bediirfnisse der potentiellen Angebotsnutzer

und -nutzerinnen auszurichten.

I1.3.2 Wissenschaftlicher Nutzen
Die Ergebnisse des Vorhabens leisten einen Beitrag dazu, die wissenschaftlichen Kenntnisse iiber die

Lebenslage und Lebenswelt dementiell Frithbetroffener zu verbessern. Der bislang nach wie vor wenig
erforschte Themenbereich Friihdemenz und vor allem der sozialwissenschaftliche Zugang des
Projektes mit der Rekonstruktion der Subjektsicht, ergéinzt die derzeit dominante fachmedizinische

Forschungsperspektive.

Das Projekt hat begonnene Forschungen zur Thematik fortgefiihrt und kann auf eine breite
interdisziplindre Basis zuriickgreifen. Vor allen Dingen zeigen die Diskussionen und Nachfragen bei
Fachkongressen, das die vorgestellte Herangehensweise eine Bereicherung auch fiir Betroffene und im
Praxisfeld Tatige darstellt, aber auch Befremden auslost, da die Rekonstruktion der Subjektsicht und

Definition von Frithdemenz nicht durch medizinische Diagnosen abgesichert wird.

Die Ergebnisse des Forschungsvorhabens zeigen wissenschaftlich fundiert, das Erleben von
Friihdemenz aus Betroffenenperspektive. Die Interviews ermoglichen die Darstellung von
Interaktionsbeschreibungen im direkten sozialen Netzwerk Familie, im Freundes- und Bekanntenkreis.
Die Ergebnisse geben Einblicke in die Interaktionen der Betroffenen mit dem Versorgungssystem und
ermoglichen es, Wiinsche zu Hilfeangeboten, Hilfe-Bediirfnisse und Wege der eigenwilligen ,Selbst-

Hilfe® vorzustellen.
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Ausgesuchte Ergebnisse wurden bereits in Beitrdgen in Fachzeitschriften veroffentlicht werden. Die

Ergebnisse werden in einer eigenstindigen Publikation beim Mabuse-Verlag veroffentlicht.

Durch die enge Einbindung des Vorhabens in verschiedene Studienginge, sowohl an der
Fachhochschule Kiel, als auch an der Johann Wolfgang Goethe Universitit Frankfurt am Main
bestand fiir verschiedene Studierendengruppen die Moglichkeit einer wissenschaftlichen

Qualifizierung.

I1.3.3 Qualifizierung von Studierenden
Die Qualifizierung und Beteiligung von Studierenden erfolgte kontinuierlich wéihrend der gesamten

Projektlaufzeit und dariiber hinaus, denn eine Reihe von Studierenden haben ein nachhaltiges Interesse

an dem Thema (Frith)Demenz entwickelt und mochten ihre Abschlussarbeiten dazu verfassen.

Im Projekt arbeiteten mehrere studentische Hilfskréifte mit, die sowohl bei der Aufbereitung und Aus-
wertung des Forschungsmaterials als auch bei der Veranstaltung der Praxisworkshops und der Fachta-

gungen unterstiitzend téitig waren.

Im ersten Projektjahr wurden die Studierenden in einer gesonderten Veranstaltung und auch im
Rahmen unterschiedlicher anderer Lehrveranstaltungen iiber das Projekt informiert. Im Wintersemester
2009/2010 wurde unterstiitzt durch die Beratung von Frau Prof. Dr. Heide Kallert (Universitit
Frankfurt am Main) mit Studierenden eine erste Forschungswerkstatt zum Themenkomplex Demenz
angeboten. Bereits in der ersten Forschungswerkstatt beteiligen sich 33 Studierende des Bachelor-
Studiengangs Soziale Arbeit. Im Anschluss wurden kontinuierlich Forschungswerkstétten angeboten,
so dass inzwischen iiber 100 Studierende im Rahmen von reguldren Lehrveranstaltungen das Thema
(Frith)Demenz wihlen. Im dritten Projektjahr lag der Schwerpunkt der Forschungswerkstétten auf der
Vermittlung der Methodik der Qualitativen Inhaltsanalyse (nach Mayring), Dariiber hinaus konnte im
Rahmen einer Lehrveranstaltung fiir Masterstudentinnen Studiengang Soziale Arbeit zur
Fallrekonstruktion das Interviewmaterial interessierten Studentinnen zur Verfiigung gestellt werden.
Im Kontext dieser Lehrveranstaltung ,Fallanalyse und Fallarbeit* wurden hierzu eigene, klar
umrissene Forschungsfragen bearbeitet und Lebenswelten von Betroffenen und Angehorigen

rekonstruiert.

Insgesamt entstanden und entstehen individuelle Qualifikationsarbeiten (BA-Thesis, Diplomarbeiten
und MA-Thesis), die im Rahmen von Kolloquien begleitet wurden. Bislang wurden wéihrend der
Projektlaufzeit 2 Masterthesis, 1 Bachelorarbeiten und 6 Diplomarbeit zum Themenkomplex
(Frith)Demenz und/oder Angehorigenarbeit abgeschlossen.
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Tab. 6: Lehrveranstaltungen zur Qualifizierung von Studierenden

Lehrveranstaltungen zur Qualifizierung von Studierenden

Sperga, Marita; Lenz, Gaby: Kolloquium zu Abschlussarbeiten mit Okt. 2009
dem Themenschwerpunkt Demenz

der weiteren Zusammenarbeit, insbesondere Beratung zur
Curriculumsentwicklung zur Forschungsbeteiligung von Studierenden
in einer Gruppe

Lenz, Gaby: Kooperationstreffen mit Prof. Dr. Kallert zur Absparche | 13. und 14. Nov. 2009

schwerpunkt Demenz

Lenz, Gaby: Mastergruppe zur Unterstiitzumng der Erstellung von Mirz 2010, April 2010,
Masterarbeiten mit dem Themenschwerpunkt Demenz fortlaufend
Lenz, Gaby: Kolloquium zu Abschlussarbeiten mit dem Themen- fortlaufend

Lenz, Gaby; Reinhard Liitjen: Mastergruppe zur Unterstiitzumng der | April bis Dez. 2010
Erstellung von Masterarbeiten mit dem Themenschwerpunkt Demenz

1 Bachelorarbeit zum Themenbereich Friihdemenz Aug. 2010

3 Masterarbeiten zum Thema Frithdemenz Dez. 2010 bis Jan.2011

Lenz, Gaby: Forschungswerkstatt, Einfithrung in die qualitative Sozi- | Wintersemester 2009/2010

schlussarbeit im Modul Fallverstehen von drei Studentinnen des Mas-
ter Soziale Arbeit

alforschung Sommersemester 2010
Von Eitzen, Melanie; Jensen Christinane: Forschungswerkstatt, Ein- | Sommersemester 2010
fiihrung in die qualitative Sozialforschung Wintersemester 2010/2011
Richter Petra; Lenz Gaby: Interviewinterpretationen als Ab- Wintersemester 2011/2012

Richter, Petra: Forschungswerkstatt, Einfithrung in die qualitative Wintersemester 2011/2012
Sozialforschung Sommersemester 2012
Richter Petra: Abschlusspriifungen im Modul Qualitative Forschung | Wintersemester 2011/2012
von Studierenden des BA Soziale Arbeit Sommersemester 2012

Tab. 7: Abschlussarbeiten von Studierenden im Projektzusammenhang

Abschlussveranstaltungen im Projektzusammenhang

Kaplaneck, Michaela (2009): Menschen mit Frithdemenz: Betroffenenperspektive und
Anforderungen an die Soziale Arbeit. Fachhochschule Kiel. Fachbereich Soziale Arbeit und
Gesundheit. Diplomarbeit.

2009

Yuryeva, Olena (2009): Grofter Pflegedienst der Nation. Soziale Arbeit mit Angehdrigen von
Menschen mit Demenz. Fachhochschule Kiel. Fachbereich Soziale Arbeit und Gesundheit.
Diplomarbeit.

2009

Erichsen, Bente (2010): Menschen mit Demenz im Frithstadium. Krankheitserleben und
Krankheitsbewiltigung. Fachhochschule Kiel. Fachbereich Soziale Arbeit und Gesundheit.
Diplomarbeit.

2010

Hamm, Daniela (2010): Demenz und Lebensqualitit. Lebensweltorientierung und familidres
Bezugssystem. Fachhochschule Kiel. Fachbereich Soziale Arbeit und Gesundheit.
Diplomarbeit.

2010
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Fortsetzung Tab. 7: Abschlussarbeiten von Studierenden im Projektzusammenhang

Hansemann, Mareike (2010): Entlastungsangebote zur Steigerung der Lebensqualitit von | 2010
pflegenden Angehorigen dementiell erkrankter Menschen. Fachhochschule Kiel. Fachbereich
Soziale Arbeit und Gesundheit. Diplomarbeit.

Eitzen, Melanie von (2011): Frilhdemenz: Rekonstruktion sozialer Netzwerke aus | 2011
Betroffenensicht. Fachhochschule Kiel. Fachbereich Soziale Arbeit und Gesundheit. Master-
Thesis.

Jensen, Christiane (2011): Auswirkungen von Frithdemenz auf die Lebenssituation von | 2011
Angehorigen. Eine empirische Untersuchung. Fachhochschule Kiel. Fachbereich Soziale
Arbeit und Gesundheit. Master-Thesis.

Riihr, Martina (2011): Demenz als Herausforderung fiir die offene Altenarbeit. Was tun mit | 2011
den verwirrten Alten? Fachhochschule Kiel. Fachbereich Soziale Arbeit und Gesundheit.
Bachelor-Thesis.

Schildknecht, Maria (2011): Aspekte der sozialen Gruppenarbeit mit dementiell erkrankten | 2011
Menschen. Fachhochschule Kiel. Fachbereich Soziale Arbeit und Gesundheit. Diplomarbeit.

I1.3.4 Wissenstransfer und Praxisrelevanz
Die Praxisrelevanz der Studie zeigte sich bereits am Anfang der Projektlaufzeit in den Diskussionen

mit den Praxispartnern. Schon relativ friih wurden die aus den Interviews mit von Friihdemenz
betroffenen Menschen sichtbar gewordenen Bedarfe nach Gesprich und Austausch in ein
Praxisangebot ,,Gespriachsgruppe fiir Frithbetroffene® umgesetzt. Eine Projektmitarbeiterin (Michaela
Kaplaneck) entwickelte inzwischen in Kooperation mit anderen Professionellen im Kontakt mit
Demenz Support Stuttgart und der Deutschen Alzheimer Gesellschaft ein Konzept fiir angeleitete
Selbsthilfegruppen, das die Bedarfe der Friihbetroffenen aufgreift (Kaplaneck 2011).

Uber die gesamte Projektlaufzeit wurden die gewonnenen Erkenntnisse auf Fachtagen, Tagungen und
Kongressen in Form von Vortrigen und damit verbundenen Publikationen der Offentlichkeit zur

Verfiigung gestellt.

Tab. 8: Tagungsteilnahmen und Vortrige

Tagungsteilnahmen und Vortrige
Lenz, Gaby: Teilnahme an der Tagung "Familien unter Druck. Belastete 16.11.2009
Familien — Herausforderungen fiir Fachkrifte " (Kooperation mit dem
Projektpartner Ifoebb, Frankfurt am Main) Ubernahme des Workshops:
Belastungen der Familie durch Pflege

Kaplaneck, Michaela: Teilnahme am Workshop ,,Gruppen fiir Menschen mit 08.12.2009
Demenz — Erfahrungsaustausch und Vernetzung* in Kassel
Kaplaneck, Michaela: Teilnahme als Referentin bei der Tagung ,,Stimmig, 28.-29.01.2010
Menschen mit Demenz bringen sich ein‘ in Stuttgart
Jensen, Christiane und von Eitzen Melanie: Teilnahme an der Tagung ,,Stim- | 22.04.2010
mig, Menschen mit Demenz bringen sich ein* in Stuttgart Beteiligung an Work-
shops

Lenz, Gaby/Sperga, Marita: Vortrag zu: Frithdemenz aus Subjektsicht und 29.04.2010
kommunale Vernetzung — Vorstellung eines Forschungsprojektes; Dementia fair
Kongress Niirnberg
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Fortsetzung Tab. 8: Tagungsteilnahmen und Vortrage

von Eitzen, Melanie und Jensen, Christiane: Durchfiihrung des Workshops an
der FH Kiel , Frithdemenz — was ist das denn?*

29.04.2010

von Eitzen, Melanie: Teilnahme bei der Fachtagung ,,Soziale Diagnostik und
Klassifikation* Hohenried -Bernried

06.-07.05. 2010

Jensen, Christiane: Teilnahme beim Workshop Computerunterstiitze rekon-
struktive Analyse qualitativer Daten. Hermeneutische Textanalyse in Berlin

06.-08.05. 2010

Lenz, Gaby: Vortrag am Fachbereich Soziale Arbeit in Kiel: Wie Forschung das
Klima an einem Fachbereich verindert...am Beispiel des Forschungsprojektes
Frithdemenz; Fachbereichstag Soziale Arbeit

11.05.2010

Lenz, Gaby: Vortrag: Soziale Arbeit forscht! aufgezeigt an einem Praxisfor-
schungsbeispiel zur Demenzforschung; Studieninfotage an der Fachhochschule
Kiel

18.05.2010

von Eitzen, Melanie und Jensen, Christiane: Teilnahme als Referentinnen bei
der Fachtagung ,, Alterserkrankungen im Fokus — Herausforderung fiir den Sozi-
aldienst* bei der DVSG in Malente

02.06.2010

Lenz, Gaby und von Eitzen, Melanie: Teilnahme als Referentinnen beim 6.
Kongress der Deutschen Alzheimergesellschaft e.V., Selbsthilfe Demenz in
Braunschweig: Thema: ,,Gemeinschaft leben*

07.-08.10. 2010

Lenz, Gaby Vortrag: Soziale Arbeit forscht — aufgezeigt am Beispiel von Er-
gebnissen der wissenschaftlichen Begleitung der Landesagentur Demenz; Studi-
eninfotag und IdW an der Fachhochschule Kiel

02.11.2010

Lenz, Gaby; Jensen, Christiane. Vortrag: Frithdemenz aus Subjektsicht und
kommunale Vernetzung — Vorstellung des Forschungsprojektes und Fragen an
das kommunale Netzwerk; Kommunales Netzwerk: Arbeitskreis zu Demenz in
Kaltenkirchen

11.11.2010

Von Eitzen, Melanie: Veranstaltung im Rahmen der Ringvorlesung ,,Reality
Strikes Back — Aktuelle Fragen und Herausforderungen an die Soziale Arbeit* an
der FH Kiel. Thema: Frithdemenz. ein Thema fiir die Sozialen Arbeit?

15.12.2010

Von Eitzen, Melanie und Jensen, Christiane: aktive Teilnahme am Metho-
denworkshop in Magdeburg

04.-05.02. 2011

Sperga, Marita; Jensen, Christiane Vortrag: Friilhdemenz aus Subjektsicht
und kommunale Vernetzung — Vorstellung des Forschungsprojektes und Fragen
an das kommunale Netzwerk. Briicke Rendsburg e.V. in Biidelsdorf

16.02.2011

Sperga, Marita/Jensen Christiane: Angebote und deren kommunale Vernet-
zung fiir Menschen mit Frithdemenz. 22./23.2.2011 Bremen Dementia fair Kon-
gress

23.02.2011

Lenz Gaby: Soziale Arbeit forscht: Ergebnisse aus der Demenz-Forschungspra-
xis der FH Kiel zur Perspektive von Angehorigen und Betroffenen, 05.04.2011
Studieninfotage

05.04.2011

Von Eitzen Melanie Ecomaps Vortrag auf der DVGT-Tagung

13./14.10.2011

Richter, Petra: Innenwelten von Frithdemenz: Subjektsichten von Betroffenen.
Vortrag auf dem Fachtag ,Innenwelten von Frithdemenz* an der Fachhochschule
Kiel, 2011.

16.11.2011

Richter, Petra: Innenwelten von Frithdemenz: Subjektsichten von Angehorigen.
Vortrag auf dem Fachtag ,Innenwelten von Frithdemenz‘ an der Fachhochschule
Kiel, 2011.

16.11.2011

Sperga, Marita: Angebote fiir Betroffenen und Angehorige. Vortrag auf dem
Fachtag ,Innenwelten von Frithdemenz‘ an der Fachhochschule Kiel, 2011.

16.11.2011
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Fortsetzung Tab. 8: Tagungsteilnahmen und Vortrage

Richter, Petra: Frilhdemenz — Subjektsichten von Betroffenen. Vortrag auf dem | 16.-17.12.2011
9. Kolloquium Sozialpidagogische Nutzer/innenforschung, Bergische Universi-
tdt Wuppertal, 2011

Lenz, Gaby: Innenwelten von Frithdemenz: Subjektsicht von Betroffenen. Vor- | 12.01.2012
trag auf der Fachtagung ,Innenwelten von Frithdemenz‘ an der Johann Wolfgang
Goethe-Universitit, Frankfurt am Main, 2012

Sperga, Marita: Angebote fiir Betroffenen und Angehorige. Vortrag auf der 12.01.2012
Fachtagung ,Innenwelten von Frithdemenz‘ an der Johann Wolfgang Goethe-
Universitit, Frankfurt am Main, 2012

Wirkner, Barbara: Innenwelten von Frithdemenz: Subjektsicht von Angehori- | 12.01.2012
gen. Vortrag auf der Fachtagung ,Innenwelten von Frithdemenz* an der Johann
Wolfgang Goethe-Universitit, Frankfurt am Main, 2012

Richter, Petra: Friilhdemenz als soziale Konstruktion? Vortrag im Rahmen der 19.01.2012
Ringvorlesung ,Gesellschaft und Gesundheit‘ an der Universitit Bremen, 2012
Richter, Petra: Subjektsicht von Menschen mit Frilhdemenz. Interviewausziige. For- | 08.05.2012
schungsworkshop an der Fachhochschule Kiel

Geplant: Okt. 2012

e Richter Petra, Lenz Gaby : Titel: Frithdemenz aus Subjektsicht Vortrag beim
7. Kongress der Deutschen Alzheimer Gesellschaft e.V. Selbsthilfe Demenz
'Zusammen leben - voneinander lernen'. Hanau, 18. - 20. Oktober 2012

e Lenz, Richter: Titel: ,,Und ich soll mir da keine Gedanken machen..“ Re- Nov 2012
konstruktion der Subjektperspektive von demenziell Friithbetroffenen zur Di-
agnosezuweisung und mogliche Anforderungen an Soziale Arbeit, Vortrag
bei der 5. Arbeitstagung Professionalitit in der Sozialen Arbeit" Professiona-
litdt und Organisation” 15. bis 17.11.12 Dresden

Fachtagungen

Die Studienergebnisse wurden an zwei Fachtagungen der Offentlichkeit prisentiert und zur Diskussion
gestellt. Im November 2011 wurde an der Fachhochschule Kiel und im Januar 2012 wurde an der
Johann Wolfgang Goethe-Universitdt in Frankfurt am Main jeweils eine Fachtagung zum Thema:
Innenwelten von Friihdemenz veranstaltet.

Der Abschlusstagung des Projektes in Kiel wurde an der Fachhochschule gemeinsam mit den
regionalen Praxispartnern in Schleswig-Holstein ausgerichtet. Die Fachtagung zielte darauf, die bis
dahin ausgewerteten Projektergebnisse einem Fachpublikum und der interessierten Offentlichkeit
vorzustellen und einen Teil des Praxistransfers zu begleiten. In  Workshops, die von den
Projektpartnern moderiert wurden, ging es neben Nachfragen und Diskussion der Projektergebnisse
vor allem um den potentiellen Nutzen der Projektergebnisse fiir die (professionelle) Praxis. In Kiel
wurden die Moderatorinnen und Moderatoren der Gruppendiskussionen angeregt, die Frage zur
Diskussion zu stellen, welche Bedeutung die vorgestellten Forschungsergebnisse fiir die
Teilnehmenden personlich, in ihrer Aufgabe als z.B. Fachkraft, Familienangehorige, Ehrenamtliche,
Betroffene und fiir die Organisation habe. Viele der ca. 80 Teilnehmer und Teilnehmerinnen der
Fachtagung teilen mit, dass fiir sie die Forschungsergebnisse praxisrelevant seien: ,,das, was ich weif3,
wurde systematisiert oder ,, Bestdtigung von Vorannahmen* sind Beispiele fiir Riickmeldungen, die
auf Moderationswénden festgehalten wurden.
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Die Wissenstransfertagung fand an der Johann Wolfgang Goethe Universitiit in Frankfurt am
Main statt. Diese Tagung wurde in Kooperation mit dem Institut fiir 6ffentliche Erziehung, Bildung,
Betreuung ifoebb e.V., das von Beginn an mit dem Kieler Forschungsprojekt kooperiert, durchgefiihrt.
Das Institut arbeitet mit dem Fachbereich Erziehungswissenschaften an der Johann Wolfgang Goethe-
Universitit in Frankfurt zusammen und ist dort auch raumlich verortet. Die Fachtagung in Frankfurt
am Main richtete sich an ein breites Publikum von Fachkriften aus Wissenschaft, professioneller
Praxis in der Altenarbeit und —pflege, an ehrenamtlich Engagierte, an Betroffene und Angehdorige

sowie an sonstige am Thema interessierte Menschen.

Inhaltlich war das Angebot &dhnlich wie bei der Abschlusstagung in Kiel: Die erzielten
Forschungsergebnisse wurden differenziert in die Perspektiven von Betroffenen, von Angehorigen
sowie deren erkennbar gewordenen Wiinsche und Vorstellungen zu (regionalen, kommunalen, lokalen)
Angeboten in Vortrdgen vorgestellt. Hierbei lag der Fokus darauf der Rekonstruktion des individuellen
Erlebens von Betroffenen und Angehorigen, welches beispielhaft mit Hilfe von Interviewausziigen
veranschaulicht wurde. Im Anschluss an die Prédsentation der aus den Interviews mit Betroffenen und
Angehorigen gewonnenen Ergebnisse waren die Fachtagungsteilnehmenden eingeladen, in Kleingrup-
pen die Ergebnisse zu diskutieren. Einen weiteren Themenschwerpunkt bildeten die in den
Forschungsergebnissen deutlich gewordenen jeweiligen Bedarfe. Sie wurden dem Publikum in einem
separaten Vortrag nach den Kleingruppendiskussionen prasentiert. Die ca.80 Teilnehmenden in
Frankfurt kamen zum groten Teil von professionellen Einrichtungen aus der Stadt selbst. Die

Resonanz auf die Forschungsergebnisse war sehr positiv.

Die Aussagen der Tagungsteilnehmer und -teilnehmerinnen bestétigen, dass die Forschungsergebnisse
fiir viele Menschen einen benennbaren Nutzen bringen konnten. So werden neben verschiedenen
Haltungsaspekten konkretes Verhalten benannt, das als Absichtserklirung zu Verdnderungen im
praktischen Alltag im Umgang mit dem Thema und mit den Menschen angesehen werden kann. Es
konnte ein Erkenntnisgewinn erzielt und Ideen zu Angeboten skizziert werden, und es sind Fragen

entstanden, die wiederum neue Wege 6ffnen konnen.

Die auf beiden Fachtagen in Erfahrung gebrachte Rezeption bzw. Wirkung der Forschungsergebnisse
lasst die Konklusion zu, dass hier eine breitere Offentlichkeit fiir die Subjektsicht von Betroffenen und
Angehorigen geschaffen und so fiir das Thema Frithdemenz sensibilisiert wurde. Es kann davon
ausgegangen werden, dass die gewonnenen Erkenntnisse, wie von den Professionellen Praktikern und

Praktikerinnen angekiindigt, Eingang in die Praxis finden werden.

I1.4 Fortschritte des Forschungsgebietes bei anderen Stellen

In den letzten Jahren wurde weiterhin intensiv zum Thema Demenz geforscht, wobei insbesondere
fachmedizinische und fachpsychologische Fragestellungen im Vordergrund standen. Im vom BMBF
geforderten Kompetenznetzwerk Demenz (seit 2009 als eingetragener Verein KND e.V.), werden

zahlreiche Projekte zusammen gefiihrt.
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Fortschritte bei anderen Stellen, die von einer sozialwissenschaftlichen Betrachtung des Themas
Frithdemenz ausgehen und deren Grundlage die Subjektsicht von Menschen mit Demenz im frithen
Stadium bilden, konnten bislang noch nicht recherchiert werden. Obwohl die fachmedizinischen
Fragestellungen nach wie vor dominieren, werden inzwischen in FErginzung Medizin und
Gerontopsychiatrie sozialwissenschaftliche Perspektiven zugelassen. Insbesondere von der Arbeit des
Demenz Support Stuttgart (Zentrum fiir Informationstransfer) ist zu erwarten, dass hier auch
Ergebnisse zu der vom Projekt Frithdemenz vertreten sozialwissenschaftlichen Perspektive
verdffentlicht werden. Der Demenz Support Stuttgart unterstiitzt gezielt Menschen mit Demenz, damit
sie sich selbst zu Wort melden.

In der Demenzforschung unterscheiden Whitehouse et.al. vor allem zwei Forschungshaltungen, die auf
unterschiedlichen Krankheitsmodellen beruhen und sich auf den Untersuchungsgegenstand und die —
perspektive auswirken (vgl. Whitehouse et al. 2011). Die Forscher sprechen von einem ,,reduktionisti-
schen Krankheitsmodell*“ (Whitehouse et al. 2011, S. 30), das vielfach in der Forschung anzutreffen sei
auf der einen und einem ,,umweltbezogenen Modell*“ (Whitehouse et al. 2011, S. 32), das Demenz
bzw. Alzheimer nicht als heilbar, sondern als ,,Gehirnalterung* (Whitehouse et al. 2011, S. 31) und
eine Folge von lebenslang auf das Gehirn einwirkenden Einfliissen versteht. Die beschriebenen
Forschungshaltungen spiegeln sich unter anderem auch in einer eher defizitorientierten Betrachtungs-
und kurativen Herangehensweise, die eine — wenn auch erst in der Zukunft liegende — Therapierbarkeit
von Demenz unterstellt. Parallel dazu gibt es inzwischen Forschungsprojekte und damit verbundene
Publikationen, die den Fokus auf eine eher ressourcenorientierte und auf das Verhalten bezogenen
Ansatz erkennen lassen. Inzwischen findet vereinzelt in der Forschung ein Wechsel von der
Objektperspektive zur Subjektperspektive und damit eine Beriicksichtigung und Einbeziehung der
Betroffenenperspektive statt. Das Thema Frithdemenz findet in manchen Forschungsarbeiten eine
Entsprechung in der Definition der leichten kognitiven Beeintridchtigung (1kB), der leichten kognitiven
Storung (1kS) und / oder dem mild cognitive impairment (MCI) (vgl. Gorris 2011, Roth et al. 2011,
Schroder und Pantel 2010, Schumann 2008) und wird tendenziell eher in Hinblick auf eine immer
frither liegende Diagnostik sowie moglichen Interventionen aufgegriffen und beforscht. Die leichte
kognitive Beeintrichtigung (IkB) das mild cognitive impairment (MCI) und somit die Frithdemenz
wird hinsichtlich der Demenzentwicklung inzwischen in der Forschung als ernstzunehmende

Erscheinung betrachtet.

Im Folgenden wird eine Ubersicht gegeben iiber die in den letzten Jahren durchgefiihrten Studien, die
Friihdemenz, leichte kognitive Beeintrachtigung oder mild cognitive impairment beforschen und / oder
die Subjektsicht bzw. Betroffenenperspektive beriicksichtigen. Es werden zunidchst die
Forschungsarbeiten vorgestellt, die dem Themenschwerpunkt Diagnostik sowie den oft damit
verbundenen Themen Privention und Interventionen zugeordnet werden konnen. Im Anschluss werden
die Betroffenen- und die Angehorigenperspektive sowie abschlieBend Arbeiten dargestellt, die

Aussagen zu kommunaler Vernetzung und damit verbundenen Angeboten zulassen.
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Diagnostik, Privention, Interventionen

Zur Diagnose von Demenzerkrankungen hat Hans Forstl, der Ludwig Maximilian-Universitdt in
Miinchen zum Thema Alzheimer forscht, seine Forschungsergebnisse in Handbuch und
Ratgeberformat veroffentlicht und so einem breiten Publikum zugénglich gemacht. . Mit dem Anti-
Alzheimer-Buch (Forstl und Kleinschmidt 2009) legen Forstl und Kleinschmidt ein Werk vor, das sich
dem Thema Angste zuwendet, Fakten darlegt und Priventionsmoglichkeiten vorstellt. Demenzielle
Erkrankungen, und hier insbesondere Alzheimer werden in seiner historischen Prdsenz und als ein
hédufig auftretendes Phanomen im Alter betrachtet. Ein weiteres gemeinsames Werk folgt 2011 (Forstl
und Kleinschmidt 2011); es stellt Diagnose und Therapie von Demenz in den Mittelpunkt. Als
Herausgeberband legt Forstl 2011 die dritte Auflage von: Demenzen in Theorie und Praxis (Forstl
2011) vor. Dieser Band bietet eine umfassende Informationsgrundlage mit aktuellen Erkenntnissen zu
Theorie und Praxis und richtet sich in der aktuellen dritten Auflage sowohl an Hausirzte, Pflegkrifte
und Sozialpddagogen (Forstl 2011, S. IX). Weitere Arbeiten befassen sich mit einer Verbesserung der
Tests zur (Frith)Diagnostik von Demenzerkrankungen (Ivemeyer und Zerfa 2006; Gorris 2011; Soldner
2011; Tillmann und Supprian 2011) und leisten damit einen Betrag, dass Gedichtnisstérungen auch im
frihen Stadium im medizinischen bzw. gerontopsychiatrischen Setting wahrgenommen werden
(konnen). So wird daraus eine Relevanz fiir die* Praxis von Arzten und Psychologen abgeleitet.
Entsprechend werden Themen wie Frithdiagnostik, Diagnostische Verfahren, Frithsymptome der
unterschiedlichen Demenzerkrankungen sowie die Bestandteile von Beratung der Betroffenen und

ihrer Angehorigen und Elemente zum Aufbau einer Gedidchtnisambulanz vorgestellt.

Zur Diagnostik und Héufigkeit demenzieller Erkrankungen wurde von Trauschke et al. (Trauschke et
al. 2009) ein Beitrag vorgelegt, der im Rahmen der PAOLA-Studie entstanden ist. Die Studie wurde in
einer geriatrischen Klinik durchgefiihrt, in der alle Patienten, die im Untersuchungszeitraum stationir
aufgenommen wurden, auf Anzeichen fiir das Vorliegen einer Demenz untersucht wurden. Insgesamt
wurden 1019 Personen in die Stichprobe einbezogen. Im Ergebnis konnte festgestellt werden, dass bei
mehr als jeder vierten Person (28,6%, n=287) eine Demenzerkrankung diagnostiziert wurde (die
Differentialdiagnosen erbrachten folgende Verteilung: 45% (n=129) neurodegenerative Demenz, 26%
(n=76) gemischt vaskuldr-neurodegenerativ, 22% (n=63) vaskulire Demenz, 4% (n=11)
Substanzabusus, 2% (n=11) intrakranielle Raumforderungen, 1% (n=2) sonstige) (vgl. Trauschke et al.
2009, S. 387f.). In 60,9% (n=621) konnte eine Demenzerkrankung ausgeschlossen werden. Bei 10,9%
(n=111) der Patienten konnte zumeist aus Griinden von Multimorbiditit und Kommunikations-
einschriankungen keine Diagnose gestellt werden. (Vgl. Trauschke et al. 2009, S. 387f.). Die Autoren
kommen zu der Erkenntnis, dass eine griindliche Demenzdiagnostik wichtig ist, ,,da wir bei mehr als
jedem 10. Patienten andere, moglicherweise reversible Ursachen fanden, die das klinische Bild einer
primdren Demenzerkrankung vortduschten.” (Trauschke et al. 2009, S. 390). Sie plddieren fiir eine
Kooperation mit anderen Berufsgruppen und einer kontinuierlichen &drztlichen Begleitung bei einer
bereits diagnostizierten Demenz, ,,um atypische Verldufe oder seltene, moglicherweise kausal

therapierbare Differenzialdiagnosen ausfindig zu machen.* (Trauschke et al. 2009, S. 390).
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Die Forschungskooperation von Schroder von der Universitidt Heidelberg und Pantel von der Johann
Wolfgang Goethe-Universitit, Frankfurt hat ein umfassenden Nachschlagewerk bzw. Handbuch
hervorgebracht (Schroder und Pantel 2010). Die Autoren geben darin einen Uberblick iiber alle
Erscheinungen, die zu den leichten kognitiven Beeintrichtigungen gezihlt werden konnen. Sie stellen
aktuelle internationale Forschungsergebnisse zu Definition, Priavalenz, Diagnostik, Therapieansitzen
und moglichen Praventionen vor. Es werden mehrere inzwischen bekannten Konzepte vorgestellt, die
wie mild cognitive impairment (MCI), leichte kognitive Beeintrdchtigung (1kB), leichte kognitive
Storung (1kS) in ihren Erscheinungs- und Abgrenzungskriterien sowie ihrem Verhiltnis zu
Demenzentwicklung erldutert. Die Publikation richtet sich an alle Berufsgruppen, die mit betroffenen
Menschen arbeiten und nimmt sowohl auf die ILSE-Studie (Interdisziplindre Langsschnittstudie des
Erwachsenenalters iiber Bedingungen gesunden und zufriedenen Alterwerdens — ILSE
(Bundesministerium fiir Familien, Senioren, Frauen und Jugend 2008) als auch auf die AKTIVA-
Studie (vgl. Tesky und Pantel 2011) Bezug.

Toro Espinoza (2010) untersuchte im Rahmen der ILSE-Studie (Interdisziplindre Léangsschnittstudie
des Erwachsenenalters iiber Bedingungen gesunden und zufriedenen Alterwerdens), einem BMFSFJ—-
geforderten Projekt, das an der Universitit Heidelberg angesiedelt ist, den Verlauf der leichten
kognitiven Beeintrachtigung. In dieser reprisentativen Studie wurden 381 gleichaltrige Personen im

Verlauf von 13 Jahren an drei Messzeitpunkten untersucht.

Erste Ergebnisse zeigen, dass die Priavalenz mit zunehmendem Alter ansteigt und bei Vorliegen einer
lIkB zu einem frilheren Messzeitpunkt, ein progredienter Verlauf der Kognitionsverdnderung
beobachtet werden kann. Die Wahrscheinlichkeit, eine Alzheimer-Demenz zu entwickeln, wird aus
Sicht des Autors bei diesen Personen als hoher eingeschitzt, als bei Personen der Kontrollgruppe. Als
protektiver Faktor stellte sich in der Studie eine hohe Bildung heraus. Hinsichtlich der vermuteten
Risikofaktoren Depression oder Diabetes mellitus fiir die Entwicklung einer 1kB oder AD konnte keine
Bestitigung gefunden werden. (Vgl. Toro Espinoza 2010, S. 72). Gleichzeitig zeigt sich, dass eine
leichte kognitive Beeintrichtigung nicht unbedingt eine fortschreitende Demenzerkrankung zur Folge
haben muss. Zu der fiir das Projekt Friihdemenz interessanten Fragestellung, inwieweit

Erkrankungsgrad und Zufriedenheit zusammenhéngen, konnten keine Aussagen gefunden werden.

Interventionsbezogene Forschung und aktuelle Forschungsergebnisse zur psychosozialen Behandlung
von Demenz im frithen Stadium konnen als wichtig Weiterentwicklung betrachtet werden, sofern die
Wiinsche und Bediirfnisse der Betroffenen Beriicksichtigung finden und diese nicht auf den Status

eines zu behandelnden Objektes reduziert werden..

Buschert (2010) untersuchte die Wirksamkeit eines kognitiven Interventionsprogramms bei Menschen
mit leichten kognitiven Storungen (IkS) und beginnender Alzheimer-Demenz. Die insgesamt 39
Studienteilnehmenden setzten sich aus 24 Personen mit kS und 15 mit Alzheimer-Demenz (AD)
zusammen. Sie wurden zufillig in Untersuchungs- und Kontrollgruppe aufgeteilt. Die Untersuchung

wurde iiber einen Zeitraum von sechs Monaten durchgefiihrt und umfasste 20 Interventionseinheiten a
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120 Minuten. Die Angebote bestanden in Gedéchtnistraining, Aufgaben zur Aktivierung von
Alltagsfihigkeiten, sozialer Interaktion, Ubungen zu Biografie, Kreativitit, Fantasie, psychomotori-
sche und Entspannungselemente sowie der Vermittlung von Grundlagenwissen zur Verdnderung von
Gediachtnisfunktionen mit zunehmendem Alter. Mit Bildgebenden Verfahren wurden mogliche
beobachtbare Verdnderungen im Gehirn untersucht. Bei den TN der Interventionsgruppe konnten auf
neuropsychologischer Ebene anhand Verlaufs- wund Gruppeninterventionen signifikante
Verbesserungen bei Teilnehmenden mit 1kS in weitgehend allen Bereichen ermittelt werden. Bei den
TN mit AD war eine Signifikanz in Hinblick auf die Verlaufs- und Gruppeninterventionen feststellbar.
Auch konnte bestitigt werden, dass in relativ kurzem Zeitraum bei einer AD Verdnderungen in

Hirnarealen ermittelt werden konnen.

Buschert et al. (2011) haben bisher vorliegende Studien zu kognitionsbezogenen Interventionen
ausgewertet. Die Vergleichbarkeit der Studien wird zwar als schwierig eingeschitzt, dennoch kommt
das Autorenteam zu dem Ergebnis, dass ,,kognitionsbezogene MalBlnahmen bei LKB eine effektive,
nicht-medikamentose Intervention darstellen konnen.*“ (Buschert et al., 2011, S. 86). Es wird jedoch
darauf hingewiesen, dass ein sinnvolles Training multimodal ausgerichtet sein und aus einer
Kombination verschiedener Bausteine bestehen sollte. Erwihnt werden alltagsrelevante Ubungen,
Merkstrategien und Wissensvermittlung, die Einbeziehung der Ebenen Kognition, Emotion, soziale
Teilhabe sowie einer mehrere Sinne ansprechende Erfahrbarkeit. (Vgl. Buschert et al. 2011, (S. 86).
Abschlieend formulieren die Autorlnnen, die Bedeutung von longitudinalen Studien mit LKB- und so
genannten klinisch gesunden Risikogruppen (Menschen, die subjektiv empfundene, jedoch keine
objektiv feststellbaren kognitiven Defizite haben) um zu untersuchen, inwieweit im pra-
symptomatischen Stadium Veridnderungen noch reversibel seien. (vgl. Buschert et al., 2011, S. 88)

Roth et al. stellen das von ihnen entwickelte Interventionsprogramm, das so genannte PAKT
(Psychoedukatives und Trainingsprogramm zur Alltags- und Krankheitsbewiltigung fiir Menschen mit
leichten kognitiven Beeintrichtigungen 1kB) und damit erzielte Ergebnisse vor. Es wird davon
ausgegangen, dass pro Jahr ca. 15-20% der Menschen mit einer 1kB innerhalb eines Jahres eine
Demenz entwickeln. Vor diesem Hintergrund und der Tatsache, dass Menschen mit einer 1kB iiber
kognitive Ressourcen verfiigen, die es ihnen ermdglichen, neue Strategien zu entwickeln, wird diese
Zielgruppe als besonders wichtig fiir nicht-medikamentose Interventionen angesehen. (Vgl. Roth et al.
2011, S. 92). Es wird von einem ganzheitlichen Ansatz des Programms gesprochen (Roth et al. 2011,
S. 93), das zunidchst die Teilnehmenden iiber altersbedingte Verdnderung von kognitiven Funktionen
sowie die Funktionsweise des Gehirns und hier vorwiegend den unterschiedlichen Gedichtnisleistun-
gen informiert. Mit Ubungen werden diese Differenzierungen deutlich gemacht, Gedichtnisstrategien
und individuelle Hilfsmittel erarbeitet. Es werden Risikofaktoren und Pridventionsmafnahmen
vorgestellt und mit den Teilnehmenden ein individuelles ,,Risikofaktoren- und Pridventionsmal-
nahmenprofil* (Roth et al. 2011, S. 93) erstellt. In der Gruppe erarbeitete personliche Zielsetzungen
sollen die Umsetzung und den Transfer in den Alltag unterstiitzen; hierzu zahlt auch die Aktivierung

sozialer Kontakte und Erhohung der Eigeninitiative.
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Neu an diesem Trainingsprogramm, das mit Nachbefragung einen Gesamtumfang von ca. neun
Monaten hat, sei die Thematisierung der GedichtniseinbuBBen und die Offenlegung der damit
verbundenen Gefiihle von Angst und Scham. Die aus der Pilotphase gewonnenen Ergebnisse lassen
eine positive Entwicklung fiir die Teilnehmenden erkennen. Zur Absicherung der Ergebnisse seien
weitere Untersuchungen mit grofleren Stichproben notwendig. (Roth et al. 2011, S. 95)

Tesky und Pantel (Tesky und Pantel (2011) stellen in ihrem Beitrag die AKTIVA-Studie vor, an der
300 dltere Menschen beteiligt waren; AKTIVA steht fiir: ,,Aktive kognitive Stimulation — Vorbeugung
im Alter (Tesky und Pantel, 2011, S. 69). Diese Studie wurde angesichts zu erwartender
Demenzerkrankungen und der damit verbundenen Fragestellung nach Privention durchgefiihrt. Als
besonderer Bezugspunkt wird die so genannte ,,Kognitive Reserve® betrachtet (Tesky und Pantel,
2011, S. 70), die sich durch ein ,,hohes Aktivititsniveau in der Vergangenheit* (Tesky und Pantel,
2011, S. 70) bildet. Die hierzu zdhlenden Aktivititen sind vielféltig und umfassen, Schach spielen,
Bridge spielen, Musizieren, Lesen, Malen, kulturelle Ausfliige sowie produktive Téatigkeiten wie
Gartenarbeit, Kochen, Nihen, Stricken (Tesky und Pantel, 2011, S. 70). ,,Individuen mit einem hohen
MaB an Reservekapazititen* konnen ,,beginnende kognitive Defizite erfolgreicher bewiltigen* (Tesky
und Pantel, 2011, S. 70). Vor dem Hintergrund des Konzepts der geistigen Aktivierung wurde mit der
Studie die Zielsetzung verfolgt, ,ilteren Menschen eine Anleitung fiir einen aktiven und
gesundheitsdienlichen Lebensstil zu geben.” (Tesky und Pantel, 2011, S. 71). Die Studie wurde von
Mirz bis Oktober 2008 am Klinikum der Johann Wolfgang Goethe-Universitidt in Frankfurt/M
durchgefiihrt. Insgesamt wurden 303 Personen in die Studie einbezogen, 208 Datensitze (152 Frauen
und 56 Minner) konnten ausgewertet werden. Voraussetzung fiir die Einbeziehung in die Studie war
ein gutes Befinden, keine Beeintrichtigungen im kognitiven Bereich und keine Depressionen (Tesky
und Pantel, 2011, S. 72).Erste Ergebnisse zeigen, dass ,,sich kurzfristige positive Trainingseffekte fiir
Subgruppen der Gesamtstichprobe nachweisen lassen. Die Teilnahme am AKTIVA-Interventionspro-
gramm beeinflusst die kognitive Informationsverarbeitungsgeschwindigkeit bei idlteren Teilnehmern
iber 74 Jahre positiv und sie fiihrt bei jiingeren Teilnehmern unter 74 Jahren zu Verbesserungen der
Einschitzung der Gedichtnisleistung. (Tesky wund Pantel, 2011, S. 73). 79% der
Studienteilnehmenden gab an, dass sie das Programm ,,uneingeschrinkt weiterempfehlen wiirden.*
(Tesky und Pantel, 2011, S. 73). Die Autoren kommen zu dem Schluss, dass das AKTIVA-
Interventionsprogramm einen vielversprechenden Ansatz darstelle, mit dem Menschen Strategien zu
Privention kognitiver Leistungseinbulen vermittelt werden konne. (vgl. Tesky und Pantel, 2011, S.
75). Besonders hervorgehoben werden die Forderung der Eigeninitiative zu einem gesund-
heitsforderlichen Lebensstil sowie der Stellenwert einer nachhaltigen Anregung zu geistigen, sozialen
und korperlichen Aktivititen. Es wird die Absicht bekundet, weitere Untersuchungen mit den
Teilnehmenden durchzufiithren sowie die Teilnahme und die Untersuchung weiterer Zielgruppen zu
ermoglichen. (Vgl. Tesky und Pantel, 2011, S. 76).

Die interventionsbezogene Forschung, welche sich auf das Konstrukt der Biografiearbeit stiitzt,

beriicksichtigt inzwischen auch Friihbetroffene. Im Rahmen des BMG Leuchtturmprojekts, der
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KORDIAL-Studie  (Kognitiv-verhaltenstherapeutische  ressourcenorientierte  Therapie  friither
Demenzen im Alltag) am Klinikum der TU Miinchen untersuchte Cramer (2011) multimethodisch und
multiperspektivisch Biografiearbeit und kognitive Verhaltenstherapie bei Alzheimer-Patienten im
Frithstadium. In die Studie wurden insgesamt 201 Patienten einbezogen (100 in der Therapie, 101 in
der Kontrollgruppe). Die Untersuchungsgruppe und ihre Angehorigen nahmen an einem
modularisierten Therapieprogramm teil und wurden anschlieBend unabhingig voneinander befragt. In
die Studie einbezogen waren auch die die Therapie durchfiihrenden Psychotherapeuten.
Untersuchungsrichtung  waren die Fragen, ob ein kognitiv- verhaltenstherapeutisches,
ressourcenorientiertes Therapieprogramm dazu beitrdgt, die kognitive Leistung zu verbessern,
Depressivitidt und neuropsychiatrische Symptome von Alzheimer Patienten zu vermindern und die
subjektive Belastung und Depressivitidt der Bezugsperson zu reduzieren (vgl. (Cramer 2011, S. 47).
Dariiber hinaus wurde die Frage untersucht, wie Biografiearbeit angenommen und umgesetzt wird, wie
hoch der subjektive Gewinn aus Sicht der Patienten, der Angehorigen und ihrer Therapeuten sei (vgl.
Cramer 2011, S. 48). Eine dritte Fragestellung richtete sich an die Einschitzung der Psycho-
therapeuten, wie sie Biografiearbeit fiir Alzheimer Patienten im Frithstadium bewerten und welche
Beobachtungen sie hinsichtlich der Effekte und Einflussfaktoren machen (vgl. Cramer 2011, S. 48).

Die Ergebnisse weisen darauf hin, dass die im Rahmen eines Therapieprogramms ermoglichte
Biografiearbeit unterschiedliche Entwicklungen erkennen lassen. Altere Menschen hitten die
Biografiearbeit positiver eingeschitzt, jiingere, die noch berufstitig seien, hitten die Tendenz erkennen
lassen, sich eher mit der Zukunft als mit der Vergangenheit beschiftigen zu wollen; des Weiteren
wurde festgestellt, dass weibliche Personen die Biografiearbeit hilfreicher bewerteten als minnliche
und depressivere Patienten eher auf Biografiearbeit ansprichen (vgl. Cramer 2011, S. 102). Zur
Angehorigen- und Betroffenenperspektive konnte die Forscherin feststellen, dass Angehorige die
Situation der Patienten oft kritischer einschitzten, als die Patienten selbst, so dass sie ausdriicklich
dafiir pladiert, nicht nur die Angehorigenperspektive zu beriicksichtigen, wie dies lange Zeit iiblich
gewesen sei, sondern ,,unbedingt auch die Patienten selbst zu Wort kommen zu lassen, selbst wenn das
Urteilsvermogen durch die Krankheit teilweise eingeschrinkt ist“ (Cramer 2011, S. 101). Trotz
kleinerer methodischer Einschriankungen hinsichtlich der Studie, konne, so Cramer, Biografiearbeit fiir
Alzheimer Patienten im Friithstadium nach den vorliegenden Erkenntnissen als geeignete Methode
angesehen werden. (Vgl. Cramer 2011, S. 103). Fiir Betroffene, die sich auf Biografiearbeit einlassen,
muss gewdhrleistet bleiben, dass sie als Subjekte mit individuell unterschiedlichen Interessen und
Wiinschen wahrgenommen und respektiert werden. Biografiearbeit sollte entsprechend der von Cramer
vorgelegten Ergebnisse nicht als Standardmethode zur Erleichterung der Pflegepraxis Verwendung
finden sondern nur dann angewandt werden, wenn auch die Betroffenen fiir sich einen Gewinn aus der

Biografiearbeit ziehen kénnen.
Subjektsicht von Betroffenen in der Forschung

Wihrend der Projektlaufzeit wurden weitere Arbeiten vorgelegt, die sich fiir die Rekonstruktion der
Subjektsicht von Menschen mit Demenz interessieren. Diese Studien fokussieren jedoch
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Interventionen und fragen vor allem nach der Wirksamkeit von spezifischen Angeboten. Sie konnen
daher als Weiterfiithrung und Fortschritte in der Thematisierung und Beriicksichtigung der Subjektsicht
von Menschen mit Demenz gewertet werden. Die Interventionen richten sich jedoch nicht
ausschlieBlich an Menschen im frithen Stadium von Demenz. Tiefe Einblicke in die Subjektsicht

ermoglichen Selbstzeugnisse von Betroffenen, die inzwischen vorliegen.

Niemann-Mirmehdi und Soellner (2011) stellen Ergebnisse einer multimethodalen Untersuchung zur
Wirksamkeit und Akzeptanz psychosozialer Unterstiitzungsangebote aus der Perspektive von
Menschen mit Demenz dar. Mit den so genannten Tandemgruppen sind Treffpunkte fiir Menschen mit
beginnender Demenz und parallel stattfindende Angehorigengruppen gemeint. Insgesamt wurden 74
qualitative leitfadengestiitzte Interviews mit Patientinnen, Patienten und ihren Angehorigen gefiihrt. An
der Studie nahmen 42 Personen zwischen 60 und 70 Jahren teil. Die Demenzerkrankung wird als
».leicht’ und ,leicht bis mittel*“ (Niemann-Mirmehdi und Soellner 2011, S. 107) angegeben. Es
wurden vor Beginn und nach sechs Monaten Befragungen getrennt mit Betroffenen und Angehorigen
durchgefiihrt, so dass ein Prd-Post-Vergleich von Erwartungen und Erfahrungen moéglich wurde. Die
gewonnenen Ergebnisse lassen erkennen, dass sowohl Betroffene als auch Angehdrige in positiver

Weise von den Angeboten profitieren.

Fiir das Projekt DEMIAN (DEMenzkranke Menschen in Individuell bedeutsamen AlltagssituationeN),
ein vom BMBF gefordertes und an der Universitit Heidelberg angesiedeltes Projekt, steht die
Subjektsicht Demenzkranker im Mittelpunkt. Mit Hilfe von Interviews, die mit Betroffenen,
Angehorigen und Pflegenden gefiihrt werden, wurden subjektiv bedeutsame Alltagssituationen von
Menschen mit Demenz rekonstruiert. In die Studie waren 98 Bewohnerinnen und Bewohner von
Heimen einbezogen deren Demenz-Entwicklungsverldufe von beginnend bis fortgeschritten eingestuft
waren. Zielsetzung der Studie war es herauszufinden, ob individuell positiv bedeutsame
Alltagssituationen, die ohne grofe Vorbereitung im Heimalltag hergestellt werden konnen, einen
positiven emotionalen Effekt bewirken wiirde. Bei den unmittelbaren Reaktionen derjenigen, die
gezielt mit fiir sie positiv bedeutsamen Alltagssituationen konfrontiert wurden, konnte zu 70% ein
positiver emotionaler Effekt beobachtet werden. Bei der Kontrollgruppe wurde nur knapp die Hilfte
positiver Reaktionen der dokumentierten Situationen festgestellt. In der zweiten Projektphase ging es
darum, die evidenzbasierten Ergebnisse in die pflegerische Praxis zu implementieren. (Vgl. Bir et al.
2005, 2006, 2007; Motruk und Berendonk 2010)

Exemplarisch fiir Arbeiten, die sich fiir die Subjektsicht interessieren, die Betroffenenperspektive
jedoch nur indirekt rekonstruieren, steht die folgende Forschung: Die Studie von Elisabeth Howler
(2011) wendete sich dem Zusammenhang von Biografie und Demenz zu. In einer methodisch
rekonstruktiven Herangehensweise und einer ,komparativ-kasuistischen Untersuchungsstrategie‘
(Howler 2011, S. 156) arbeitet sie die Bedeutung von subjektivem Erleben und der Kausalitdt von
herausforderndem Verhalten heraus. Insgesamt wurden 26 Pflegeheimbewohner, bei denen eine
mittelgradige Demenz diagnostiziert war, die seit mindestens sechs Monaten im Heim sind und deren
Pflegende ein ,,exzessives Verhalten* (Howler 2011, S. 67) bei der Person wahrnehmen. Signifikante
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Bezugspersonen geben Auskiinfte iiber biografische Erkenntnisse. Alle Personen haben den Aufbau der
DDR und 40 Jahre DDR-Sozialisation erlebt. 5 Minner, 21 Frauen; teilnehmende Beobachtung in
unterschiedlichen Pflegesituationen; Untersuchungszeitraum Mitte Mérz bis Ende Nov 2009. Die
biografisch orientierten Interviews wurden mit den jeweils sich bereit erkldarenden signifikanten

Bezugspersonen in drei Gespréachsterminen gefiihrt.

Angesichts der gewonnenen Untersuchungsergebnisse kommt Howler zu der Erkenntnis, dass die
Verhaltenssymptom-Entstehung vor allem auf psychosozialer Ebene zu verorten sei, und das
herausfordernde Verhalten der Betroffenen als ein kreativer Problemldsungsprozess verstanden und als
internaler Ausdruck gedeutet werden konne (vgl. Howler 2011, S. 157). ,,Es ist ein Hinweis auf ein
Bewiltigungsmuster, Bitte um Aufmerksamkeit oder Anerkennung. Kriegsbedingte Traumata des 2.
Weltkrieges und erlittene kritische Lebensereignisse ergeben Briiche in den Biografien der jetzt
betagten Generation. Diese Erfahrungen bilden bei den Betroffenen ,Normalbiografien’ heraus, dabei

sind die biografischen Ereignisse keine neutralen Beschreibungen.* (Howler 2011, S. 157).

Die Autorin pladiert dafiir, den biografisch-rekonstruktiven Ansatz in der Langzeitpflege zu
integrieren, ,,weil er einen Subjektbezug, eine Ressourcen- und Lebensweltorientierung aufweist und
wertvolle Hinweise fiir eine personzentrierte Versorgungsgestaltung u.a. im Bereich der direkten
Pflege, Anregungen fiir Verbesserungen der Biografiearbeit, Wahrung der Autonomie und Partizipation
in Bezug auf die Betroffenen bietet.” (Howler 2011, S. 158)

Piechotta (2008) und Piechotta et al. (2011) setzen das autobiografische Erzdhlen von
Demenzerkrankten ins Zentrum ihrer Forschungsarbeiten. Die Perspektive ist darauf gerichtet, die
Demenzerkrankung als einen Teil, als einen Aspekt einer gesamten Lebensgeschichte anzusehen. Sie
ist gepaart mit dem Verstdndnis, Menschen mit Demenz nicht auf ihre Erkrankung und als Hilfe
Empfangende zu reduzieren, sondern ihnen selbst durch das Erzidhlen ihrer Geschichte eine aktiv
gestaltende Rolle zuzuweisen. Dies geschieht sowohl in Hinblick auf ihr eigenes Leben als auch in
Hinblick darauf, durch die Veroffentlichung ihrer autobiografischen Berichte dazu beizutragen, dass
sich Menschen, die das lesen werden, mit ihren eigenen Ansichten, Denkweisen und Befiirchtungen
zum Thema Demenz auseinandersetzen konnen. Statt der bisher weit verbreiteten Perspektive von
auBen auf Menschen mit Demenz zu schauen, wird Menschen mit Demenz ein Raum ged6ffnet, ihr
Leben aus ihrem Erleben heraus zu erzidhlen. Die Lebensgeschichten werden jedoch durch Berichte
von (nahen) Angehorigen ,,gerahmt, so dass teilweise sehr unterschiedliche biografische Konstrukte
nebeneinander gestellt werden. Damit wird ein Teil des Spannungsfeldes zwischen Betroffenen und
Angehorigen deutlich. Der Titel: ,,’Ein Zaun kennt viele Farben’ — Plddoyer fiir eine kreative Kultur
der Begegnung mit Menschen mit Demenz* (Piechotta et al. 2011) fokussiert die Begriffe Begegnung
und Kreativitdt. Wie sehen wir Menschen mit Demenz und wie gestalten wir die Beziehung mit ihnen.
Dieser Band, der im Rahmen eines Projektes an der Alice-Salomon Hochschule Berlin (ASH)
entstanden ist, das 2008-2010 im Bachelor-Studiengang Gesundheit- und Pflegemanagement: ,,Sich
selbst (er)leben. Aktiv und kreativ in der Begegnung mit Menschen mit Demenz.* durchgefiihrt wurde,
verfolgt zwei Strange: Zum einen wird demenziell erkrankten Menschen die Moglichkeit gegeben, sich
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selbst als fihig und vielseitig mit Ressourcen zu erleben und zum anderen wird jungen Menschen die
Moglichkeit gegeben, sich selbst im Kontakt mit Menschen mit Demenz zu erleben und gezielt eine

Ressourcen orientierte Beziehung zu gestalten.

Als wichtigen Fortschritt konnen die Erfahrungsberichte von Betroffenen bewertet werden, auch wenn
es sich hierbei nicht um Forschungsarbeiten handelt. Einblick in das Erleben eines an Alzheimer-
Demenz erkrankten Menschen erméglicht der Bericht von Stella Braam (Braam 2007), der unter
Mitwirkung ihres Vaters entstand; er erschien 2005 im Original in den Niederlanden und zwei Jahre
spiter in deutscher Sprache. Einen Erfahrungsbericht legt auch Birgitta Andersson (Andersson und
Ingberg 2007) vor, den sie gemeinsam mit ihrer an Alzheimer erkrankten Freundin Agneta Ingberg
schrieb, die im Alter von 58 Jahren erkrankte. ,,Ich kann nicht mehr selbst schreiben und bin daher
dankbar, dass meine Freundin Brigitta sich meine Geschichte angehort und zu Papier gebracht hat. Sie
beschreibt auch die Krankheit und den Weg zur Diagnose. Und so liegt das Buch, das ich selbst so
suchte, als ich krank wurde, jetzt vor Ihnen.” (Andersson und Ingberg 2007, S. 19). Inzwischen duflern
sich auch Menschen mit Demenz, die in Deutschland leben, zu ihrer jeweiligen Situation.. Im Rahmen
der Demenz Support Stuttgart, wurde 2010 ein Band herausgegeben, in dem sich Betroffene zu sich
und ihrem Erleben mit der Erkrankung duBern: ,,Ich spreche fiir mich selbst — Menschen mit Demenz
melden sich zu Wort*“ so der Titel dieses Buches (Demenz Support Stuttgart 2010). Im ersten Teil
geben fiinf Menschen Einblick in ihr subjektives Erleben mit der Erkrankung im Friihstadium. Im
zweiten werden Menschen, die bereits seit einiger Zeit in der Offentlichkeit bekannt sind, befragt. Der
dritte Teil konzentriert zentrale Aspekte aus der Sicht von Betroffenen und formuliert deren Wiinsche
und Forderungen an die Umwelt, das medizinische System und zur Diagnosestellung, an den engeren
Umkreis aus Familie, Freunden und Bekannten, an die Mitbiirger sowie an die kommunalen und
offentlichen Strukturen und Organisationen. Im vierten und letzten Teil werden beispielhaft
Unterstiitzungsangebote vorgestellt. Dieser Band enthilt zentrale Aussagen von Betroffenen. Sie
mochten ernst genommen, gehort werden und als Mensch mit Ressourcen wahrgenommen werden..
Als Vorbild wir die ,,Scottish Dementia Working Group (SDWG)“ angesehen, eine Initiative aus
Betroffenen in Schottland, deren Weg und Ziel die Selbstbestimmung und deren Aufrechterhaltung ist
(http://www.sdwg.org.uk Zugriff 15.02.2012).

Auch Helga Rohra (2011), die mit ihrer Erfahrung als Demenzbetroffene in dem Buch ,,Aus dem
Schatten treten” in die Offentlichkeit gegangen ist, setzt sich fiir die Selbstbestimmung von
Demenzbetroffenen, die Aufrechterhaltung und Wahrung ihrer Rechte ein. Konsequent geht sie in die
Offentlichkeit, vertritt auf Tagungen, Kongressen und im Fernsehen, in der Zeitung die Sicht und die
Stimme der Betroffenen. Sie kdmpft dafiir, nicht auf ein Defizit reduziert, sondern als Mensch mit

Fahigkeiten, Ressourcen und Interessen wahrgenommen zu werden.

In dhnlicher Weise, wendet sich Christian Zimmermann (2011) mit seinem Erleben und Erfahrungen in
dem Buch: ,,Auf dem Weg mit Alzheimer* an die Offentlichkeit. Er beschreibt, wie es ihm gelingt, mit

der Erkrankung zwar veridndert aber durchaus attraktiv und auch genussvoll leben zu kénnen.
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Richard Taylor (2011), ein ehemaliger Psychologieprofessor, verbindet in seinem Buch: ,,Alzheimer
und ich® sein umfangreiches Fachwissen mit seinem Erleben als Betroffener im Umgang seiner Um-
welt und dem medizinischen System. Das Buch ist inzwischen in der dritten, ergéinzten Auflage er-

schienen.

Den meisten hier genannten Betroffenen (Andersson et al. 2007, Rohra 2011, Taylor 2011,
Zimmermann et al. 2011) ist gemeinsam, die Diagnose in einem beruflich noch sehr aktiven Alter von
Mitte, Ende 50 erhalten zu haben. Alle streben an das Thema Demenz in der Offentlichkeit zu
diskutieren und so zu einer Enttabuisierung, Entstigmatisierung und Ressourcen orientierten Sicht- und

Umgangsweise beizutragen.
Subjektsicht von Angehorigen in der Forschung

Die Erhebung der Subjektsicht von Angehorigen ist in der Forschung eher implizit vorhanden. Dabei
wird 1.d.R. grundsitzlich ein Belastungserleben unterstellt fiir das Entlastungsmoglichkeiten
geschaffen werden miissen. Die Forschung ist daher tendenziell eher auf mit Belastungserleben
einhergehenden Erfahrungen und in dieser Logik zumeist auf die Suche nach entsprechenden
Entlastungsmoglichkeiten ausgerichtet. Daneben entwickelt sich in der jiingsten Zeit ein weiterer
Forschungsstrang, der Angehorige als Unterstiitzende von Demenzkranken und Menschen wahrnimmt,
die mit Schulungen auf ihre veridnderte Rolle und die damit verbundene veridnderte Kommunikation

mit dem betroffenen Familienmitglied vorbereitet werden konnen bzw. sollten.

Das Projekt EDe, mit dem hier eingestiegen werden soll, ist offenkundig Entlastungsbezogen
ausgerichtet. EDe steht fiir: Entlastungsprogramm bei Demenz. Das Projekt wurde von der
Gesetzlichen Kranken- und Sozialversicherung zur Weiterentwicklung der Pflegeversicherung gefor-
dert. Die Ziele des Projektes waren auf vier Dimensionen ausgerichtet: 1. Angehorige durch Gespriche
situativ zu entlasten, ihnen 2. einen verbesserten Umgang mit Anderungen in Beziehung und Verhalten
zu ermoglichen, 3. die Zuginge zum Leistungsspektrum in der Pflegeversicherung zu verbessern und
4. Freirdume fiir personliche Bediirfnisse zu schaffen und zu nutzen. In die Untersuchung waren 319
Familien einbezogen. Das Programm beruhte auf einem proaktiv zugehenden Interventionsansatz, mit
dem man den Familien buchstiblich ,,entgegenkommt* (vgl. von der Ahe 2011, S. 410). Angehdrigen
wurde vor der Beratung zu moglichen Leistungen ein zuhorendes Gesprich angeboten, das als
,Entlastungsgesprach®* (vgl. von der Ahe 2011, S. 407) bezeichnet wurde. (Insgesamt wurden 879
Entlastungsgespriche gefiihrt). Einen weiteren Schwerpunkt bildete die Erarbeitung einer Antwort auf
Fragen zum verdnderten Verhalten des Menschen mit Demenz. Dariiber hinaus wurde iiber gesetzlich
vorgesehene Leistungen und deren Inanspruchnahmemoglichkeiten informiert. Wéihrend des
Projektzeitraums konnte die Inanspruchnahme von Leistungen um 24,8% Zusitzliche Betreuungs-
leistungen §45b SGB XI, 26,9% bei Verhinderungspflege § 39 SGB XI und 49,9% Kurzzeitpflege §42
SGB XI verzeichnet werden.
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Die Evaluation des Projekts ergab, dass sich Angehorige emotional unterstiitzt sahen, besser mit den
Verhaltensidnderungen des Demenzerkrankten im Alltag umgehen konnten, einen besseren Zugang zu
den regionalen Angeboten sowie Wissenszuwachs zu leistungsrechtlichen Anspriichen und Freirdume
fiir personliche Bediirfnisse nutzen konnten. (Vgl. von der Ahe 2011, S. 407). Aus den Ergebnissen des
Projekts wurden Empfehlungen erarbeitet, die eine Umsetzung des erprobten und evaluierten
Verfahrens anraten, so dass diese Moglichkeiten allen ,,demenzerkrankten Pflegeversicherten

zugutekommen konnen.* (von der Ahe 2011, S. 409).

In der Untersuchung von Braun et al. (2010) geht es um die Uberpriifung eines methodischen
Instruments, des so genannten Zarit Burden Interviews (ZBI) das zwar international eingesetzt aber
nicht immer teststatistisch iiberpriift werde. Das Autorenteam hat sich daher zur Aufgabe gemacht, die
deutsche Version (G-ZBI) einer solchen Uberpriifung zu unterziehen mit dem Ziel, die subjektiv
wahrgenommene Belastung pflegender Ehepartner von Menschen mit Demenz im deutschsprachigen
Raum valide zu erfassen. Das Interview ist quantitativ ausgerichtet mit 22 Fragen und einer
vierstufigen Antwortskala. Es wird mit weiteren Testverfahren kombiniert. An der Studie nahmen 37
iltere Ehepaare (n=74) bei denen der Mann in einem frithen bis mittleren Stadium an Demenz erkrankt
ist. - Zusammenfassend wird festgestellt, dass die zwar hochsignifikanten Ergebnisse fiir die Giiltigkeit
der deutschen Skala spriachen, die GroBle der Stichprobe jedoch keine Reprisentativitit zuliee und
somit weitere, moglichst Langsschnittstudien wiinschenswert seien. Eine kiinftige Anwendung des
Instruments fiir deutschsprachige pflegende Angehorige von Demenzkranken sei jedoch aufgrund der

bestitigten Korrelate des Belastungsniveaus zu empfehlen. (Vgl. Braun et al. 2010, S. 117f.)

Als weitere Untersuchung, die sich an Angehorige richtet, konnte die Studie QUADEM angesehen
werden. Hierbei handelt es sich um ein sehr umfassendes Projekt, das im Rahmen des vom BMG-
finanzierten Leuchtturmprojekts in Kooperation der Universitétskliniken Heidelberg und Frankfurt am
Main von 2008 bis 2010 durchgefiihrt wurde (vgl. Haberstroh et al. 2008). QUADEM steht fiir:
QualifizierungsmaBnahmen zur Steigerung der Lebensqualitit demenzkranker Menschen iiber eine
Forderung der Kommunikation und Kooperation in der ambulanten Altenpflege. Da in diese Studie
sowohl Angehorige, Pflegekrifte, Ehrenamtliche und demenziell Erkrankte einbezogen wurden, wird
sie auch an dieser Stelle erwéhnt. Ein daraus entstandenes Produkt ist ein Ratgeber, der sich auf die
Kommunikation bei Demenz fokussiert und an Angehorige und Pflegende richtet. (Haberstroh et al.
2011).

Engel (2011) biindelt ihre Forschungserkenntnisse in ihre Methode der einfiihlsamen Kommunikation.
Aus gerontopsychologischer Sicht erldutert sie wichtige Aspekte der Demenz und richtet sich explizit
an Angehorige. Gleichsam als Anliegen erkennbar geht es der Autorin in erster Linie um Verstehen. So
vermittelt sie auf verstdndliche Weise einen Uberblick iiber verschiedene Demenzformen, gibt einen
Einblick in die Funktionen des Gehirns und beschreibt wesentliche Symptome und ihre
generalisierbaren Auswirkungen. Mit groler Einfiithlsamkeit werden die Veridnderungen, die Demenz
bei Betroffenen mit sich bringt, beschrieben. Illustrationen ergénzen den erkldrenden Charakter dieses
Buches. Die Wahrnehmungsverinderungen, die Menschen mit Demenz erleben werden ebenso
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thematisiert, wie die damit haufig verbundenen Gefiihle bei Angehorigen. So gelingt ein Einblick in
die unterschiedlichen Erlebenswelten von Betroffenen und Angehorigen. Auf dieser Basis werden
konstruktive Vorschlédge fiir eine gelingende Kommunikation unterbreitet, die fiir Angehorige hilfreich

sein diirften. Auch die Sorge um sich selbst kommt nicht zu kurz.
Kommunale Vernetzung - Angebote

Zur kommunalen Vernetzung von Angeboten zur Versorgung von Menschen mit Demenz liegt
inzwischen der Endbericht einer Studie vor, die im Kreis Mettmann durchgefiihrt wurde. Kohler et.al.
(2010) untersuchte in dem Projekt ,,Effektivitit der vernetzen Versorgung demenzkranker Menschen
im Demenz-Netzwerk Kreis Mettmann (UEDN) die Kooperation von Anbietern zur Versorgung von
Menschen mit Demenz im Kreis Mettmann. Mit dem Auffinden von forderlichen und hinderlichen
Faktoren bei der Vernetzung von Angeboten, bieten sie Anhaltspunkte zur Stiarkung von Kooperationen

zugunsten der Angebotsnutzer und -nutzerinnen.

Dariiber hinaus werden in (Entwicklungs)Projekten die Aufgaben von Kommunen oder der Region in
den Angebotsstrukturen erwihnt. Die Idee einer kommunalen Vernetzung und gezielter Unterstiitzung
verfolgt die ARDEM-Initiative. ARDEM steht fiir Alzheimer auf dem Lande im Netzwerk und versteht
sich als informelle offene Arbeitsgruppe. Sie ist ein in Belgien verortetes und auf Initiative der
Bevolkerung und in Zusammenarbeit mit der Alzheimer-Liga entstandenes Projekt. Seit 2008/09
werden jdhrlich Aktionspldane aufgestellt. Es wurde ein Kongress veranstaltet, der Kontakt zu
professionellen Berufsgruppen entwickelt, Flyer gestaltet und verteilt. Auf diese Weise wurde
Offentlichkeitsarbeit betrieben, und es wurden Verstindigungsmoglichkeiten geschaffen. Die fiir das
Jahr 2011 entwickelte Devise: ,,”Was wir gemeinsam sden konnen wir auch gemeinsam ernten!” und
,Trotz Demenz geht das Leben weiter, auch auf dem Lande!’* (Henry 2011, S. 274) stehen fiir die
Aktionsorientierung der Initiative.

Ein kommunal verortetes Bedarfs-Assessment wurde im Rahmen von CarenapD entwickeln, das fiir
,Care needs Assessment pack for Dementia” steht. Dieses Konzept wurde 1989 in Schottland
entwickelt und in Deutschland 2007 bis 2009 vom BMBF als Projekt gefoérdert und in einer ldndlichen
und einer stiddtischen Region in NRW durchgefiihrt. Zielsetzung des Projektes war es, die Entlastung
der pflegenden Angehorigen zu verstdarken und eine frithe Heimeinweisung der Menschen mit Demenz
zu vermindern. CarenapD erfasst die Bedarfslage von Menschen mit Demenz und deren Angehorige.
Es umfasst ein Kurz-Screening Demenz, eine Ubersicht iiber bisherige Unterstiitzungsleistungen, eine
Abfrage der in Anspruch genommenen Dienste, eine qualitative Einschitzung zu den Hauptproblemen
und Erwartungen an das Assessment aus den Perspektiven der Person mit Demenz, pflegender
Angehoriger und professioneller Mitarbeiter, eine umfangreiche Bedarfserfassung der Person mit
Demenz inklusive Hilfeplan, ein Risiko-Screening der Erndhrungssituation, eine Erfassung moglicher
Wohnraumanpassung, ein Biografiebogen sowie ein dreiseitiges Bedarfsassessment des pflegenden
Angehorigen. Die Bedarfserfassung erfolgt in sieben Dimensionen (Gesundheit und Mobilitit;
Selbstpflege und Toilettengang; Soziale Interaktion, Denken und Gedéchtnis, Verhalten und Mentale
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Befindlichkeit, Haushalt, Leben in der Gemeinde) mit insgesamt 57 Items. Um das CarenapD
anzuwenden wurden Fachkrifte geschult, denn es erforderte von ihnen einen fragenden

Beratungsansatz: Was brauchen Sie? und nicht: Hier brauchen Sie!

Der Einsatz des Assessments erfolgte im Rahmen einer kommunalen Entwicklungsaufgabe (vgl.
Zepelin et al., 2010, S. 12) Die Anwendung muss durch begleitende Maflnahmen gesichert werden.
Um Fachwissen und Handlungsexpertise zu erhohen und um von der interprofessionellen Nutzung zu
profitieren, muss der Einsatz des Assessments durch moderierte Fallbesprechungen begleitet werden,
die einer intensiven Schulung vor der Anwendung vorzuziehen sind. CarenapD kann in einem solchen
Rahmen sowohl als Case-Management-Instrument dienen, als auch zur Prozessevaluation eingesetzt
werden. Fiir langfristige Planungen erlaubt das Assessment, kommunale Angebote zu steuern und zu
bewerten.* (Zepelin et al., 2010, S. 12f.)

Bei dem Modellprojekt FIDEM, das in der Region Braunschweig in der Zeit von2009 bis 2012
durchgefiihrt wird, geht es darum, die Versorgung von Menschen mit Demenz und ihren Angehorigen
zu verbessern. FIDEM steht fiir: "Friihzeitige Interventionen in der hausirztlichen Versorgung
Demenzkranker durch Implementierung nichtérztlicher Beratungs- und Unterstiitzungsangebote im
Rahmen der Pflegeversicherung" und wird als erstes Modellprojekt in Niedersachen im Rahmen des
§45¢ des SGB XI vom Land Niedersachsen und den Pflegekassen gefordert. Es ist von einem
multiprofessionellen Projektteam besetzt und verfolgt die Zielsetzung, Kooperationen zwischen
Hausarztpraxen und niedrigschwelligen Betreuungsangeboten aufzubauen und zu entwickeln. Das
Projekt umfasst Schulungen von Arztinnen und Arzten sowie medizinischem Fachpersonal zum
Thema Diagnostik, Therapie von Demenz und die Vermittlung von Informationen zu bestehenden
Unterstiitzungsangeboten. Eine wissenschaftliche Begleitung wird von der Landesvereinigung fiir
Gesundheit und Akademie fiir Sozialmedizin Niedersachsen e.V. durchgefiihrt. (Vgl. Bartholomius
und Brandes 2011)

Insgesamt gesehen bleiben nach wie vor erhebliche Forschungsliicken zu dem Themenkomplex
,Frihdemenz aus Subjektsicht und kommunale Vernetzung®“. Vor allen Dingen scheint es auf
kommunaler Ebene fiir die Akteure schwierig zu sein, Menschen mit Friilhdemenz und deren

potentiellen Bedarfe wahrzunehmen.
Resiimee

Es gibt zahlreiche Arbeiten, die sich mit der Angebotssituation fiir Menschen mit Demenz und ihre
Angehorigen beschiftigen. Die Angebote in Deutschland sind tiberwiegend pflegeorientiert, iiber die
Bedeutung der Sozialen Arbeit im Zusammenhang mit Demenzen ist bislang wenig veroffentlicht. Die
tiberwiegende Zahl der Angebote fiir Menschen mit Demenz und ihre Angehorigen richtet sich an
Menschen, die sich in einem fortgeschrittenen Stadium von Demenz befinden und ihre Angehérigen.
In Deutschland werden die existierenden Angebote fiir Menschen in einem frithen Demenzstadium
wenig angenommen, so dass Gruppen wegen einer zu geringen Teilnehmerzahl wieder eingestellt

werden miissen (z.B. die Friithbetroffenengruppe in Pinneberg).
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Die Arbeiten, die sich mit der Gestaltung von Hilfs- und Versorgungsangeboten fiir Menschen mit
Demenz beschiftigen, konzentrieren sich iiberwiegend auf Menschen in einem fortgeschrittenen
Stadium. Studien zur der Gestaltung von Angeboten fiir Menschen in einem Anfangsstadium von
Demenzerkrankungen liegen bisher noch nicht vor. Dennoch sind die Erkenntnisse der vorliegenden
Arbeiten in Bezug auf das Forschungsprojekt von Interesse, da hier Aspekte behandelt werden, die

auch fiir die Gestaltung von Angeboten fiir die beforschte Zielgruppe von Bedeutung sein konnten.
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und Gesundheit des Landes Schleswig-Holstein: Jahrbuch 2010. Alterwerden in Schleswig-Holstein.
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2012 (in Druck)

Gaby Lenz, Marita Sperga, Petra Richter, Christiane Jensen: Frithdemenz aus Subjektsicht und
Anforderungen an die kommunale Vernetzung (Arbeitstitel) Veroffentlichung als Forschungsbericht im
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III Kurzfassung

II1.1 Ausgangssituation bei Projektbeginn (praxisrelevante Problemstellung):

Vor dem Hintergrund des demografischen Wandels erfiahrt das Thema Demenz und der mogliche
Umgang mit dementiellen Erkrankungen eine erhebliche Bedeutung. Bislang wurde das Thema vor
allem unter fachmedizinischen Gesichtspunkten erforscht. Gleichzeitig gibt es Studien zur Situation
von Angehorigen, die berichten, dass insbesondere in der Anfangsphase erhebliche Belastungen auf
soziale Netzwerke zukommen. Gleichzeitig scheint es aus der Sicht der Betroffenen keine addquaten
Angebote zu geben. Daher lauten die Anfangsfragen: Wie geht es Betroffenen? Welche
Wiinsche/Bedarfe haben Betroffene? Wie sieht die regionale Angebotssituation in Schleswig-Holstein

aus? Wie konnen regionale Netzwerke aufgebaut bzw. verbessert werden?

II1.2 Konkrete Ergebnisse des Forschungsprojektes:

Es wurden 64 Interviews mit Betroffenen gefiihrt, die Einblicke in das Erleben von Friihdemenz aus

Betroffen- und Angehorigenperspektive ermoglichen.

Die Subjektsicht von Betroffenen wurde entlang der Kategorien Erleben von Frithdemenz,
Interaktionsbeschreibungen und Erfahrungen mit Hilfeangeboten rekonstruiert. Fiir die Phase der
Bewusstwerdung werden zwei unterschiedliche Erlebensmuster berichtet: das Bewusstwerden der
Frithdemenz als schleichender Prozess und das Erleben einer Schliisselsituation. Von Betroffenen wird
teilweise zum Ausdruck gebracht, dass Angehorige frither als sie selbst die ersten Anzeichen gedeutet
und thematisiert haben. Die Beschreibungen des Selbst bei Frithdemenz kreisen um die Frage, wo das
Jch® im Falle einer Demenz verbleibt. Bisherige biographisch verankerte Identitdtskonstruktionen
werden briichig oder brechen ganz zusammen. Identitit wird lebenslang in Interaktionen konstituiert —
sind diese Interaktionen gestort, geraten Identitdtskonstruktionen nachhaltig ins Wanken. Menschen
mit Friihdemenz erleben eine tiefgreifende Lebensunsicherheit. Ein wichtiger Aspekt hierbei ist die
Unberechenbarkeit des weiteren Verlaufs der Frithdemenz. Angste von Betroffenen beziehen sich,
neben der grolen Angst vor dem Fortschreiten der kognitiven Beeintrichtigungen, auch auf die
Zukunft und Sorge um andere, die eigene drohende Hilflosigkeit und fortschreitende Einschrinkung
des eigenen Handlungsspielraums. Die Alltagsgestaltung wird von Betroffenen als miihsam
beschrieben, Anzeichen wie Vergesslichkeit, Orientierungslosigkeit, Wortfindungsstorungen und die
Auswirkungen all dessen 1im Alltag werden eindriicklich dargestellt. Gleichzeitig stellen Betroffene
wirksame, zum Teil sehr originelle Strategien des Umgangs damit vor. Eigene Theorien zu ihrer
Frithdemenz schildern einige Interviewpartnerinnen und Interviewpartner. Diese Theorien konnen sich
auf innere, personale Faktoren (z. B. zu viel Stress, genetische Disposition) beziehen oder auf externe
Einflussfaktoren (z. B. Chemieunfall). Dabei wird offenkundig, dass die Betroffenen ihre eigenen
Theorien in ihre Gedanken zur Friihdemenz einbeziehen, diese aber nicht ausschlieflich als ursdchlich

ansehen. Es handelt sich eher um eine Suchbewegung.
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Interaktionsbeschreibungen sind vielfiltig in den Interviews zu finden. Sie beziehen sich auf
Interaktionen mit Menschen im sozialen Nahbereich, im weiter gefassten sozialen Umfeld sowie auf
Interaktionen im professionellen System. Menschen mit Frithdemenz bringen zum Ausdruck, dass die
Kommunikation mit vertrauten Personen ausgesprochen wichtig ist. StoBBen sie hier auf Unverstdndnis
oder Ungeduld, wird dieses als sehr belastend erlebt. Gleichzeitig werden Betroffene unsicher in
Interaktionsprozessen, sie konnen Reaktionen ihres Gegeniibers nicht sicher deuten, denn sie erinnern
sich manchmal nicht mehr, was sie gerade gesagt haben. Im weiteren sozialen Umfeld erfahren
Betroffene von Frithdemenz die Bagatellisierung ihrer Sorgen. Es wird hédufig schnell beschwichtigt,
abgelenkt oder auch das Thema gewechselt. Neben der Bagatellisierung berichten Menschen mit

Frithdemenz auch ihre Beobachtungen zur Tabuisierung des Themenbereichs Friih-demenz.

Formen, wie Menschen mit Frithdemenz sich selbst helfen, werden eindrucksvoll geschildert. Diese
Art ,Selbst-Hilfe‘ geschieht in Form von Gedichtnisstiitzen, von selbst erdachtem und selbst
auferlegtem Training oder auch durch die Markierung eines Weges, um diesen auf dem Riickweg
wieder zu finden. Solche Strategien der Selbst-Hilfe werden als effizient beschrieben, aber auch als
mithsam. Fiir den Bereich der professionellen Unterstiitzung werden hilfreiche und weniger hilfreiche
Erfahrungen geschildert. Die Wirksamkeit von Therapieansidtzen (Gedéchtnistraining, Logopdidie,
Medikamente) wird sehr zuriickhaltend bewertet. Eine negative Erfahrung mit Nebenwirkungen eines
Medikaments wird beeindruckend erzdhlt. Als sehr hilfreich erleben Menschen mit Friihdemenz
offene, respektvolle Gespriche — sowohl im privaten, als auch im professionellen System. Andere
AuBerungen von Betroffenen bringen eine grofe Ratlosigkeit in Bezug auf die Frage, was potentiell

helfen konnte, zum Ausdruck.

Wiinsche im Hinblick auf die Zukunft duflern die interviewten Betroffenen vor allem dahingehend, ihr
Zustand moge sich nicht verschlechtern. Ebenso wie der Wunsch nach finanzieller Absicherung sind

auch Wiinsche, die ein wiirdiges Lebensende betreffen, von hoher Bedeutung.

Angehorige berichten im Zusammenhang mit der Bewusstwerdung der Friihdemenz von
Wahrnehmungen in den Bereichen nachlassender Gedichtnisleistung, sozialem Riickzug und
Unsicherheiten bei Tétigkeiten, die sonst problemlos ausgefiihrt wurden. Vor dem Hintergrund einer
verinderten Lebenssituation schildern Angehoérige Angste: Angst davor, mit Haus und Hof alleine
dazustehen, Angst um den betroffenen Menschen, Angst vor gefihrlichen Situationen. Angste von
Angehorigen beziehen sich auch darauf, nicht mehr fiir die betroffene Person sorgen zu konnen, z. B.
aufgrund eigener Krankheit. Das Alltagserleben wird als miihsam beschrieben. Es entwickeln sich
resignative Haltungen, die einerseits der Erfahrung geschuldet sind, das Verhalten des betroffenen
Menschen nicht beeinflussen zu konnen und andererseits der Konfliktvermeidung dienen. Andere
Beschreibungen weisen auf, dass Angehorige ihre noch verbleibenden Zeitraume mit den Betroffenen
so bewusst wie moglich verbringen wollen. Hintergrund davon ist die Uberzeugung, dass sich die
Zeichen der Friihdemenz vermehren und verstirken werden. Angehdrige, die mit Menschen mit
Frithdemenz in hiuslicher Gemeinschaft leben, ringen darum, ihre Unterstiitzungsleistungen zwischen
Autonomieerhalt der betroffenen Menschen und dem notwendigen Mal3 an Hilfe auszutarieren.
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Angehorige miissen verschiedene Lebensbereiche und Aufgaben miteinander in Einklang bringen. Fiir
den betroffenen Menschen zu sorgen vor dem Hintergrund eigener Berufstitigkeit oder eigener
Familienarbeit bei Tochtern und Sohnen stellt einen Kraftakt dar, den Angehorige als grenzwertig
erleben. Im Bereich eigener Theorien zur Frithdemenz haben Angehorige den Verdacht, dass
belastende Lebensereignisse eine Rolle spielen konnen ebenso wie korperliche Ausnahmesituationen

(z. B. Sauerstoffmangel des Gehirns).

In den Interaktionen mit betroffenen Menschen berichten Angehorige von der Verschiebung von
Rollenzuweisungen sowie Verdnderungen von Aufgabenverteilungen. Angehorige sind sehr wachsam
in Interaktionsprozessen mit Betroffenen, sie versuchen, deren Reaktionen vorher zu sehen, um einer
moglichen Eskalation der Situation vorzubeugen. Diese Umsicht wird kriftezehrend erlebt. Eigene
Bediirfnisse und Erwartungen werden von Angehdrigen zuriick genommen. Im sozialen Nahbereich
wird die Friihdemenz bagatellisiert oder ignoriert. Angehorige horen auf, mit ihren nahen Verwandten
iber Frithdemenz zu sprechen, weil sie deren Reaktionen nicht aushalten konnen. Im professionellen
System machen Angehorige unterschiedliche Erfahrungen. Diese reichen von einer guten Versorgung
bis zu der Beobachtung, Arztinnen und Arzte wiirden die Anzeichen von Friihdemenz nicht
entsprechend deuten oder nicht ernst nehmen. Testverfahren erscheinen Angehdrigen nicht immer
sinnvoll, weil sie nicht das abbilden konnen, was sie selbst als gravierende Verianderungen der
betroffenen Person wahrnehmen. Hilfreich empfinden Angehorige, auf sich selbst vertrauen zu
konnen. Sie beschreiben dies als Personlichkeitseigenschaft, als biographische Erfahrung oder im
Zusammenhang mit Methoden, die sie gelernt haben (z. B. Meditation). Auch Religiositdt wird als
Hilfe genannt. Als hilfreich im professionellen System werden gute Gespriache und ein respektvoller
Umgang angesehen. Angehorige kritisieren die massenmediale Thematisierung von (Frith)Demenz. Ihr
eigenes Erleben sehen sie dadurch konterkariert. Ebenso sehen sie einen Zusammenhang zu
mangelnden Hilfeangeboten: weil es keinen angemessenen offentlichen Diskurs gibt, werden auch
keine hinreichenden finanziellen Mittel zur Verfiigung gestellt. Der Wunsch nach Selbsthilfegruppen
wird vorgetragen ebenso wie die fehlende Vorstellungskraft fiir Hilfeangebote fiir Angehorige.
Angehorige nehmen Beruhigungstabletten und trinken Alkohol, um sich situativ zu entlasten. Dieses

Handeln ist mit Scham besetzt.

Gefragt, wie sie sich das Erleben von Betroffenen vorstellen, schildern Angehorige die Annahme, dass
es den Betroffenen schlecht geht und diese groBe Angste haben. Es wird auch geduBert, dass

Betroffene sich untereinander wohl fiihlen.

Friihdemenz wird von Angehorigen vielfach als Boden fiir Instabilitit, Zweifeln und Verunsicherung
erlebt. Angehorige nehmen eine Ambivalenz der Gefiihle zwischen Arger, Wut, Trauer, Verzweiflung
und Hoffnung wabhr. Fiir Angehorige ist Friithdemenz gekennzeichnet von der Suche nach Erkldrungen
fiir die erlebten Verdnderungen beim betroffenen Menschen. Zudem beschiftigen sich Angehorige
bereits schon in der friihen Phase von Demenz mit der Gestaltung von Hilfe- und
Unterstiitzungsarrangements fiir betroffene Menschen. Fiir Angehorige wird die Gestaltung von Hilfe
begleitet von Zweifeln und Unsicherheit iiber Erforderlichkeit, Art und Umfang.
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Aus erlebter Instabilitit und Verunsicherung heraus formulieren Angehorige ein Bediirfnis nach
Informationen und Klarheit sowie nach Austausch, Beratung und Begleitung. Das Hilfesystem ist
ithnen entweder gar nicht bekannt oder die Angebote werden als nicht passend wahrgenommen.
Vielfach fiihlen sie sich in der Situation alleingelassen, hilflos und teilweise iiberfordert. Die
Erfahrungen im Kontakt mit Hausdrztinnen und -drzten sowie auch Fachidrzten und -drztinnen, die
sowohl von Betroffenen als auch von Angehorigen hiufig als erste Ansprechpartner/innen genutzt
werden, sind iberwiegend negativ. Entweder fiihlen sich die Betroffenen oder Angehdrigen mit ihren
Vermutungen nicht ernst genommen oder die Diagnose Demenz wird erst nach mehreren Wechseln
von Arztinnen bzw. Arzten gestellt. Die Untersuchung der regionalen Angebotssituation in Schleswig-
Holstein verdeutlicht, dass es kaum spezielle Angebote fiir Menschen mit Frithdemenz und Angehorige
in dieser Phase gibt. Die vorhandenen regionalen Angebote sind fast ausschlieBlich an pflegende
Angehorige adressiert und fiir Menschen mit weiter fortgeschrittener Demenz konzipiert. Das
beschriebene Missverhiltnis zwischen Bediirfnissen von Betroffenen sowie Angehorigen auch schon
vor oder kurz nach einer Diagnosestellung einerseits und entsprechenden regionalen Angeboten
andererseits stellt ein Ergebnis des Forschungsprojekts Friihdemenz dar, das an die
Forschungsergebnisse zu Hilfe- und Unterstiitzung im Zusammenhang mit kognitiven

Beeintrachtigungen ankniipft.

Eine ergidnzende strukturelle Perspektive auf soziale Netzwerke, die soziales Unterstiitzungspotential
aufzeigen konnen, ermoglichen die Analysen der Ecomaps (egozentriete soziale Netzwerke). Hier
lassen sich bei Menschen mit Frithdemenz leider noch keine Verbindungen zur professionellen Hilfe
abbilden. Die Menschen zidhlen direkte Familienangehorige und Freunde zu ihren sozialen

Netzwerken.

Die Analysen der kommunalen Angebotsstruktur fiir Menschen mit Frithdemenz in Schleswig-Holstein
zeigten deutliche Angebotsdefizite. Die konkreten regionalen Analysen der Angebote, die gemeinsam
mit Projektpartnern in Kaltenkirchen und Rendsburg durchgefiihrt wurden, verweisen auf ein grofes
innovatives Potential. Jedoch fehlen die finanziellen Ressourcen, um entsprechende professionelle

Angebote nachhaltig zu platzieren.

Die Qualifizierung von Studierenden der FH Kiel und der Johann Wolfgang Goethe Universitit
Frankfurt am Main gelang durch die Entwicklung entsprechender aneignungsorientierter

Lehrveranstaltungen.

IT1.3 Innovationsgrad der Ergebnisse/Vorteil gegeniiber Wettbewerber:

Die systematische Erforschung der Subjektsicht von Menschen mit Frithdemenz stellt bereits eine
Innovation dar. Es ist davon auszugehen, dass das Ernstnehmen der subjektiven Perspektiven, sowohl
von Betroffenen als auch von Angehorigen, jenseits der medizinischen Diagnostik das
Autonomiebestreben und die Selbsthilfepotentiale der Menschen mit Gedédchtnisproblemen und ihre
Angehorigen stirkt. Die Kenntnisse iiber die individuell zu beachtenden Bedarfe versetzen Anbieter

grundsitzlich in die Lage angemessene professionelle Angebote zu entwickeln.
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I11.4 Konkrete praktische Anwendungsmoglichkeiten der Projektergebnisse:

Die Ergebnisse dienen als Grundlagenwissen in der praktischen professionellen Arbeit mit
Betroffenen. Inzwischen wurden zwei angeleitete Selbsthilfegruppen installiert. Dariiber hinaus
erfolgte eine regionale Vernetzung potentieller Anbieter in Kaltenkirchen. Jedoch fehlt noch die

Abkldarung moglicher Finanzierungsmoglichkeiten.

Dariiber hinaus sind die Ergebnisse Gegenstand von Wissenstransfer im Wissenschaftsbereich. Der
Umgang und die Aufbereitung der Ergebnisse sind Bestandteile der Qualifizierung von Studierenden
der Fachhochschule Kiel und der JWG Universitit Frankfurt am Main.
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IV Anhang

IV.1 Transkriptionsnotationen Projekt Frithdemenz

Verschriftung:

Orthographie
Interpunktion

Pausen

Unverstidndliches
Unsichere Transkription
laut

leise

betont

Wortabbriiche
Satzabbriiche

Verschleifungen

Dehnung (Vokale+Konsonanten)

Gleichzeitiges Sprechen

Paralinguistische AuBerungen

Wortliche Rede
Abkiirzungen
Zahlen

Anonymisierung

Bereinigt — Dialekt o0.4., wenn von Bedeutung
konventionell

Kurze Pause *

Ab 3 Sek. *Dauer *

((unverst. Wort))

(abc)

Mit Kommentar (laut)

Mit Kommentar (leise)

Fettdruck

abc-

abc-

J.

J.

#abc#

Mit Kommentar

,,abc*
konventionell

In Ziffern

Namen gekennzeichnet mit °

IV.2 Ansprache der Multiplikatoren/Zielgruppe

Die Ansprache der Interviewpartner/innen und von potentiellen Multiplikator/inn/en erfolgt {iber

folgenden Text:

Uns interessiert zum einen, was Menschen beschdiftigt,

— die sich Sorgen um ihr Geddchtnis machen,

— denen Namen und Begriffe nicht mehr einfallen

— die unter Geddchtnisstorungen leiden

— die haufiger als friiher Dinge und Sachen verlegen und diese vielleicht nicht mehr wieder finden

— die sich Dinge schlechter merken konnen als friiher

Zum anderen interessiert uns, was Angehorige beschdftigt von eben solchen betroffenen Menschen?
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IV.3 Befragungsinstrumentarien

IV.3.1 Interviewleitfaden Betroffene

Fragen

Erkenntnisinteresse

1. Was hat Sie bewogen, an diesem

Forschungsprojekt mitzuwirken?

Forschungsmotivation der Betroffenen,

Aufwirmphase

2. Wann (bzw. in welcher Situation) haben Sie zum
ersten Mal gemerkt, dass mit ihrem Gedéchtnis
irgendwas nicht in Ordnung ist? Was haben Sie

unternommen?

Schliisselerlebnis, Situationsbeschreibung,
Bewertung, Bewusstwerdung,
Einschlusskriterien iiberpriifen

3. Wie ist Thre Situation heute: Konnen Sie mir eine
Situation schildern, die typisch ist fiir Ihre
Schwierigkeiten?

Alltagsbeschreibung, Problemorientierung,

4. Wie fiihlen Sie sich in solchen Situation?

Subjektive Krankheitstheorien

5. Was verindert sich in Threm Alltag?

ICF, Soziale Teilhabe,

Bewilltigungsstrategien

6. Wie gehen Sie im Alltag mit diesen
Schwierigkeiten um? Was hilft Thnen? Was tut
Ihnen gut? Was finden Sie hinderlich? (Falls nicht
in 5 schon beantwortet)

Bewilltigungsstrategien, Nutzung von
Angeboten
Ressourcenorientierung, Beratungs- und

Unterstiitzungswiinsche

7. Wie reagiert IThr Umfeld auf die Situation?
Menschen mit denen Sie im Alltag zu tun haben?

Soziales Umfeld, Soziale Teilhabe,
Egozentrische Netzwerkanalyse

8. Was beschiftigt Sie am meisten in Ihrer jetzigen
Situation? Worum sind Sie besorgt? Was macht
Ihnen zu schaffen? Worum sind Sie besorgt, wenn
Sie an die Zukunft denken?

Priorisierung

9. Was wiinschen Sie sich jetzt und wenn Sie an Ihre
Zukunft denken?

allg. Wiinsche und ggf. konkrete Bedarfe

10. Was wiirde Thnen ganz konkret helfen (noch)

besser zurecht zu kommen?

konkrete Bedarfe

Vor Frage 1. werden folgende demographische Daten festgehalten: Geschlecht, Alter, Familien- stand,
Wohnsituation, Berufsstand/derzeitige Beschiftigung

Zum Abschluss des Gesprichs Erarbeitung einer Ecomap.
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IV.3.2 Interviewleitfaden Angehorige

Fragen

Erkenntnisinteresse

1. Was hat Sie bewogen, an diesem
Forschungsprojekt mitzuwirken?

Forschungsmotivation der Angehorigen,

Aufwirmphase

2. Wann (bzw. in welcher Situation) haben Sie zum
ersten Mal gemerkt, dass mit dem Gedéchtnis
ihres Angehorigen irgendwas nicht in Ordnung
ist? Was haben Sie unternommen?

Schliisselerlebnis, Situationsbeschreibung,
Bewertung, Bewusstwerdung,

Einschlusskriterien tiberpriifen

3. Wie ist Ihre Situation heute: Konnen Sie mir eine

Alltagsbeschreibung, Wie wirkt es sich aus?

Situation schildern, die typisch ist fiir die Problemorientierung
Schwierigkeiten ihres Angehorigen?
4.1 Wie fiihlen Sie sich in solchen Situationen? Subjektives Erleben

4.2 Wie ging es IThrem Angehorigen in diesen
Situationen?

Rekonstruktion der Betroffenensicht

5.1 Was hat sich in Ihrem Alltag veridndert?

Soziale Teilhabe, ICF,

Bewilltigungsstrategien

5.2 Was hat sich Alltag Ihres Angehorigen
verédndert?

Soziale Teilhabe, ICF,

Bewiltigungsstrategien

6. Wie gehen Sie im Alltag mit diesen
Schwierigkeiten um? Was hilft Thnen? Was tut
Thnen gut? Was finden Sie hinderlich?

Bewiltigungsstrategien, Nutzung von
Angeboten (Wie davon erfahren?)
Ressourcenorientierung, Beratungs- und

Unterstiitzungswiinsche

7. Wie reagiert IThr Umfeld auf die Situation?

Menschen mit denen Sie im Alltag zu tun
haben?

Soziales Umfeld, Soziale Teilhabe,
egozentrische Netzwerkanalyse

8. Was beschiftigt Sie am meisten in Ihrer jetzigen
Situation? Worum sind Sie besorgt? Was macht
Ihnen zu schaffen? Worum sind Sie besorgt,

wenn Sie an die Zukunft denken?

Priorisierung

9. Was wiinschen Sie sich jetzt und wenn Sie an
Thre Zukunft denken?

allg. Wiinsche und ggf. konkrete Bedarfe

10.1 Was wiirde Thnen ganz konkret helfen (noch)

besser zurecht zu kommen?

konkrete Bedarfe, weitere Angebote

10.2 Was wiirde Threm Angehorigen ganz konkret
helfen (noch) besser zurecht zu kommen?
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Vor Frage 1. werden folgende demographische Daten festgehalten:

— zum Interviewpartner: Geschlecht, Alter, Familienstand, Verwandtschaftsverhiltnis zum/zur

Betroffenen, Wohnsituation, Berufsstand/derzeitige Beschiftigung

— zum/zur betroffenen Angehorigen: Geschlecht, Alter, Familienstand, Wohnsituation, Berufs-

stand/derzeitige Beschiftigung.

— zum Abschluss des Gesprichs Erarbeitung einer Ecomap

IV .4 Strukturierung der Forschungsfragen

Subjektsicht

Betroffene (2.1) Angehorige (2.2)

Situations- Lebensqualitit Wiinsche/ Situations- Lebensqualitit Wiinsche/
beschreibung (3, 4, 5, 6, 7, Bedarfe beschreibung (3, 4, 6, 7, 8, Bedarfe
(2, 3,4,5,6, 8,9 (10, 11) (2, 3,4,5,6, 9 (10, 11, 12)
7,8) 7,8)
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IV.S Projektablauf-Organisation (Balkenplan)
1.

Projektjahr (2009/2010)

2. Projektjahr (2010/2011)

3. Projektjahr (2011/2012)

KV

AP

5

6

7

8

9

10

1"

12

5 |6

7

8

9

10

1"

12

5

6

7

8

9

10

1"

12

1. Bilanzierung
Forschungsstand

2: Ausdifferenzierung
Fragestellung

3: Kick-off
Projektverbund

4: Konstituierung
Projektbeirat

5: Schulung der
Studierenden

6: Entwicklung,
Instrumente

7:
Offentlichkeitsarbeit

8: Datenerhebung

9: Aufbereitung,
Auswertung Daten

10: Verwertung
Ergebnisse

11: Projekt-
management, -doku.

Meilensteine (1-3)

Arbeitstreffen im
Projektverbund

Beiratstreffen

Berichte (1-3)

Fachtagungen

KV = kostenneutrale Verlingerung
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