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Einleitung

1. Einleitung

.»Das Einzige, was ich wirklich sagen kann, ist, mir tun alle alleinlebenden Menschen (...)
sehr leid. Wenn sie sozusagen aus sozialen Beziigen herausgefallen sind. (...)Diese Verein-
samung, die wir an vielen Stellen erleben und haben, fiihrt (...) zu einem groffen Verlust an
Lebensqualitat. Und ich finde, gerade der &ltere Mensch, der unter Umstanden auch viel in
seinem Leben geleistet hat, hat ein Anrecht darauf, dass er sinnvoll und gut leben kann und

dafiir miissten wir eigentlich ganz viel tun**,

Aufgrund des demographischen Wandels und der damit verbundenen steigenden Lebens-
erwartung steigt auch die Anzahl der Menschen mit einer Demenzerkrankung®. ,,In den
nachsten Jahrzehnten ist aufgrund der Zunahme alterer, vor allem hochbetagter Menschen
mit einem betréchtlichen Anstieg der Zahl Demenzkranker zu rechnen, wobei ein hoher
Anteil dauernder Aufsicht oder Pflege bedarf®. Besonders problematisch ist diese Ent-
wicklung im Zusammenspiel mit der Singularisierung der Haushalte. Dadurch steigt nicht
nur die Zahl der Demenzkranken allgemein sondern auch die Zahl der Menschen mit De-
menz, die alleine leben. Dabei zeigt der Vierte Bericht zur Lage der alteren Generation,
dass zwolf Prozent der Menschen, die mit einer Demenzerkrankung bis zum Tod in der
eigenen Wohnung bleiben, ohne regelméRige Unterstiitzung von Angehorigen leben.
Gleichzeitig wird darauf verwiesen, dass das Fehlen eines funktionierenden familiaren und
privaten Netzwerkes die Hauptursache fur den Einzug in eine stationédre Pflegeeinrichtung
ist?,

Wie hoch der Anteil der Menschen ist, die zumindest fiir eine gewisse Zeit mit einer De-
menzerkrankung alleine leben, ist nicht statistisch erfasst. Die Enquete-Kommission De-
mographischer Wandel des Deutschen Bundestages geht aber davon aus, dass in Zukunft
ein Drittel der alteren Bevolkerung alleine leben wird. ein weiteres Drittel wird Uber keine

Familie, sondern lediglich tber eine Einbindung in einen Freundes- oder Bekanntenkreis

! Interview Seelsorger 2, Z. 103ff,

Aussage zur Situation alleinlebender Menschen mit einer Demenzerkrankung
2Vgl. Klie; Schmidt 2002, S. 203

¥ Weyerer; Schaufele 2004, S. 46

* Vgl. Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend 2002, S. 201
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verfugen. Lediglich ein Drittel der &lteren Bevolkerung wird also in Zukunft Gber eine
Einbindung in ein familidres Netz verfiigen.’

Die Grenzen des derzeit verfligbaren Wissens zur Situation alleinlebender Menschen mit
einer Demenzerkrankung zeigen, dass es notwendig ist, sich dieser Gruppe gezielt und
systematisch zuzuwenden. Dieser Aufgabe hat sich das Institut fir Allgemeinmedizin des
Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf mit Fokus auf den Grofiraum Hamburg ange-
nommen. Im Rahmen ihrer Tatigkeit am Institut fir Allgemeinmedizin hat die Autorin
dieser Arbeit die im Folgenden beschriebene Studie zur gesundheitlichen und sozialen Si-

tuation alleinlebender Menschen mit Demenzerkrankung durchgefiihrt.

Die vorliegende Arbeit will dabei ihren Beitrag zur Steigerung der Aufmerksamkeit fir die
Gruppe der alleinlebenden Menschen mit Demenzerkrankung leisten, in dem sie eine um-
fassende Beschreibung der gesundheitlichen und sozialen Situation alleinlebender de-
menzkranker Menschen und der daraus resultierenden Folgen fiir den Alltag und die Ver-
sorgungssituation liefert. Probleme und Bedarfe der Betroffenen und Méngel des Versor-
gungssystems werden aus der Binnenperspektive verschiedener an der Versorgung und

Betreuung der Betroffenen beteiligter Berufsgruppen aufgedeckt.

Als thematischer Einstieg werden in Kapitel 2 das Krankheitsbild der Demenz und die bis-
herige Literaturlage zur besonderen Situation alleinlebender Menschen mit einer Demenz-
erkrankung beschrieben. Es folgt die Darstellung des Studiendesigns zur Gewinnung der
Daten fir die vorliegende Arbeit in Kapitel 3. Die Ergebnisdarstellung in Kapitel 4 ist eine
Beschreibung der gesundheitlichen und sozialen Situation, sowie der Alltags- und Versor-
gungssituation alleinlebender Menschen mit Demenz aus multiprofessioneller Perspektive
von insgesamt 39 interviewten professionellen Akteuren in der Betreuung und Versorgung
alleinlebender Demenzkranker. Die Diskussion der Ergebnisse und die Folgen fur For-

schung und Praxis erfolgen im abschlieRenden Kapitel 5.

Zur Verbesserung der Lesbarkeit wird im Text in der Regel nur die mannliche Ge-
schlechtsform verwendet. Vorausgesetzt, dass durch den Kontext nichts Gegenteiliges aus-

gedrtickt wird, gilt das Gesamte auch fur das jeweils andere Geschlecht.

> Vgl. Klie; Schmidt 2002, S. 203



Literaturanalyse

2. Die Situation alleinlebender Menschen mit Demenzerkrankung

Die Situation alleinlebender Menschen mit Demenzerkrankung ist mal3geblich gepragt von
den Auswirkungen der Demenz auf die Person und der besonderen Bedingung des Allein-
lebens. Daher wird in diesem Kapitel zuerst allgemein die Demenzerkrankung und ihre
Auswirkungen auf die Betroffenen dargestellt. Zum Abschluss wird die besondere Situati-
on alleinlebender Menschen mit Demenz, die sich aus der Kombination der Erkrankung
mit dem Alleinleben ergibt, aus Sicht der derzeitigen Literatur beschrieben.

2.1 Kennzeichen und Symptome einer Demenzerkrankung

Der Begriff der Demenz bezeichnet ein klinisches Syndrom. Ein demenzieller Prozess wird
dabei als eine Erkrankung des Gehirns verstanden und zeigt sich klinisch als ein breites
Spektrum von Beeintrachtigungen. ,,Im Prinzip kdnnen nahezu alle korperlichen Erkran-
kungen, die ausreichend langanhaltend und schwer sind, primdr oder sekundar schadigend

“® Allgemein ist

auf das Gehirn einwirken und zu irreversiblen kognitiven Stérungen fiithren
eine Demenz gekennzeichnet durch Stérungen des Gedachtnisses, des Denkvermdgens,
vor allem in den Bereichen Ideenfluss und Urteilsvermdgen, der Alltagskompetenz, der
Informationsverarbeitung und der Aufmerksamkeit. Bei einer Demenz liegt aber keine
Stérung des Bewusstseins vor’. Durch eine Demenz kommt es auch zu Einschrankungen
des Willens und der Personlichkeit®. Es kann zu Orientierungsverlust, Sprachverarmung,
Beeintrachtigungen in den Aktivitaten des taglichen Lebens, Antriebs- und Affektlabilitat
kommen®. Diese Stdrungen miissen fiir eine eindeutige Diagnose mindestens sechs Monate
andauern®.

Die verschiedenen Erkrankungen, die unter dem Demenzsyndrom zusammengefasst wer-

den, lassen sich in die zwei Gruppen der primdren und der sekundaren Demenzen untertei-

® Heun, Kdlsch 2005, S. 16

"Vgl. Gutzmann, Zank 2005, S.25
8 Vgl. Gutzmann, Zank 2005, S.29
%Vgl. Falk 2004, S.34-36

19v/gl. Gutzmann, Zank 2005, S.25



len. Primare Demenzen werden durch direkte Hirnschadigungen hervorgerufen. Dazu zah-
len die Alzheimer Demenz, die vaskuldre Demenz und Demenzen bei anderen Krankhei-
ten, wie dem Morbus Parkinson. Sekunddare Demenzen werden auch als Folgedemenzen
bezeichnet und werden durch andere Erkrankungen ausgeldst. Sie treten zum Beispiel bei
Epilepsie, Multipler Sklerose oder Vitamin-B12 Mangel auf*".

Neuere Studien belegen, dass in westlichen Industrielandern etwa zwei Drittel der Betrof-
fenen an einer Alzheimer Demenz und 15-20% an einer vaskuldren Demenz erkrankt sind.
Die Ubrigen etwa 10-15% entfallen auf Mischformen von Alzheimer und vaskulérer De-
menz und auf andere Demenzformen'?. Insgesamt leben in Deutschland zurzeit etwa 1Mio.
demenzkranke Menschen®®. | Die durchschnittliche Krankheitsdauer vom Beginn der
Symptome bis zum Tod wird mit 4,7 bis 8,1 Jahre fiir die Alzheimer-Demenz und mit etwa
einem Jahr weniger fiir vaskulire Demenzen angegeben‘!”.

Allgemein wird eine Einteilung des Demenzverlaufs in drei Stadien vorgenommen®. Im
frihen oder leichten Stadium beginnen die ersten Veranderungen meist mit einer Stérung
des Kurzzeitgedachtnisses. Eigene Gedanken und Erlebnisse kénnen nicht mehr in Zu-
sammenhang gebracht werden, schwierige Téatigkeiten kénnen nicht mehr ausgelibt wer-

'°. Trotzdem sind die Betroffenen meist noch

den, und Wortfindungsstérungen treten au
selbstandig und nicht auf fremde Hilfe angewiesen'’. Im mittleren Stadium prégen sich die
beschriebenen Symptome weiter aus. Die Betroffenen sind nun nicht mehr in der Lage,
sich alleine zu versorgen. Sie haben haufig raumliche und zeitliche Orientierungsprobleme,
ein eingeschrénktes Urteilsvermdgen und Schwierigkeiten mit gewohnten Handlungen.
Storungen des Tag-Nacht-Rhythmus kdnnen auftreten. Aullerdem kann es zu Personlich-
keitsveranderungen kommen®®. Im spéten Stadium sind alle Demenzsymptome sehr stark
ausgepragt, besonders die Sprachschwierigkeiten. Die betroffenen Menschen sind voll-
standig auf Hilfe angewiesen. Sie kénnen meist nur noch wenige Worte sprechen.

»Irotzdem konnen eigene Gefiihle wahrgenommen und iiber nicht-sprachliche Aus-

drucksmoglichkeiten (Weinen, Léicheln, aufgeregt sein) gedulert werden“?®. AuRerdem

vgl. Falk 2004, S.37-39

2v/gl. Robert-Koch-Institut 2005, S.8f
B vgl. Bickel 2005, S. 3

!4 Robert-Koch-Institut 2005, S. 15

5 V/gl. Robert-Koch-Institut 2005, S.9

16 vgl. Vollmar et al. 2005, S.6

7\/gl. Robert-Koch-Institut 2005, S.9

8 vgl. Vollmar et al. 2005, S.6f

19'vgl. Robert-Koch-Institut 2005, S.9

2 \follmar et al. 2005, S.7



kann es zu Schluckstérungen, Krampfanfallen, Inkontinenz und h&ufigen Stiirzen kom-
men?..

Zwar lassen sich tber Verlauf und Symptome einer Demenzerkrankung solche generellen
Aussagen treffen, doch ist der Verlauf individuell bei jedem Betroffenen, auch gepragt von
der jeweiligen Demenzform, unterschiedlich?’. ,Wie die Demenz verlduft und in welcher
Auspragung die Symptome hervortreten, hangt von der jeweiligen Lebenssituation ab, ins-
besondere von der Qualitéat der zwischenmenschlichen Beziehungen und des psychosozia-

len und riumlichen Milieus“®

. Als Risikofaktoren fur die Entwicklung einer Demenz gel-
ten ein steigendes Alter, das weibliche Geschlecht und das Auftreten von Schédel-Hirn-
Traumen. Durch eine geringere Schulbildung erhoht sich die Demenzpravalenz bis um das
Vierfache. Auch der Konsum von Genussmitteln, wie Alkohol, das Rauchen von Zigaret-
ten oder eine fettreiche Ernahrung, steigert das Demenzrisiko. Unter anderem gelten eine
Hypertonie oder ein Diabetes mellitus als kardiovaskuléare Risikofaktoren einer Demenzer-
krankung. In seltenen Féllen kann von einer familidren Haufung ausgegangen werden. An-
dererseits konnen geistige und koérperliche Aktivitaten und unterschiedliche Substanzgrup-
pen als protektive Faktoren angesehen werden. Zu den potentiell demenzpraventiven Me-
dikationen gehoren unter anderem Nicht-steroidale Antiphlogistika, Ostrogensubstitutio-
nen, Lipidsenker und Antioxidantien®.

Die Alzheimer Demenz wurde Anfang des 20. Jahrhunderts von Alois Alzheimer entdeckt.
Bei einer Erkrankung vor dem 65. Lebensjahr wird von einer prasenilen, nach dem 65.
Lebensjahr von einer senilen Form der Alzheimer Demenz gesprochen. ,,Die wesentlichen
histopathologischen Merkmale der AD (Alzheimer Demenz, Anmerkung der Autorin) sind
eine intrazerebrale Ablagerung von amyloiden Plagues und Neurofibrillen sowie eine
neuronale Atrophie“?. Eine Alzheimer Demenz hat neben den beschriebenen allgemeinen
Symptomen einer Demenz einen fortschreitenden Verlauf und ist nur durch Ausschluss
anderer Krankheiten zu diagnostizieren. Wenn Alzheimer-Patienten erstmals durch massi-
ve Vergesslichkeit auffallen, hat sich das Gehirn meist schon Gber mehrere Jahre hinweg
schleichend durch das Absterben von Neuronen verédndert. ,,Der Zerfall beginnt im Gehirn
an Orten, die mit Geddchtnis und Informationsverarbeitung zu tun haben. Hier wird Erlern-

tes (...) mit Sinneseindricken (...) vernetzt. Durch den Verlust an Nervenzellen und Boten-

2L vgl. Vollmar et al. 2005, S.7

22 \/gl. Gutzmann, Zank 2005, S.33
2 Falk 2004, S. 61

2 vgl. Bickel 2005, S. of

% Heun, Kélsch 2005, S. 16



stoffen kdnnen die eintreffenden neuen Sinneseindriicke nicht mehr richtig verarbeitet und
mit dem bereits Gelernten nicht mehr sinnvoll verkniipft werden“?.

Die vaskulédre Demenz verlauft im Gegensatz zur Alzheimer Demenz rasch und schubar-
tig®”. Sie ist auf einen oder mehrere zerebrale Infarkte zuriickzufiihren. Zu den allgemeinen
Symptomen des Demenzsyndroms liegen bei einer vaskuldren Demenz neurologische
Symptome vor. Weitere mogliche Symptome bei einer vaskuldaren Demenz sind unter an-
derem Urininkontinenz, Gangstorungen oder eine Hypertonie”®. Im Gegensatz zu an Alz-
heimer Demenz Erkrankten haben Menschen mit vaskuldrer Demenz auch in fortgeschrit-
tenen Stadien noch eine Einsicht in ihre Krankheit, was h&ufig zu Depressionen fhrt.
Waéhrend Alzheimer Erkrankte kdrperlich oft noch fit sind, sind Menschen mit vaskuléren
Demenzen oft multimorbide und in ihrer Mobilitdt auf Grund von Lahmungen einge-
schrankt®.

Zu weiteren Erkrankungen, die zu dem Begriff des dementiellen Syndroms z&hlen, gehort
auch die Demenz durch eine Alkoholkrankheit, als Wernicke-Korsakov-Syndrom bezeich-
net*®. Das Wernicke-Korsakov-Syndrom kennzeichnet sich durch Desorientierung, Ge-
dachtnisstérungen und das Erzahlen von Dingen, die keinen Bezug zur aktuellen Situation
haben oder objektiv falsch sind. Neben der Alkoholkrankheit tritt das Wernicke-Korsakov-
Syndrom auch bei Vitaminmangelzustanden, Schadelhirntraumata, Intoxikationen und

Hirnatrophien auf®’.

2.2 Die Situation von Menschen mit Demenzerkrankung

Aufgrund der grof3en, steigenden Anzahl von Menschen mit Demenzerkrankung ist die
Demenz die wichtigste Ursache von Autonomieverlust und Pflegebedirftigkeit im Alter.
,sunter den Pflegebediirftigen in Privathaushalten erscheinen 46 % demenzkrank, wobei
die Anteile steil mit der Pflegestufe ansteigen und sich bei Patienten der Pflegestufe 111 auf
76% belaufen‘*. Generell weisen demenzkranke Menschen im Vergleich zu kognitiv un-

beeinflussten Pflegebedirftigen einen tiberproportional hohen Pflegebedarf auf®. Die Be-

26 \ollmar et al. 2005, S.3

27\/gl. Falk 2004, S. 44

28 \/gl. Gutzmann, Zank 2005, S.99

2 vgl. Falk 2004, S.44

%0 vgl. De Gruyter 2002, S. 345

31 \gl. De Gruyter 2002, S. 900

% Bickel 2005, S. 7

3 Vgl. Weyerer; Schaufele 2004, S.44



darfe demenzkranker Menschen lassen sich in verschiedene Kategorien unterteilen. Eine
irische Untersuchung unterteilt die Unterstiitzungsbedarfe in die Kategorien: Verhalten und
Befindlichkeit, Denken und Gedachtnis, Selbstversorgung und Korperpflege, Gesundheit
und Mobilitat, hauswirtschaftliche Versorgung, soziale Interaktion und Bedurfnisse zur
gesellschaftlichen Teilhabe. Im Bereich Verhalten und Befindlichkeit betreffen die Bedarfe
Probleme wie Halluzinationen, ungewdhnliche Uberzeugungen, Stimmungsschwankungen,
Schlafstorungen, Angste, Unruhe, sexuelle Enthemmung, korperliche und verbale Aggres-
sionen, Hin-Lauf-Tendenzen und Desorientierung. Im Bereich Denken und Gedéchtnis
wird Entscheidungsfindung, Erinnerung an Routinen, Erkennen von fremden Menschen
und das wiederholte stellen gleicher Fragen genannt. Zu Selbstversorgung und Korperpfle-
ge zdhlen unter anderem Probleme in den Bereichen Essen, Baden, Zéhneputzen und An-
Kleiden. Im Bereich der Gesundheit und Mobilitdt haben demenzkranke Menschen vor
allem Probleme im Bereich der korperlichen Gesundheit, Sehen, Horen, Ausscheidungen,
Gehen, Treppensteigen oder aus einem Stuhl oder dem Bett aufstehen. Hauswirtschaftliche
Versorgung meint das Durchfiihren der Hausarbeit, fiir Sicherheit sorgen, Wasche waschen
und den Umgang mit Herd, Heizung und Gas. Zur sozialen Interaktion z&hlt das Erkennen
bekannter Menschen, Teilhabe an der Gesellschaft, an Gesprachen teilnehmen, Gesprachs-
partner verstehen und mitsprechen aber sich auch zuriickzuziehen. Unter dem Begriff der
Bedurfnisse zur gesellschaftlichen Teilhabe wird eine Vielzahl unterschiedlicher Problem-
bereiche zusammengefasst. Dazu gehdren Telefonieren, Einkaufen, das Bereitstellen und
die Einnahme von Medikamenten, Rauchen, Konsumieren von Alkohol und das Verwalten
finanzieller Angelegenheiten®. Mit Fortschreiten der Demenz benétigen alle Menschen
mit einer Demenzerkrankung Unterstiitzung im téglichen Leben. ,,Die benétigte Betreuung
reicht vom stdndigen Anwesendsein bis zur instrumentellen Pﬂege“35. So ist Unterstiitzung
z.B. bei der Verabreichung von Nahrung oder der Durchfuihrung der Korperpflege notwen-
dig. Die Studie zeigt dabei im Bezug auf eine irische Population demenzkranker Menschen
mit Versorgung durch ambulante Dienste, dass vor allem die Probleme in den Bereichen
Verhalten und Befindlichkeit, Denken und Gedé&chtnis, Selbstversorgung und Korperpfle-
ge, Gesundheit und Mobilitat und soziale Interaktion zu grof3en Teilen nicht vom ambulan-
ten System aufgefangen werden kénnen®. Auch in der Bundesrepublik Deutschland zeigt
sich, dass mit Fortschreiten der Demenz und steigender Anzahl der demenzbedingten Prob-

% \gl. Meaney et al. 2005, S. 324ff
% Seidl, Labenbacher 2007, S. 28f
% \gl. Meaney et al. 2005, S. 324ff



leme eine Versorgung in der eigenen Hauslichkeit mit den derzeitigen ambulant verfugba-
ren Hilfsangeboten oft nicht mehr zu gewihrleisten ist. Untersuchungen ,,zeigen, dass fru-
her oder spater in der Mehrzahl der Falle eine Heimeinweisung unumganglich wird, weil
entweder keine Pflegepersonen im hduslichen Umfeld zur Verfligung stehen oder weil die-
se den wachsenden Anforderungen nicht linger gewachsen sind. ... nur eine Minderheit
von 20-40 % kann bis zum Lebensende in Privathaushalten versorgt werden“>’. Da eine
Demenz nicht geheilt werden kann, ist es notwendig, die Gesellschaft und das Versor-
gungssystem hin zu einer menschenwirdigen Begleitung von Menschen mit Demenz zu

entwickeln®®,

2.3 Die besondere Situation alleinlebender Menschen mit Demenzerkrankung

Wie bereits in Kapitel 2.1 angefihrt, ist die Situation der Betroffenen und der Verlauf der
Demenz abhangig vom sozialen Geflige und der Qualitat der sozialen Beziehungen de-
menzkranker Menschen®. So wird ein Zusammenhang zwischen dem Alleinleben und der
Entwicklung und dem Fortschreiten der Demenz gesehen“’. Pflegenden Angehorigen
kommt in der ambulanten Versorgung von Menschen mit Demenzerkrankung eine beson-
dere Bedeutung zu. lhre Aufgaben umfassen Hilfen im Haushalt, Hilfe bei der Korperpfle-
ge und bei alltaglichen Verrichtungen, die Ubernahme pflegerischer Aufgaben und der
Organisation arztlicher Betreuung und anderer Dienste, Hilfe bei Bankgeschaften und dem
Beantragen von Leistungen, der Umgang mit den und die Kompensation der kognitiven
Defizite und Verhaltensauffalligkeiten, emotionale Unterstutzung und die Beaufsichti-
gung™, besonders bei zeitlicher, értlicher und personenbezogener Desorientierung. Zu Be-
ginn der Demenz ist teilweise nur die Unterstiitzung oder Anleitung bei komplexen Aufga-
ben notwendig, im weiteren Krankheitsverlauf miissen auch einfachere Aktivitaten voll-
stdndig ubernommen werden. Sie bendtigen Unterstlitzung im Bereich der Mobilitat, im
Umgang mit den neuropsychologischen und nichtkognitiven Symptomen, wie Gangsto-
rungen und Inkontinenz oder Unruhezustanden, Angsten und Aggressivitit sowie die stabi-
lisierende Beeinflussung der Betroffenen und die Einbeziehung in den Familienalltag®.
,Dabei verbringen pflegende Angehorige téglich durchschnittlich mehr als zw6If Stunden

%" Bickel 2005, S. 7f

% vgl. Klie; Schmidt 2002, S. 200

% vgl. Falk 2004, S. 61, vgl. auch Fratiglioni et al 2000, S. 1315
“0\/gl. Bernhardt, Seidler, Frélich 2002, S. 283

*1\/gl. Zank, Schacke 2006, S. 10

*2\/gl. Gunzelmann, Wilz 2005, S. 302f



— auch nachts — mit Pflege- und Hausarbeit. Sie betreuen die pflegebedirftigen Menschen
sieben Tage pro Woche*“*.

Aufgrund des demographischen Wandels und der gesellschaftlichen Entwicklungen andern
sich allerdings die familidren Netzwerke. ,,Sie entwickeln sich zur ,,.Bohnenstangenver-
wandtschaft® bei steigenden Abstinden zwischen den Generationen. Die Frage nach der
Vereinbarkeit von Pflege in der Familie und Erwerbsarbeit stellt sich zusehends*“*. Als
Konsequenz daraus wéchst die Zahl der alleinlebenden Menschen ohne Anbindung an ein
familidres System.

Die Situation der alleinlebenden demenzkranken Menschen ist stark von ihrer Einstellung
gegenuiber dem Alleinleben abh&ngig. Handelt es sich um eine selbstgewahlte Situation,
kdnnen die Betroffenen das Alleinleben meist besser bewaltigen. Ein zentraler Wunsch der
Betroffenen ist es, selbstbestimmt und selbstandig in ihrer vertrauten Umgebung zu leben.
Dazu nehmen sie die Sicherheitsrisiken, die ihnen teilweise durchaus bewusst sind, in
Kauf. Wie lange die Betroffenen alleine leben kdnnen, ist vom Verlauf und dem Schwere-
grad der Demenz und dem MaR an verfiigbarer Unterstiitzung abhangig®. Dabei sind vor
allem die Stabilitat und die GroRe des privaten Unterstiitzungsnetzes entscheidend*®. So
kann ein demenzkranker Mensch mit einer groflen Verwandtschaft im Hintergrund und in
einer Region mit vielen Unterstlitzungsangeboten wesentlich langer alleine in der eigenen
Hauslichkeit leben, als demenzkranke Menschen ohne Familie in Bezirken mit nur weni-
gen Unterstiitzungsangeboten®’. Generell stellen alleinlebende Demenzkranke eine Hochri-
sikogruppe fur einen Mangel an Unterstutzung und Beaufsichtigung sowie fiir Einsamkeit
und Depressionen dar *%.

Studien in den USA, GroRbritannien und Frankreich weisen jeweils einen Anteil der allein-
lebenden Menschen mit Demenz von ca. 30% an der Gesamtheit der demenzkranken Men-
schen, die nicht in stationaren Pflegeeinrichtungen versorgt werden, aus*®. Als Risikofakto-
ren fir die Gruppe der alleinlebenden Menschen mit Demenzerkrankung werden hier das
weibliche Geschlecht, ein hoheres Alter und weniger finanzielle Ressourcen identifiziert.
Weiterhin haben alleinlebende Demenzkranke hiernach meist eine eher leichte Demenz

und weniger funktionelle Einschrankungen durch die Demenz als Demenzkranke mit An-

** Seidl, Labenbacher 2007, S. 22

* Klie; Schmidt 2002, S. 203

*\/gl. Hauser 2009, S. 43f

*®vgl. Klie, Schmidt 2002, S. 202

*T'\/gl. Alzheimer Society of Canada 2007

8 \/gl. Nourhashemi et al. 2005, S. 117ff

*9\/gl. Prescop et al. 1999, S. 246; Nourhashemi et al. 2005, S. 118; Alzheimer’s Society 2010
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gehorigen®™. Dies verweist darauf, dass mit Fortschreiten der Demenz und Zunahme der
Einschrankungen eine Grenze im Verbleib in der eigenen Hauslichkeit erreicht wird.

In der in Kapitel 2.2 angesprochenen Studie zur Ermittlung der Bedarfe demenzkranker
Menschen wird festgestellt, dass alleinlebende Demenzkranke im Vergleich zu de-
menzkranken Menschen mit familidrer Anbindung mehr unbefriedigte Bedarfe, vor allem
in den Bereichen Haushaltsfilhrung und Teilhabe an der Gesellschaft, haben®. , Gerade im
hauslichen Bereich wird das Konzept der Pflegeversicherung als Teilsicherung fir Teilbe-
darfe besonders sichtbar. Hier kann Pflege bei Wegfall traditionaler im Wesentlichen fami-
lialer Hilferessourcen nur in neuen Mixturen gelingen. Hier wird es wichtig sein, auf
kommunaler Ebene Erfahrungen mit neuen Leistungserbringungsformen, Case-
Management- Funktionen und Verschrankungen von professioneller, familiar erbrachter

Pflege und biirgerschaftlicher Unterstiitzung zu sammeln“>%,

2.4 Grenzen des derzeitigen Wissensstandes zur Situation alleinlebender Men-

schen mit Demenzerkrankung

Klie und Schmidt weisen in ihrer Veroffentlichung darauf hin, dass die amtliche Statistik
bis heute die Alterung der Bevolkerung systematisch unterschétzt. ,,Hochaltrigkeit wurde
(und wird) stets als zu niedrig veranschlagt“>. Durch das steigende Alter wird auch die
Zahl der Demenzkranken allgemein und die Zahl der alleinlebenden Menschen mit De-
menz im speziellen stetig steigen. Obwohl bereits 1994 in einer britischen Pflegezeitschrift
auf die Situation von alleinlebenden demenzkranken Menschen und ihren Bedarf an zivi-
lem und gesetzlichem Schutz hingewiesen wurde>*, sind seit dem nur wenige Studien zum
Thema der alleinlebenden demenzkranken Menschen durchgefiihrt worden. Vor allem fehlt
es an einer multiprofessionellen Sicht auf die Situation alleinlebender Menschen mit einer
Demenzerkrankung™. Die verdffentlichte Literatur beschrankt sich weitestgehend auf eine

Bestimmung der Risikogruppe der alleinlebenden Demenzkranken®. Teilweise wird die

0vgl. Cox ; Albisu 2003, S. 26

51 \/gl. Meany et al. 2005, S. 326

52 Klie; Schmidt 2002, S. 203

53 Klie, Schmidt 2002, S. 202

¥ \Vgl. Keady 1994, S. 648

> vgl. Gilmour, 2004, S.20

*®\/gl. z.B. Bernhardt et al. 2002, S.288; Prescop et al. 1999, S. 241; Cox, Albisu 2003, S. 26
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Gruppe der alleinlebenden Menschen aus Studien zur Situation von Menschen mit Demenz
sogar ausgeschlossen®”.

Das hohe MaR der unbefriedigten Bedarfe und Bedurfnisse alleinlebender Menschen mit
Demenz weist darauf hin, dass diese Gruppe einen besonderen Hilfe- und Pflegebedarf
hat>®. Wie genau sich dieser gestaltet, welche Auswirkungen hieraus folgen und wie der
erhohte Pflegebedarf bei demenzkranken Menschen ohne regelméafiige Unterstlitzung durch
Angehorige gedeckt werden soll, ist dabei fraglich.

Untersuchungen zur Situation alleinlebender Menschen mit Demenz z.B. von der Alzhei-
mergesellschaft zur Schulung in der Kommune®® oder zum Umgang mit technischen
Hilfsmitteln® beziehen sich nur auf Menschen in einem frilhen Stadium der Demenz. Die
spateren Stadien, in denen fur Menschen mit Demenz die Einschrankungen am gravie-
rendsten sind, werden in Untersuchungen zu alleinlebenden Demenzkranken nicht beriick-
sichtigt. Desweiteren bezieht sich z.B. die Untersuchung der Alzheimer Gesellschaft, aber
auch andere Veroffentlichungen zur Situation alleinlebender Menschen, nur auf eine sehr
geringe Anzahl an betroffenen Personen®, die sich in der genannten Arbeit dazu noch tiber
ganz Deutschland verteilt befinden, weshalb hier nur von Beschreibungen einzelner Falle
gesprochen werden kann.

Lediglich in zwei Publikationen zur Situation alleinlebender Demenzkranker wird auf die
groRe Einsamkeit und Isolation von alleinlebenden Demenzkranken verwiesen®?. Ansons-
ten bleibt die Literatur zur Situation von alleinlebenden Demenzkranken meist sehr ober-

flachlich, die emotionalen Aspekte bleiben unbericksichtigt.

" \/gl. z.B. Mahoney et al. 2000, S. 611

%8 Vgl. Meaney et al. 2005, S. 324ff

%9 Vgl. Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. 2010

%0 vgl. Nygard, Starkhammar 2007, S. 152

%1 v/gl. Deutsche Alzheimer Gesellschaft 2010, S. 26

%2 \/gl. Alzheimer Europe 2009; Nourhashemi et al. 2005, S. 119
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Studiendesign

3. Studiendesign

Im Rahmen des Projektes KOVERDEM am Institut fur Allgemeinmedizin wurde die Stu-
die zur gesundheitlichen und sozialen Situation alleinlebender Menschen mit Demenzer-
krankung durchgefiihrt, deren Ergebnisse fir die vorliegende Arbeit genutzt wurden.

Unter Menschen mit Demenzerkrankung werden im Zusammenhang dieser Studie Men-
schen mit Beeintrachtigungen verstanden, wie sie im Kapitel 2.1 beschrieben wurden. Da-
zu zahlen eine zunehmende Vergesslichkeit bis hin zur Verwirrtheit, Sprach- und Wortfin-
dungsstérungen und Orientierungsverlust. Der Begriff der alleinlebenden Menschen mit
Demenz bezieht sich nun auf Menschen mit den beschriebenen kognitiven Einschrankun-
gen, die alleine in einem Haushalt wohnen und entweder keine Angehdrigen haben oder
deren Angehorige nicht im selben Haushalt wohnen und sich nicht oder nur sehr einge-
schrankt um die Betroffenen kiimmern kénnen.

Unter dem Begriff der Gesundheit versteht die Weltgesundheitsorganisation einen Zustand
des vollstandigen korperlichen, geistigen und sozialen Wohlergehens®. Orientiert an dieser
Definition wird im Zusammenhang dieser Studie im Bereich der gesundheitlichen Situati-
on alleinlebender Menschen mit Demenzerkrankung zwischen der kdrperlichen und der
psychischen Gesundheit unterschieden werden. Die soziale Gesundheit, die in die WHO-
Definition eingeschlossen ist, wird hier aus der gesundheitlichen Situation ausgeschlossen.
Ihr wird ein besonderer Stellenwert in der Studie zugestanden. Daher ist der Begriff der
sozialen Situation gesondert aufgefuhrt.

Die multiprofessionelle Perspektive dieser Arbeit ergibt sich aus der Vielfalt der in die

Untersuchung einbezogenen Berufsgruppen und ihrer spezifischen Perspektiven®.

%3 vgl. WHO 2009, S. 1
® Naheres siehe Kapitel 3.2.2
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3.1 Problemstellung und Zielsetzung

"Die Mehrzahl der Demenzkranken lebt in hduslicher Umgebung und wird von Angehdri-
gen, vornehmlich Partnern und Téchtern bzw. Schwiegertdchtern, gepflegt“®. In manchen
Erhebungen ist der Anteil der Dementen, die durch Angehorige betreut werden, sehr
hoch®. In der Literatur und in bisherigen Projekten wird daher kaum auf die Situation al-
leinlebender demenzkranker Menschen eingegangen. In der Regel wird davon ausgegan-
gen, dass alle dementen Menschen in der eigenen Héauslichkeit von Angehdrigen versorgt
werden. Sind Angehorige vorhanden, ubernehmen sie einen Grofteil der Versorgung. Sie
dienen den Dementen als Vertretung gegeniiber Arzten, Pflegediensten aber auch in ande-
ren Bereichen, wie z.B. in finanziellen oder rechtlichen Aspekten. AuRerdem sind sie eine
emotionale Stlitze fur die Betroffenen und geben ihnen Sicherheit. Diese Unterstiitzung
fehlt alleinlebenden Dementen®”.
Es zeigt sich aber, dass die Zahl der alleinlebenden dementen Menschen ohne pflegende
Angehorige nicht gering ist. Aufgrund des demographischen Wandels und der Entwick-
lung von GrolRfamilien und Mehrgenerationenhaushalten zu Einpersonenhaushalten ist zu
erwarten, dass die Zahl der alleinlebenden dementen Menschen ohne Angehorige, die sich
regelmaRig um die Betroffenen kiimmern, noch weiter ansteigen wird®.
Die mittlerweile hohe Zahl alleinlebender Dementer wird in neuen Studien, wie zum Bei-
spiel im Projekt KOVERDEM zur Optimierung der Kooperation von Hausérzten und am-
bulanten Pflegediensten in der Versorgung von demenzkranken Patienten am Institut fur
Allgemeinmedizin, deutlich. Hier wurde festgestellt, dass 66% der von den am Projekt
teilnehmenden Pflegediensten betreuten Menschen mit Demenzerkrankung alleine lebten
und ca. ¥ der erfassten Demenzkranken auf keine sie betreuenden Angehdrigen zuriick-
greifen konnten®.
Ziel der vorliegenden Arbeit ist es, eine Sensibilisierung fir die besondere Situation allein-
lebender Menschen mit Demenz herzustellen. Das Erkenntnisinteresse richtet sich auf die
gesundheitliche und soziale Situation. VVon Interesse ist dabei,

e welche gesundheitlichen und sozialen Probleme und Risiken aus der Situation des

Alleinlebens in Kombination mit der Krankheit Demenz resultieren,

® Hallauer, Kurz 2002, S.74

%6 \/gl. 98% bei Schneekloth, Wahl 2006, S. 124

%7 Siehe Kapitel 2.3 Die besondere Situation alleinlebender Menschen mit Demenzerkrankung
%8 \gl. Hallauer, Kurz 2002, S. 74

% vgl. Van den Bussche et al. 2009
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e 0b es typische gesundheitliche und/oder soziale Probleme gibt, die mit gravieren-
den Auswirkungen flr den Betroffenen einhergehen,

e in welchem Ausmal, mit welchem Umfang und mit welcher Qualitéat die Probleme
und deren Auswirkungen vom bestehenden Versorgungssystem aufgefangen wer-
den und

e 0b mit dem Thema alleinlebende Demenzkranke relevante Probleme bei der Ver-
sorgung alter Menschen einhergehen.

3.2 Methode

Sozialforschung befasst sich mit der Erforschung gesellschaftlicher Phdnomene. Ziel der
Sozialforschung ist es, ,fundierte empirische Informationen {iber gesellschaftliche Ent-

«“’% aufzuspiiren. Zu den Disziplinen, die die Methoden

wicklungen und Zusammenhinge
der Sozialforschung anwenden, gehéren u.a. die Soziologie, die Sozialpsychologie und die
Humanmedizin, Gesundheits- und Pflegewissenschaften, die sich der Sozialforschung u.a.
in Form von epidemiologischen Studien bezlglich des Zusammenhangs zwischen Erkran-
kungen und sozialen Charakteristika bedienen’’.

Dabei gibt es zwei unterschiedliche Paradigmen der Sozialforschung. Die qualitative Sozi-
alforschung, in deren Rahmen sich die vorliegende Arbeit bewegt, hat die Konstruktion
von Theorien zum Ziel. Im Gegensatz dazu steht die quantitative Sozialforschung, die vor
allem der Uberpriifung von Theorien dient. Qualitative und quantitative Sozialforschung
bieten Werkzeuge fir die Losung von Forschungsproblemen. Dabei hat jede der Methoden
ihre Berechtigung aber auch ihre Grenzen. Die Entscheidung fur oder gegen eine Methode
ist von verschiedenen Aspekten abhangig. Vor allem sind die Art der wissenschaftlichen
Fragestellung und die Zielsetzung entscheidend’®, aber auch organisatorische Bedingun-
gen’®. Die Methoden der qualitativen Sozialforschung werden dann angewendet, wenn es
ein relativ unbekanntes Problem zu untersuchen gilt und wenn es noch keine ausreichenden
Informationen gibt, um eine Theorie Uber das interessierende Phdnomen zu formulieren.
Ein weiterer Grund flir den Einsatz qualitativer Methoden besteht, wenn zu vermuten ist,

dass die augenblicklichen Annahmen zu einem Phanomen nicht unvoreingenommen sind™.

% Diekmann 2005, S.11

1 \/gl. Diekmann 2005, S.21
2\/gl. Morse, Field 1998, S. 3
" Vgl. Morse, Field 1998, S. 14
"Vgl. Morse, Field 1998, S. 10
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Die qualitative Sozialforschung dient der Beschreibung beobachtbarer Phdnomene. ,,Die
qualitative Forschung versetzt uns in die Lage, der Wirklichkeit einen Sinn zu geben, die
Gesellschaft zu beschreiben und zu deuten, sowie erklarende Modelle und Theorien zu
entwickeln“"”. Sie ist besonders sinnvoll, wenn ein Phanomen aus der subjektiven Perspek-
tive von betroffenen oder beteiligten Personen betrachtet werden soll. Dabei wird in der
nattrlichen Umgebung des Phdnomens der gesamte Kontext, in den das Phdnomen einge-
bettet ist, in die Betrachtung einbezogen’®. Daher ist sie auch besonders dazu geeignet,
menschliche Erfahrungen beziglich Gesundheit und Krankheit, der Situation von Betrof-
fenen und die Bedeutung, die die Individuen den Erfahrungen zumessen, zu untersuchen’”.
Das Ziel des Sammelns und Analysierens von Informationen, Beobachtungen und Berich-
ten tiber alltagliche Vorgange ist es, induktiv eine fundierte Theorie zu konstruieren’®.

Ein wichtiger Aspekt qualitativer Sozialforschung ist, dass sie den Untersuchungsperso-
nen, der Untersuchungssituation und den Forschungsmethoden offen, also ohne Voran-
nahmen, vorformulierte Antwortkategorien oder andere informationsreduzierende Selekti-
onen gegeniibertritt’®. Es ist wichtig, ,,den Forschungsprozess so zu entwickeln und zu pra-
zisieren, dass sein Problem, die Steuerung seiner Untersuchung, Daten, analytische Bezie-
hungen und Interpretationen aus dem empirischen sozialen Leben entstehen und darin
verwurzelt bleiben“®. Ein flexibles Verfahren ist dabei notwendig, Gestaltungsmdglichkei-
ten zu gewadhrleisten, damit umfassende, differenziertere Erkenntnisse erhoben werden
konnen. Uber den gesamten Forschungsprozess hinweg ist es notwendig, flexibel auf die
Situation zu reagieren und sich an veranderte Bedingungen anzupassen®.

Die qualitative Sozialforschung stellt eine Art Sammelbegriff dar, dem eine Vielzahl unter-
schiedlicher Verfahren der empirischen Forschung zugeordnet ist®. Eine Méglichkeit der
Datengewinnung in der qualitativen Sozialforschung sind leitfadengestiitzte Experteninter-
views®, die dazu geeignet sind, soziale Sinngehalte zu rekonstruieren und Deutungsmuster

zu identifizieren®,

™ Morse, Field 1998, S. 1

®Vgl. Morse, Field 1998, S. 10

7\/gl. LoBiondo-Wood, Haber 2005, S. 220
8 \/g. Lamnek 2005, S. 250

¥ vgl. Lamnek 2005, S. 20f

80 | amnek 2005, S. 25

8 \gl. Lamnek 2005, S. 25ff

82 vgl. Lamnek 2005, S. 27

8 Naheres Siehe Kapitel 3.2.1

8 vgl. Lamnek 2005, S. 30
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Wie die Ergebnisse der Literaturanalyse zeigen, sind alleinlebende Menschen mit De-
menzerkrankung als Forschungsgegenstand nur selten thematisiert und die Situation dieser
Menschen ist nur unzureichend beschrieben. Daher ist es angezeigt, sich der Methoden der
qualitativen Sozialforschung zu bedienen, um eine umfassende Beschreibung der Situation
alleinlebender Menschen mit Demenzerkrankung zu erstellen.

Wie die weiteren Ausfuhrungen zur Methodik der Studie zeigen werden, wurden die As-
pekte der qualitativen Sozialforschung beachtet und umgesetzt. Dazu gehért, eine Be-
schreibung der Situation alleinlebender Menschen mit Demenzerkrankung aus der Sicht
der an der Versorgung und der alltdglichen Betreuung beteiligten Berufsgruppen. Der ge-
samte Kontext des Forschungsgegenstandes, sowie die Zumessung von Bedeutung wurden
bertcksichtigt. Wird eine aus qualitativen Ergebnissen entwickelte ,,Theorie systematisch
konstruiert und wéhrend des Prozesses sogar ,,getestet* oder verifiziert, ist die Gefahr einer
mangelhaften Validitit bei der Entwicklung von qualitativen Theorien sehr gering®“. Dies
wurde insoweit beriicksichtigt, dass AuBerungen von Interviewpartnern und Deutungen des
Forschers in weiteren Interviews mit den Gesprachspartnern diskutiert und auf ihren Reali-
tatsbezug gepruft wurden.

In der Forschung sind ethische Aspekte zu beachten. Dabei befinden sich die Forscher zum
Teil in einem Zwiespalt. ,,Ihr Ziel besteht darin, unter Verwendung der bestmdglichen Me-
thoden das Wissen voranzutreiben, gleichzeitig missen sie aber auch den Geboten ethi-
scher Regeln treu bleiben, die zum Schutz der Rechte von Studienteilnehmerlnnen entwi-
ckelt wurden“®. Grundlegende Prinzipien sind dabei das Prinzip des Nutzens, die Achtung
der Menschenwiirde und das Prinzip der Gerechtigkeit. Das Prinzip des Nutzens beinhaltet,
dass die Studienteilnehmer frei von Schaden bleiben missen, sie nicht ausgebeutet werden
diirfen und dass ,,das Ausmal} der Gefahr, dass die Teilnehmerlnnen an der Forschungsar-
beit auf sich nehmen sollen, (...) niemals den potentiellen humanitdren Nutzen des zu ge-

winnenden Wissens iiberschreitent®

sollte. Die Achtung der Wirde des Menschen be-
nennt das Recht der Menschen auf Selbstbestimmung, daher auch auf eine nur selbstbe-
stimmte Entscheidung flir oder gegen die Forschungsteilnahme. Eine umfassende Informa-
tion der potentiellen Studienteilnehmer ist notwendig, um ihnen eine informierte Zustim-
mung zu ermdglichen. Das Prinzip der Gerechtigkeit bezieht sich auf das Recht der For-
schungsteilnehmer auf faire Behandlung und das Recht auf Privatsphéare. Die Informatio-

nen der Teilnehmer sind anonym zu behandeln. ,,.Die Zusicherung von Vertraulichkeit ge-

8 polit; Beck; Hungler 2004, S. 97
8 polit; Beck; Hungler 2004, S. 99
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gentber Teilnehmerlnnen ist eine Verpflichtung dahingehend, dass jegliche Information,
die die Teilnehmerin bzw. der Teilnehmer liefert, nicht 6ffentlich dargelegt oder Parteien,
die nicht an der Forschungsarbeit beteiligt sind, zuganglich gemacht werden wird“®”. Be-
sonders wichtig ist der Schutz vulnerabler Personengruppen, zu denen auch Menschen mit
einer Demenzerkrankung zéhlen. In der durchgefuhrten Studie wurde diesen ethischen
Aspekten Rechnung getragen. Um eine informierte Zustimmung zu erméglichen, wurden
potentielle Interviewpartner durch ein Informationsschreiben®® auf die Studie hingewiesen.
Bei Zustandekommen eines Interviewtermins wurden die Interviewpartner durch den In-
terviewer erneut ausfuhrlich Gber die Studie und die Verwendung der Informationen in-
formiert. Die Zustimmung der Interviewpartner wurde in Form einer schriftlichen Einver-
standniserklarung festgehalten®. Um die besonders vulnerable Gruppe der alleinlebenden
Menschen mit Demenz zu schitzen, wurden diese nicht direkt in die Studie einbezogen.
Die Daten wurden aus den allgemeinen Erfahrungen von Menschen aus dem professionel-
len Umfeld alleinlebender Menschen mit Demenzerkrankung erhoben. Die Validitat der
Daten ist hier durch die indirekte Generierung gegenilber einem direkten Datengewinn

gesteigert.

3.2.1 Datenerhebung

Zur Datengewinnung stehen in der qualitativen Sozialforschung unterschiedliche Metho-
den zur Auswahl, wie die Durchfiihrung von Interviews oder die teilnehmende Beobach-
tung. Eine Funktion von Interviews in der qualitativen Sozialforschung ist die der Informa-
tionsgewinnung. Dabei dient das Interview ,,der deskriptiven Erfassung von Tatsachen aus
den Wissensbestanden der Befragten. In dieser Form des Interviews wird der Befragte als
Experte verstanden, dessen Fachwissen verhandelt wird“®. Zur Datenerhebung firr die
vorliegende Arbeit wurden leitfadengestiitzte Experteninterviews geplant und durchge-
fihrt. Offene Leitfadeninterviews geben die Mdglichkeit, tberindividuelle Muster des Ex-
pertenwissens zu entdecken und zu rekonstruieren. Der Leitfaden kann flexibel gehandhabt
werden, so dass die interviewten Experten ihre Erfahrungen und Einstellungen rekapitulie-
ren und erldutern kénnen. Dabei ist der Leitfaden daftr notwendig, das Interview thema-

tisch zu strukturieren. So wird das interessierende Thema nicht aus dem Fokus verloren

8 polit; Beck; Hungler 2004, S. 105

8 \gl. Angang 1: Informationsschreiben an potentielle Interviewpartner
8 vgl. Anhang 2: Einverstandniserklarung

% Lamnek 2005, S. 333
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und Abschweifen verhindert®. AuRerdem wird gewahrleistet, dass sich die unterschiedli-
chen Interviewpartner zu gleichen Aspekten des interessierenden Themas &uBern®?. Des-
weiteren ist der Interviewer durch die Vorbereitung des Leitfadens ein kompetenter und
ernstzunehmender Gespréachspartner fiir die Experten®. | Die thematischen Schwerpunkte
des Leitfadens stellen Beobachtungsdimensionen dar, die bei der Auswertung im Zentrum
der Aufmerksamkeit stehen“®. Im Unterschied zu anderen Formen des Interviews zielen
Experteninterviews auf die Position des Experten als Funktionstrager und die damit erwor-
benen Erfahrungen, weniger auf die individuelle Gesamtperson. Als Experte wird ange-
sprochen, wer

»in irgendeiner Weise Verantwortung tragt fur den Entwurf, die Implementierung

oder die Kontrolle einer Problemldsung

- oder Uber einen privilegierten Zugang zu Informationen tber Personengruppen oder

Entscheidungsprozesse verfiigt"®.
Der Interviewleitfaden®, der lediglich als Orientierung diente, um alle am Thema interes-
sierenden Aspekte zu erfassen, der aber flexibel genutzt wurde, besteht aus offenen Fragen,
die es den Interviewpartnern ermdglichen sollen, frei ber die Situation alleinlebender
Menschen mit Demenz zu sprechen®’. Als Grundlagen zur Erstellung des Interviewleitfa-
dens dienten die Ergebnisse der Literaturanalyse, Erkenntnisse aus dem Projekt
KOVERDEM® sowie personliche Erfahrungen und Voriiberlegungen zum Thema. Hin-
weise der Prifenden sowie von Mitarbeitern des Instituts fir Allgemeinmedizin wurden
aufgenommen. Vor Beginn des eigentlichen Interviews wird die Definition von alleinle-
benden Menschen mit Demenzerkrankung, wie sie zu Beginn des Kapitel 3 operationali-
siert wurde, dargestellt, um sicherzustellen, dass sowohl Interviewer als auch Interview-
partner den gleichen Forschungsgegenstand vor Augen haben. Als Einstieg in das Inter-
viewgesprach wurden die Interviewpartner gebeten, allgemein ihre Erfahrungen zur Situa-
tion alleinlebender Menschen mit Demenzerkrankung zu beschreiben. Um besonders pré-
sente Falle von Betroffenen kennen zu lernen, aber auch im weiteren Gespréchsverlauf den
Blick der Interviewpartner frei auch fiir andere Erfahrungen zu machen, wurde als erstes

um die anonyme Beschreibung eines Falles gebeten. Daran anschlieRend wurde nach gene-

%1 \/gl. Meuser, Nagel 1994, S. 183

%2 \/gl. Lamnek 2005, S. 363

% Vgl. Meuser; Nagel 1994, S. 183f

% Meuser; Nagel 2005, S. 82

% Meuser; Nagel 2005, S. 73

% Siehe Anhang 3: Interviewleitfaden

9 vgl. Polit; Beck; Hungler 2004, S. 261
% Vgl. Van den Bussche et al. 2009
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rellen Aussagen zur allgemeinen Situation alleinlebender Menschen mit Demenz gefragt.
Orientiert an den ersten Beschreibungen der Interviewpartner folgten starker zentrierte
Fragen zu den Aufgaben der Interviewpartner in der Betreuung alleinlebender Menschen
mit Demenz, Ressourcen und Problemen, der sozialen Einbindung der Betroffenen und
dem Versorgungssystem. Die Interviewpartner wurden nach ungedeckten Bedarfen allein-
lebender Menschen mit Demenz und nach mdglichen Interventionen zur besseren Betreu-
ung gefragt. Abschliefend wurde nach bisher unbehandelten Themen gefragt, um sicher zu
stellen, dass keine wichtigen Aspekte zur Situation der Betroffenen durch die Verwendung
des Leitfadens ausgelassen wurden.

Der Interviewleitfaden wurde in einem Pretest mit finf angehenden Diplompflegewirten
mit Erfahrung in der pflegerischen Versorgung von Menschen mit Demenz, sowie flnf
weiteren Personen mit unterschiedlichen Berufshintergriinden, die privaten Kontakt zu
Menschen mit Demenz haben, getestet. Dabei wurde die durchschnittliche Interviewzeit
ermittelt und die Verstandlichkeit der Fragen und der Fragenformulierung geprift. Die
Pretests dienten den Interviewern als Schulung zur Durchfiihrung der Hauptinterviews®.
Es zeigte sich, dass die Fragen eindeutig zu verstehen sind und die Fragen inhaltlich ein-
deutig und klar voneinander abgegrenzt sind.

Gefuhrt wurden die Interviews durch die Autorin der vorliegenden Arbeit und eine weitere
angehende Diplompflegewirtin. Beide Interviewer haben sich intensiv durch Sichten der
vorhandenen Literatur, gemeinsame Diskussionen und die Durchfiihrung der Pretests auf
die Durchflihrung der Interviews vorbereitet. Durch die gemeinsamen Diskussionen konnte
gewabhrleistet werden, dass das Verstdndnis der Fragen sowie potentielle Nachfragen und
das Gesprachsverhalten aufeinander abgestimmt wurde, so dass die Ergebnisse der beiden
Interviewer miteinander verglichen werden kénnen. Die Interviews wurden nach Abspra-
che mit den Interviewpartnern fiir gewohnlich in einer ruhigen, fur die Interviewpartner
gewohnten Umgebung gefiihrt, um den Interviewten Sicherheit zu vermitteln und die Be-
reitschaft zur Interviewteilnahme zu steigern, da die Teilnahme so nicht mit groiem Auf-
wand verbunden war. Vier Stellungnahmen wurden aus unterschiedlichen Griinden auf
Waunsch der Interviewpartner schriftlich gegeben. Das Gesprach wurde mit Einverstandnis
der Interviewpartner auf einem Tonband aufgezeichnet, um die Argumentationen spater
detailliert nachvollziehen zu kdnnen. Die Gespréche dauerten in der Regel etwa eine Stun-

de, das kirzeste Interview dauerte 30 Minuten, das langste Interview zweieinhalb Stunden.

% vgl. Diekmann 2005, S. 415f
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3.2.2 Stichprobe

Der Begriff des Experten bezeichnet Personen, die Uber ein spezielles Wissen und tber
besondere Erfahrungen zu einem sozialen Sachverhalt verfligen. Wer als Experte angese-
hen wird, ,,definiert sich in der Forschungspraxis immer iiber das spezifische Forschungs-
interesse und die soziale Reprasentativitat des Experten'®. ,,Oft ist es nicht die oberste
Ebene in einer Organisation, auf der Expertinnen zu suchen sind, sondern die zweite oder
dritte Ebene, (...) weil hier das meiste und das detaillierteste Wissen iiber interne Struktu-
ren und Ereignisse vorhanden ist“*®. Als Experten werden dabei im Zusammenhang der
vorliegenden Arbeit Personen verstanden, die selbst Teil des Handlungsfeldes sind, also als
professionelle Akteure an der Versorgung und Betreuung alleinlebender Menschen mit
Demenz beteiligt sind. Die Stichprobe hat sich wéhrend der Erhebung durch Hinweise von
bereits interviewten Personen und aufgrund neu aufgeworfener Problemfelder schrittweise
erweitert, bis es zu einer inhaltlichen Sattigung kam. Dieses Vorgehen wird als theoreti-
sche Stichprobenbildung bezeichnet'%,

Jede der einbezogenen Berufsgruppen hat aufgrund ihrer Ausbildung und Sozialisierung
eine eigene Perspektive auf die Situation alleinlebender Menschen mit Demenzerkrankung.
Im Folgenden werden die Perspektiven der unterschiedlichen Expertengruppen dargestelit.
Dabei wird hier bewusst auf die Vorstellung einer idealtypischen Berufsperspektive, wie
sie in der Literatur zu finden ist, zu Gunsten einer realistischen Darstellung der Perspekti-
ven, wie sie die Autorin in der Forschungssituation vorgefunden hat, verzichtet.

Alle Interviewpartner blicken auf eine grofRe Berufserfahrung allgemein und viele Kontakt
zu alleinlebenden Demenzkranken im speziellen zuriick, wodurch es sich in ihren Darstel-
lungen zur gesundheitlichen und sozialen Situation alleinlebender Menschen mit Demenz
nicht um Einzelfallberichte handelt, sonder eine auch nach Einschatzung der Interviewten
sehr groRe Zahl alleinlebender Demenzkranker als Basis der Auskiinfte dient %,

Aufgrund ihres besonderen Einblicks in die gesundheitliche und soziale Situation alleinle-
bender Menschen mit Demenzerkrankung, den sie durch ihre haufigen und intensiven Kon-
takte zu den Betroffenen gewinnen, wurden insgesamt zehn Mitarbeiter ambulanter Pfle-
gedienste in die Studie einbezogen. Dieser Teil der Stichprobe setzt sich zusammen aus

drei Pflegedienstleitungen, drei examinierten Pflegefachkraften und vier Pflegehilfskraften.

100 Bogner; Menz 2005, S. 41

101 Meuser; Nagel 2005, S. 74

192 \/gl. LoBiondo-Wood; Haber 2005, S. 232
103 \/gl. z.B. Interview Seelsorger 2, Z. 41f
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Diese Einbeziehung der unterschiedlichen Hierarchieebenen eines Pflegedienstes ist durch
die unterschiedliche Nahe und die unterschiedlichen Aufgaben der Pflegenden in der Be-
treuung eines demenzkranken Menschen zu begrinden. Die interviewten examinierten
Pflegekréafte und Pflegehilfskrafte sind in der alltaglichen pflegerischen Versorgung der
Betroffenen aktiv und kdnnen hier ausfuhrliche Beschreibungen der Alltagssituation allein-
lebender Menschen mit einer Demenz geben. Die Pflegedienstleitungen hingegen haben
einen Ubergeordneten Blick auf die Situation aller vom Pflegedienst betreuter Betroffenen
aber auch auf die Bedingungen des Systems. Weiterhin wurden leitende Pflegekrafte einer
Tagespflegeeinrichtung, eines Hospizdienstes und einer Wohngruppe fir Menschen mit
Demenz interviewt. Orientiert am Berufsbild der Pflege, konnte hierdurch eine noch um-
fassendere Beschreibung des verfuigbaren Versorgungssystems erreicht werden.

Einen besonderen Einblick in die Situation von alleinlebenden Menschen mit Demenz ha-
ben auch Hausérzte, da sie die Betroffenen in der Regel schon vor den ersten Demenzan-
zeichen betreuen und sie durch alle Demenzstadien und Versorgungssettings hindurch be-
gleiten. Ihr Fokus richtet sich dabei speziell auf die gesundheitliche Situation der Betroffe-
nen.

Die Einblicke dieser beiden Berufsgruppen beschrénken sich auf diejenigen Betroffenen,
die ihre Dienste in Anspruch nehmen. Um ein mdglichst umfassendes und differenziertes
Bild Uber die Situation alleinlebender Menschen mit Demenz zu erhalten und dabei auch
diejenigen Betroffenen einzubeziehen, die nicht in pflegerischer oder medizinischer Ver-
sorgung sind, wurde daher die Perspektive verschiedener ebenfalls an der Versorgung und
der Alltagsgestaltung der Betroffenen beteiligter Berufsgruppen einbezogen. Neben den
Erfahrungen von Hausarzten und ambulanten Pflegediensten wurde daher auch die Sicht
von rechtlichen Betreuern, von Behdrden und Notfalldiensten, in deren Zustandigkeitsbe-
reich alleinlebende Demenzkranke in unterschiedlichen Lebenssituationen geraten, Bera-
tungseinrichtungen fur die Begleitung von demenzkranken Menschen und Anbietern ver-
schiedener Dienstleistungen, die alleinlebende Demenzkranke in Anspruch nehmen, einbe-
zogen.

Weitere einbezogene Arzte, ein Neurologe und eine Stationsérztin einer geriatrischen Kli-
nik, teilen die Berufsperspektive der Hausérzte auf die gesundheitliche Situation der Be-
troffenen. Ahnlich wie im Bereich der Pflege konnte hier durch die Ausweitung der Stich-
probe auf andere drztliche Bereiche eine umfassendere Beschreibung der Situation aus

medizinischer Perspektive erzielt werden.
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Anbieter ambulanter Hilfen, wie denen von Notrufsystemen oder Essenslieferdienste, ha-
ben einen stark fokussierten Blick auf ihre jeweilige Dienstleistung. Sie sind bei der Er-
bringung der Leistungen stark in den Alltag der Betroffenen involviert. Aufgrund des nicht
medizinischen oder pflegerischen Berufshintergrunds konnte hierdurch eine weniger pro-
fessionalisierte, weniger defizitorientierte Sicht auf die Alltagssituation erfasst werden.

Die berufliche Perspektive der interviewten Berater richtet sich teilweise im Gegensatz zu
der von Pflegenden und Medizinern starker auf die noch vorhandenen Ressourcen der Be-
troffenen. Dabei gibt es im Rahmen der interviewten Berater eine groRe Spanne der Zu-
standigkeit von der allgemeinen Beratung zu Beginn einer Demenz bis hin zur Unterstiit-
zung beim Einrichten praktischer Alltagshilfen nach Auffalligwerden der Betroffenen auf
Grund massiver Probleme. An diesem Ende des Spektrums sind die Beratungseinrichtun-
gen mit Verbindung zur Behdrde fur Soziales anzusiedeln, die in der Regel eingreifen,
wenn es um die Ermdglichung des weiteren Verbleibs in der Hauslichkeit oder eine Unter-
bringung in einer stationéren Einrichtung geht. Sie haben Kontakt zu alleinlebenden Men-
schen in fortgeschrittenen Demenzstadien. Und auch die Perspektive der rechtlichen Be-
treuer ist hier einzugliedern. Kontakt zu Menschen zu Beginn einer Demenz haben hinge-
gen vor allem behordenunabhdngige Beratungseinrichtungen.

Den stérksten Fokus auf die psychische Situation der Betroffenen haben in der Stichprobe
die interviewten Seelsorger. Sie sehen ihre Aufgabe in der emotionalen Begleitung und
Unterstutzung. Besonders durch die Einbindung von ehrenamtlichen Besuchsdiensten und
diverse Gemeindeveranstaltungen erhalten die interviewten Seelsorger einen Einblick in
die Situation der gemeindezugehorigen Menschen. Dabei begleiten sie die Menschen be-
reits vor Beginn der Demenz bis zum Ende des Lebens der Betroffenen.

In Notsituationen kommt es zu Einsatzen von Diensten, wie dem Sozialpsychiatrischen
Dienst, der Polizei und der Feuerwehr. VVorrangig liegt hier der Fokus auf der akuten ge-
sundheitlichen Situation. Aufgrund der H&ufigkeit dieser Vorfalle und der Auswirkungen,
die solche Einsétze fiir das weitere Leben der alleinlebenden Menschen mit Demenz ha-
ben, ist es angezeigt, auch ihre Perspektive in die Studie mit einzubeziehen.

Nach Beendigung der Interviews ergibt sich die im Anhang™® dargestellte Verteilung an
Interviewpartnern. Insgesamt wurde die Perspektive von 39 professionellen Akteuren in

der Betreuung und Versorgung alleinlebender Menschen mit Demenzerkrankung erfasst.

10%\/gl. Anhang 4: Stichprobe
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3.2.3 Datenauswertung

Die Auswertung der Interviews erfolgte qualitativ mit Hilfe des interpretativen Verfahrens
des thematischen Vergleichs zur Analyse leitfadengestitzter Experteninterviews von Meu-

12% Ziel dieser Methode ist es, ,,das Uberindividuell-Gemeinsame herauszu-

ser und Nage
arbeiten, Aussagen uUber Reprasentatives, ber gemeinsam geteilte Wissensbestande, Rele-
vanzstrukturen, Wirklichkeitskonstruktionen, Interpretationen und Deutungsmuster zu tref-
fen“!®. Empirisches Wissen {iber das bisher kaum behandelte Thema soll erhoben werden.
Daher konzentriert sich die Auswertung auf eine ausfuhrliche Beschreibung der Situation
und nicht auf theoretische Erklarungen und Generalisierungen von bereits vorhandenen
empirischen Daten'®. ,,Anders als bei der einzelfallinteressierten Interpretation orientiert
sich die Auswertung von Expertinneninterviews an thematischen Einheiten, an inhaltlich
zusammengehdrigen, iiber die Texte verstreuten Passagen‘'%®.

Die Auswertungsstrategie nach Meuser und Nagel wird als Entdeckungsstrategie bezeich-
net. Sie unterteilt sich in insgesamt 6 Schritte: die Transkription, die Paraphrase, das Bil-
den von Uberschriften, der thematische Vergleich, die soziologische Konzeptualisierung
und abschlieRend die theoretische Generalisierung. Dabei wird darauf hingewiesen, dass
diese Arbeitsschritte flexibel an die jeweiligen Untersuchungsbedingungen angepasst wer-
den konnen. Als erster Schritt zur Vorbereitung der Auswertung werden die auf Tonband
aufgezeichneten Interviews transkribiert. ,,Pausen, Stimmlagen sowie sonstige nonverbale
und parasprachliche Elemente werden nicht zum Gegenstand der Interpretation ge-
macht“*®®. Daher ist es auch nicht notwendig, sie zu notieren. Nicht die gesamte Aufnahme
wird transkribiert, sondern nur die Anteile, die auch fir die spéatere Auswertung von Be-
deutung sind. Abhé&ngig von der Aussagekraft der Interviews kann es sein, dass nur ein
geringer Anteil Gbertragen wird. Bei einem hohen Informationsgehalt kann es auch sinn-
voll sein, das gesamte Interview zu transkribieren. Auch die Paraphrase folgt der Chrono-
logie des Interviews. Sie ist eine Wiedergabe dessen, was der Interviewte insgesamt dufert,
in den Worten und dem Verstandnis des Forschers. ,,Die Entscheidung, welche Teile eines
Interviews transkribiert und welche paraphrasiert werden, erfolgt in Hinblick auf die lei-
tenden Forschungsfragen. Um eine Verengung des thematischen Vergleichs zwischen den

Interviews auszuschlielRen, ein Verschenken von Wirklichkeit zu vermeiden, muss die Pa-

105 \/gl. Meuser; Nagel 2005, S. 80 - 91
196 Meuser; Nagel 2005, S. 80

197 v/gl. Meuser; Nagel 2005, S. 82

198 Meuser; Nagel 2005, S. 81

109 Meuser; Nagel 2005, S. 83
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raphrase der Chronologie des Gesprachsverlaufs folgen und wiedergeben, was die Exper-
tInnen insgesamt duBern“'®. Es ist wichtig, Inhalte nicht zu verzerren oder Informationen
auszuschlielen. Dabei ist nicht entscheidend, wie lange sich ein Interviewpartner zu einem
Thema aufRert, sondern inwieweit die Aussagen fiir die Beantwortung der Forschungsfra-
gen geeignet sind. Die paraphrasierten Passagen werden im nachsten Schritt mit Uber-
schriften versehen. Dies ist dafiir notwendig, das Material weiter zu verdichten. Auch in
diesem Schritt wird noch textnah am einzelnen Interview und in der Terminologie des In-
terviewpartners gearbeitet. ,,Das ZerreiBen der Sequenzialitdt des Textes auch innerhalb
von Passagen ist erlaubt und notwendig, weil nicht die Eigenlogik des Einzelfalls Gegen-
stand der Auswertung ist“***. Dies ist zuldssig, da nicht die gesamte Lebenssituation der
interviewten Person im Zusammenhang betrachtet wird, sondern es sich um eine Analyse
eines bestimmten Teils des Wissens des Experten handelt. In diesem Schritt wird erneut
Uberprift, ob Paraphrase und Interviewsequenz inhaltlich Ubereinstimmen. Je nach Dis-
kursverlauf und der Verzahnung von Themen ist es moglich, dass einzelne Passagen meh-
rere Uberschriften erhalten. Passagen, in denen gleiche Themen behandelt werden, werden
zusammengestellt und mit einer Hauptuberschrift versehen. Es folgt der Schritt des thema-
tischen Vergleichs. Hier werden ,,Passagen aus verschiedenen Interviews, in denen gleiche
oder dhnliche Themen behandelt werden, (...) zusammengestellt, die Uberschriften werden
vereinheitlicht**'?, Weiterhin ist an einer textnahen Kategorienbildung festzuhalten. ,,Die
Resultate des thematischen Vergleichs sind kontinuierlich an den Passagen der Interviews
zu priifen, auf Triftigkeit, auf VVollstandigkeit und Validitat. Dies geschieht am besten, in-
dem die einschl&gigen Passagen hintereinander aufgelistet werden. Hierbei sind weiterhin
Gemeinsamkeiten herauszustellen, um im Verhéltnis dazu Unterschiede, Abweichungen
und Widerspriiche im Einzelnen festzuhalten“'*®. Fragen, die fiir einen thematischen Ver-
gleich hilfreich sind, lauten: Wo decken sich die Angaben? Wo zeigen sich unterschiedli-
che Positionen? Zu welchen Aspekten &ulern sich alle Interviewten, wozu nur ein Teil? Es
erfolgt die Ablésung von den Texten und auch von der Terminologie der Interviewten im
Schritt der soziologischen Konzeptualisierung. Das Gemeinsame im Verschiedenen wird in
Kategorien zusammengefasst. ,,Der Prozess der Kategorienbildung impliziert einerseits ein
Subsumieren von Teilen unter einen, allgemeine Geltung beanspruchenden, Begriff, ande-

rerseits ein Rekonstruieren dieses allgemeinen, fir den vorgefundenen Wirklichkeitsaus-

19 Meuser; Nagel 2005, S. 83
11 Meuser; Nagel 2005, S. 85
112 Meuser; Nagel 2005, S. 86
113 Meuser; Nagel 2005, S. 88
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schnitt gemeinsam geltenden Begriffs“!!*. Die Verallgemeinerung bleibt auch in diesem
Schritt auf die Inhalte der Experteninterviews beschrankt. Erst im abschlieBenden Schritt
der theoretischen Generalisierung kommt es zu einer Konfrontation von Empirie und bis-
her bestehender Theorie. Ein Aspekt der theoretischen Generalisierung ist die Gegeniber-
stellung der empirischen Ergebnisse mit bereits bestehenden Theorien. Da die Literaturlage
bisher sehr durftig ist, wird es bei diesem Schritt darum gehen, die ,,mageren Konzepte
anzureichern und aufzufiillen“'*®. Wenn das Erkenntnisinteresse einer Arbeit darauf liegt,
Kontextwissen aus dem Arbeitsfeld der Experten zu erfassen, kann die Auswertung der
Experteninterviews nach der Stufe der soziologischen Konzeptualisierung beendet wer-
den**®. Dies zeigt, dass bei der Ermittlung von Kontextwissen, wie es in der vorliegenden
Arbeit der Fall ist, das Hauptaugenmerk auf der ausfiihrlichen Beschreibung der empiri-
schen Ergebnisse liegt. Der theoretischen Generalisierung, bei der es darum geht, ,,eine

“17und zu Theo-

Interpretation der empirisch generalisierten ,, Tatbestinde* zu formulieren
rien zu verknlpfen, kommt eine nachrangige Bedeutung zu.

Der beschriebenen Auswertungsmethode folgend, wurden die Interviewphasen, die sich
mit der gesundheitlichen und sozialen Situation alleinlebender Menschen mit Demenz,
aber auch mit der Alltags- und Versorgungssituation befassen, transkribiert und paraphra-
siert. Die Schritte der Uberschriftenbildung und des thematischen Vergleichs wurden com-
putergestitzt mit Hilfe des Programms MAXQDA 10 durchgefuhrt. Auf dieser Grundlage
wurden die Interviewergebnisse kategorisiert. Die Auswertung der geflihrten Expertenin-
terviews zur Situation alleinlebender Menschen mit Demenzerkrankung zeigt, dass die
Experten hdufig in IThrem Arbeitsalltag mit sehr dhnlichen Situationen alleinlebender de-
menzkranker Menschen konfrontiert sind. Aussagen, die nur von einzelnen Interviewten
oder einzelnen Berufsgruppen getétigt wurden, sind in der folgenden Ergebnisdarstellung
entsprechend gekennzeichnet. Die Schlussfolgerung stellt als Teil der theoretischen Gene-
ralisierung die Gegenuberstellung und Verbindung der Ergebnisse mit der bisherigen For-

schungslage zur Situation alleinlebender Menschen mit Demenzerkrankung dar.

14 Meuser; Nagel 2005, S. 88
15 Meuser; Nagel 2005, S. 90
18 v/gl. Meuser, Nagel 2005, S. 91
17 Meuser; Nagel 2005, S. 89
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Ergebnisdarstellung

Der Fokus dieser Untersuchung lag auf der gesundheitlichen und sozialen Situation allein-
lebender Menschen mit Demenzerkrankung. Die gesundheitliche und soziale Situation
alleinlebender demenzkranker Menschen beeinflusst die Gesamtsituation dieser Menschen.
Die Folgen werden an der Alltagssituation und der Versorgungssituation deutlich. So kon-
nen gesundheitliche oder soziale Ressourcen die Alltagssituation positiv beeinflussen,
wahrend gesundheitliche oder soziale Probleme als Hemmfaktoren gelten und die Alltags-
bewaltigung fur alleinlebende Menschen mit Demenzerkrankung erschweren. Mit Abnah-
me der Fahigkeiten zur selbstdndigen Alltagsbewaltigung steigt fir alleinlebende Men-
schen mit Demenzerkrankung der Bedarf an Unterstutzung in der alltdglichen Versorgung.
Die Interviewpartner sind dabei der Ansicht, dass alleinlebende Menschen mit Demenzer-
krankung héufig nicht gut versorgt sind. Das Versorgungsnetz versucht, auf die gesund-
heitlichen und sozialen Probleme zu reagieren und die noch verbliebenen Ressourcen zu
starken. Dennoch werden nicht alle Bedarfe alleinlebender Menschen mit Demenz gedeckt.
Daher werden zum Abschluss der Ergebnisdarstellung die Bedarfe von alleinlebenden
Menschen mit Demenz in den Bereichen Gesundheit, Soziales, Alltag und der Versor-
gungssituation sowie Vorschlage zur Verbesserung der Situation alleinlebender Menschen
mit Demenzerkrankung beschrieben. Die Ergebnisse der verschiedenen Kategorien beein-
flussen sich zum Teil in erheblichem Umfang gegenseitig. Daher ist eine scharfe Trennung
der Aspekte nicht moglich. Die Beziehungen untereinander sind in der folgenden Ergeb-

nisdarstellung ebenfalls ausgefihrt.

4. Die Situation alleinlebender Menschen mit Demenzerkrankung

Die Interviews mit insgesamt 39 Akteuren des professionellen Versorgungssystems zeigen,
dass die Situation von alleinlebenden Menschen mit Demenzerkrankung ein grof3es Prob-
lem fur die Gesellschaft darstellt. Aufgrund der Singularisierung von Haushalten und des
Ausbaus der ambulanten Versorgung ist es Menschen langer mdglich, im Alter alleine zu
wohnen. Sie altern dann in die Hochrisikogruppe der Demenz hinein. Dadurch steigt die

26



Wahrscheinlichkeit von alleinlebenden Menschen mit Demenz'*®. Die schwierigste Zeit fiir
alleinlebende Menschen mit Demenz stellt dabei die Zeit dar, bevor sie von Hilfen erreicht
werden*™®. Viele alleinlebende Demenzkranke leben erst lange ohne Unterstiitzung mit
ihren Einschrankungen, bis sie in der Gesellschaft auf Grund von multiplen Problemen und
meist unangepasstem Verhalten auffallig werden, wonach Hilfen eingerichtet werden. In
Hamburg leben zurzeit etwa 24.000 Menschen unter rechtlicher Betreuung. Der Anteil der
an Demenz erkrankten an den zu betreuenden Menschen ist dabei laut Aussage der zustén-
digen Behorde groR™?°. Der Grund fiir die stetig steigende Anzahl der zu Betreuenden wird
nicht nur in der demographischen Entwicklung sondern vor allem darin gesehen, dass im
Leben &lterer Menschen in der heutigen Gesellschaft die Hilfenetze haufig wegbrechen?,
Sie dulRern den Eindruck, dass in den letzten Jahren die Zahl der Demenzkranken allge-
mein, aber vor allem die der alleinlebenden in ihrem beruflichen und privaten Umfeld zu-
genommen hat'?2. AuRerdem wird mehrfach geduBert, dass die Entwicklung und das
schnellere Voranschreiten einer Demenz mit dem Alleinleben in einem Zusammenhang zu
stehen scheinen'?,

Allgemein duRern die Interviewpartner, dass sie haufiger Kontakt zu alleinlebenden de-
menzkranken Frauen haben als zu alleinlebenden demenzkranken Mannern*?*. Es werden
grundsatzliche Faktoren genannt, die die Situation von alleinlebenden Menschen mit De-
menz mafgeblich mit entscheiden. Einer dieser Faktoren ist die Region, in der die Betrof-
fenen leben. So wird ein Unterschied zwischen alleinlebenden Demenzkranken in einer
Stadt und in landlichen Gebieten gesehen. Die familidre oder nachbarschaftliche Hilfe ist
auf dem Land den Erfahrungen der Interviewten zufolge grof3er. Durch die Traditionen,
den Familienzusammenhalt und die nachbarschaftliche Aufsicht Gbereinander ist in landli-
chen Gebieten das Verantwortungsgefihl fir den Nachsten oft viel mehr ausgeprégt, wéh-
rend in Stadten meist Anonymitat herrscht. Bei alt gewachsenen Strukturen ist es moglich,
dass Nachbarn die alleinlebenden demenzkranken Menschen in der Alltagsbewaltigung
unterstitzen. Dies ist grundsétzlich sowohl in landlichen als auch in stédtischen Gebieten

zutreffend. Aufgrund der zunehmenden Anonymisierung in Grof3stddten schwindet dort

18 v/gl. Interview Arzt 1, Z. 2

19 v/gl. Interview Beratung 6, Z. 69

120\/gl. Interview Betreuung 1, Z. 57ff

21 v/gl. Interview Betreuung 1, Z. 142f

22v/gl. z.B. Interview Seelsorger 2, Z. 24f, Z. 41f

122 \/gl. Interview Seelsorger 2, Z. 26

124\/gl. z.B. Interview Beratung 3, Z. 39, Interview Ambulanter Pflegedienst 5, Z. 89f
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aber diese Unterstiitzungsbereitschaft'?>. Ein weiterer Faktor, der fir die Situation der Be-
troffenen als wichtig angesehen wird, ist der soziale Status. Hierunter werden die Kriterien
finanzielle Ressourcen und Bildungshintergrund verstanden. Es wird angegeben, dass auch
bei einer fortgeschrittenen Demenz Bildung und Geld die Situation von alleinlebenden

Menschen wesentlich verbessern konnen*?®

. Auch der nachbarschaftliche Umgang mit auf-
falligen Verhaltensweisen ist in den verschiedenen Schichten unterschiedlich. Ein einfa-
ches Umfeld kann scheinbar toleranter mit Beldstigungen umgehen, wéhrend in héher ge-
bildeten Schichten solches Verhalten eher als stérend empfunden wird. Dies kann aber den
Vorteil haben, dass so dementielle VVeranderungen eher aufféllig werden, es friiher zu einer
Diagnose, einer Behandlung und Unterstiitzung der Betroffenen kommt*%".

Den Interviewten ist das Recht auf Selbstbestimmung auch fiir alleinlebende Demenzkran-
ke sehr wichtig. Zu beachten ist hierbei die fortschreitende Entwicklung der Demenz. Es
ist wichtig, noch vorhandene Ressourcen immer wieder aufzudecken und zu unterstitzen,
um so zu gewadhrleisten, dass die Betroffenen so leben konnen, wie sie es sich win-
schen'?®. Es muss nicht nur geschaut werden, wo Hilfen méglich sind, sondern auch da-
nach, wie die Betroffenen dabei unterstltzt werden kénnen, noch méglichst selbstandig zu
sein. Die Erfahrungen der Interviewpartner zeigen, dass alleinlebende Demenzkranke nicht
entmiindigt werden wollen, sondern das, wozu sie noch in der Lage sind, selbstédndig aus-
fihren wollen. Durch die Betreuung verlieren die Menschen ein Stiick ihrer Selbstbestim-
mung. Teilweise wird die rechtliche Betreuung als Bevormundung und als Verlust der
Selbstandigkeit empfunden. Sie wollen mitentscheiden und auch, wenn eine rechtliche
Betreuung eingerichtet ist, bei Entscheidungen stérker eingebunden werden.

In den Interviews wird die groRe Hilflosigkeit von alleinlebenden Menschen mit Demenz
betont. Sie sind oft ungeschitzt. Dadurch sind sie kriminellen Machenschaften hilflos aus-
geliefert. Die Wirde der alleinlebenden Demenzkranken wird durch diese Ubergriffe ver-
letzt. ,,Die Ausnutzung der Betroffenen beginnt bei Nachbarn, die tiberteuerte Preise fiir
Hilfeleistungen nehmen, geht Uber Vertreter, die einer alleinlebenden demenzkranken Frau
in kurzer Zeit sieben Staubsauger verkaufen, bis hin zu erzwungenen pornographischen

FOtOS“lzg

125 v/gl. z.B. Interview Einsatzkrafte 1, Z. 54ff, Z. 71f.; Interview Beratung 8, Z. 138f

126 v/gl. Interview ambulanter Pflegedienst 4, Z. 257f

127 y/gl. z.B. Interview ambulanter Pflegedienst 4, Z. 270ff; Interview Einsatzkrafte 1, Z. 18
128 v/gl. Interview Beratung 2, Z. 112

129 Interview Beratung 1, Z. 246-249

28



Durch das Vorhandensein eines pflegenden Angehorigen ist ein Verbleib in der eigenen
Hauslichkeit fur demenzkranke Menschen langer moglich. Angehdrige ermoglichen, dass
auch Menschen mit einer fortgeschrittenen Demenz zu Hause leben kdnnen. Alleinlebende
Menschen missen meist schon in einem frihen Stadium in ein Pflegeheim einziehen. So
auBern interviewte Pflegedienstmitarbeiter, dass die Menschen mit einer fortgeschrittenen
Demenz, die sie betreuen, alle Uber Angehorige verfugen, die sich um sie kimmern.
Angehorige, die mit demenzkranken Menschen in einem Haus leben, leisten eine Rund-
um-die-Uhr-Betreuung. Sie haben den besten Uberblick uiber die Situation der Betroffenen
und kénnen dadurch Struktur und Sicherheit geben. Angehorige koordinieren die Hilfen.
Sie geraten aber oft bei Fortschreiten der Erkrankung an ihre eigenen Grenzen.

Die Interviewpartner haben in ihrer Arbeit festgestellt, dass es einen groflen Unterschied
darstellt, ob ein Mensch mit oder ohne Partner dement wird. Menschen, die ohne Partner
eine Demenz entwickeln, haben weniger Chance, zu lernen, mit der Erkrankung umzuge-
hen, weil ihnen jemand fehlt, der ihnen ihr Verhalten spiegelt, mit dem sie tber Sorgen,
Defizite oder allgemein Auffalligkeiten sprechen kénnen und der ihnen dabei hilft, Verhal-
tensweisen zum Umgang mit der Erkrankung einzuliben. Angehdrige kénnen das abwei-
chende Verhalten bemerken, so dass frihzeitig Interventionen zur Verzogerung der De-
menz eingeleitet werden konnen. Bei Menschen, die in einer Partnerschaft dement werden,
besteht die Mdglichkeit, dass sich in der langen gemeinsamen Zeit ein ,,ganz tiefes Urver-

«130 antwickelt hat. Es wird der Fall einer demenzkranken Frau beschrieben, die

trauen
durch ihren Mann betreut wird. Es ist zu spiiren, ,,dass sie so emotional ganz selbstver-
standlich und tief gegriindet auf einander eingestellt sind“***. Es besteht ein tiefes Vertrau-
en zwischen den beiden. Diese umfassende Unterstiitzung durch Angehdrige fehlt alleinle-
benden Menschen mit Demenz. Sie erhalten keine Rund-um-die-Uhr-Betreuung. Ihnen
fehlt eine Person, die ihnen standig Struktur und Sicherheit gibt und die die mdéglichen
ambulanten Hilfen organisiert und koordiniert. Ein tiefes Vertrauen zu einer helfenden

Bezugsperson kann nachtraglich nur schwer aufgebaut werden™2.

Auch betonen die Interviewpartner, dass es flir Menschen mit einer Demenz viel schwieri-

ger ist, alleine zu leben, als fiir nicht-demente Menschen. Allen gemein ist, dass alleinle-

130 |nterview Arzt 1, Z. 33-35
131 Interview Arzt 1, Z. 33-35
132 vgl. Interview Arzt 1, Z. 116
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bende Menschen mit steigendem Alter grolRere Gefahr laufen, zu vereinsamen. Auch un-
abhangig von einer Demenz ziehen sich altere Menschen haufig zuriick™**.

Alleinlebende Menschen ohne Demenz haben die Mdglichkeit, sich ihre Situation selbst
auszusuchen. Sie kdnnen bewusst entscheiden und fiir sich sprechen. Ein alleinlebender
Mensch, der nicht dement ist, ist noch in der Lage, seinen Haushalt zu fiihren und den All-
tag zu organisieren. Die grol3ere Selbstandigkeit wirkt sich auch auf die psychische Situa-
tion der Betroffenen aus. So zeigt sich, dass alleinlebende Menschen ohne Demenz wesent-
lich weniger Angste im Bezug auf ihre Situation haben als alleinlebende Menschen mit
Demenzerkrankung. Bei alleinlebenden Menschen mit Demenz ist es hingegen fraglich,
inwieweit sie ihre eigene Situation wirklich tberblicken kdnnen, um eine Entscheidung zu
treffen’3,

Alleinlebende Menschen, die nicht dement sind, werden als selbstandiger und weniger
hilfsbedUrftig erlebt. Sie sind viel vehementer und eigenstandiger als demenzkranke allein-
lebende Menschen. Sie haben einen Realitatsbezug und kdnnen zur Alltagsbewaltigung
notwendige Dinge, wie Bankgeschéfte, selbstéandig erledigen. Und auch trotz eventueller
korperlicher Einschrankungen kdnnen alleinlebende Menschen ohne Demenz ihren Alltag
in der Regel gut bewaltigen™®. Sie kénnen fiir sich selbst und eine ausreichende Versor-
gung sorgen. Sie kdnnen ihren Tagesablauf strukturieren, Hobbys und Interessen nachge-
hen und Termine koordinieren. Bei Bedarf sind sie dazu in der Lage, sich einen Uberblick

(iber die Hilfsangebote zu verschaffen und Hilfe zu suchen™*®

. Aber es gibt auch alleinle-
bende Menschen ohne Demenz, die ihre Moglichkeiten und Fahigkeiten nicht nutzen. ,,Das
ist eine Mentalititsfrage“™>’. Wenn sie Hilfe oder Unterstiitzung in der Versorgung benéti-
gen, haben alleinlebende Menschen ohne Demenz in der Regel eine Pflegestufe, durch die
die Finanzierung der Versorgungsleistungen gewahrleistet wird™. Alleinlebende Men-
schen mit einer Demenz haben hingegen haufig keine Pflegestufe, da sie korperlich noch
dazu in der Lage sind, die Téatigkeiten durchzufiihren. ,,Demenzkranke Menschen, die Kor-
perlich fit sind, sind von einer Pflegestufe haufig weit entfernt, weil sie den Unterstit-

zungsbedarf nicht einsehen, bréuchten aber eigentlich mindestens einmal die Woche Un-

133 vgl. Interview Beratung 5, Z. 103

134 v/gl. Interview ambulanter Pflegedienst 4, Z. 127f

135 vgl. Interview Anbieter 2, Z. 72; Interview Anbieter 4, Z. 43; Interview ambulanter Pflegedienst 7, Z.11ff
136 v/gl. Interview Beratung 4, Z. 13

ST Interview Arzt 2, Z. 74

138 \gl. Interview Beratung 4, Z. 15
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terstitzung, weil die personliche Hygiene nicht mehr alleine aufrechterhalten werden
kann*.'*°

Einen groRen Unterschied zwischen alleinlebenden Menschen mit oder ohne Demenz bil-
den die kognitiven Fahigkeiten der Menschen. Viele Menschen, mit denen die Interview-
partner in Kontakt kommen, duRern, dass die kdrperlichen Einschréankungen, aufgrund
derer sie Hilfe benotigen, weniger einschriankend sind, ,,solange der Kopf funktioniert und
man der Herr der Sinne ist.“*® Auch wenn nicht-demenzkranke alleinlebende Menschen
auch teilweise verwirrt sind, sind sie noch orientiert und finden sich in ihrem Umfeld zu-
recht***. Im Bereich der sozialen Situation wird ein gravierender Unterschied in der sozia-
len Einbindung von alleinlebenden Menschen mit oder ohne Demenz gesehen. Die Teilha-
be am sozialen Leben ist trotz einer eventuellen Pflegebedirftigkeit bei alleinlebenden
nicht-dementen Menschen noch gegeben. So haben sie in der Regel ein soziales Netz**%.
Sie sind eingebunden in die Kirchengemeinde oder andere Gruppen und nehmen am ge-
sellschaftlichen Leben teil. Menschen ohne Demenz sind eher dazu in der Lage, bestehen-
de soziale Kontakte zu pflegen und neue Kontakte herzustellen. Sie wollen meist mit ande-
ren Menschen in Kontakt sein**. Dadurch besteht die Chance, dass Veranderungen in der
Situation der alleinlebenden nicht-dementen Menschen schnell aufféllig werden und Prob-
leme fruhzeitig aufgefangen werden. Bei alleinlebenden Menschen mit Demenz ist dies
nach den Erfahrungen der Interviewpartner anders. Haufig ziehen sie sich aus der Gesell-
schaft zuriick und pflegen von sich aus keine sozialen Kontakte mehr. Aber es gibt auch
alleinlebende nicht-demenzkranke Menschen, die diese Maoglichkeiten nicht nutzen und
dadurch vereinsamen'*. Entscheidend fiir die Situation der alleinlebenden Menschen ist,
dass die Sicherheitsrisiken, die aufgrund der Demenz fr alleinlebende demente Menschen

entstehen, bei alleinlebenden Menschen ohne Demenz nicht vorliegen*.

39 Interview ambulanter Pflegedienst 1, Z. 23

10 Interview Pastor 1, Z. 41-42

11 yv/gl. Interview Beratung 6, Z. 28-31

42 \/gl. Beratung 3, Z. 56-59

13 vgl. Interview ambulanter Pflegedienst 1, Z. 26; Interview Seelsorger 2, Z. 57ff

144 v/gl. Interview Beratung 5, Z. 103

1% Die ausgefiihrten Unterschiede relativieren sich bei Vorliegen von psychischen Erkrankungen, wie einer
Depression. Hier kdnnen sich vergleichbare Probleme wie bei alleinlebenden Menschen mit Demenz zei-
gen. Vgl. z.B. Interview ambulanter Pflegedienst 4, Z. 146; Beratung 1, Z. 125-131; Beratung 5, Z. 101f
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4.1 Die gesundheitliche Situation alleinlebender Menschen mit Demenz-

erkrankung

,, Die alleinlebenden demenzkranken Menschen sind haufig verwahrlost bzw. am Rande der
Verwahrlosung. Dies zeigt sich zum einen an der Person selbst: Ungewaschen, ungepflegt,
nicht den Wetterbedingungen entsprechend gekleidet, mangelernghrt. Zum anderen an
dem Wohnumfeld. Sie haben einen gesteigerten Sammeltrieb. Die Wohnung ist vergleich-

bar mit der eines Messis. Mll, schmutziges Geschirr, Lebensmittelreste “*4.

4.1.1 Beschreibung der gesundheitlichen Situation und gesundheitlicher Ressourcen

Die gesundheitlichen Einschrankungen alleinlebender Demenzkranker entstehen in erster
Linie aus der Demenz und der Multimorbiditat im Alter. Generell besteht aufgrund der
Demenz ein erhdhtes Gesundheitsrisiko fiir alleinlebende Menschen. Zu den gesundheitli-
chen Einschrankungen gehoren unbehandelte Alterserkrankungen und durch die mangeln-
de Hygiene ausgeléste Erkrankungen®*’. Kérperlich sind alleinlebende Menschen mit De-
menz zumindest in friihen Stadien der Demenz in der Regel nicht oder nur kaum beein-
trachtigt. Sie haben h&ufig sogar einen hohen Bewegungsdrang. Allerdings schwinden die
korperlichen Fahigkeiten im Verlauf der Demenz'*®.

Begleiterkrankungen sind entscheidend fiir die Situation der alleinlebenden Demenzkran-
ken, wie z.B. eine Bettlagerigkeit, durch die die demenzbedingten Gefahrdungsrisiken mi-
nimiert werden, wahrend neue Risiken, wie das eines Dekubitalgeschwirs durch die Bett-
lagerigkeit steigen. Durch ein akutes Ereignis, wie einem Oberschenkelhalsbruch, der ei-
nen Krankenhausaufenthalt bedingt, kann es zum Zusammenbruch der gesamten Situation
kommen, so dass ein weiterer Verbleib in der eigenen Hauslichkeit nicht mehr moglich
ist'*°. Durch die Demenz ziehen sich die Betroffenen zuriick, sie meiden Arztbesuche. Da-
durch ist es mdoglich, dass nicht nur die Demenz, sondern auch andere meist altersbedingte
Erkrankungen nicht behandelt sind, wodurch es zu Komplikationen kommen kann'*°. Be-
gleiterkrankungen stellen aber auch eine Chance dar. Wenn ein Betroffener auf Grund ei-

ner anderen Erkrankung bereits in professioneller Behandlung ist, ist es moglich, dass De-

148 Interview Beratung 4, Z. 30-35

Y7 \/gl. Interview Beratung 1, Z. 62

148 \/gl. Interview Beratung 6, Z. 36

¥ vgl. Interview Betreuung 1, Z. 12-ff
130 v/gl. Interview Beratung 1, Z. 60f
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menzsymptome frih bemerkt werden und eine friihzeitige Diagnose gestellt und die Ver-
sorgung des Betroffenen erfolgen kann®>.

Alleinlebende Demenzkranke verfligen noch tber Ressourcen in allen Bereichen, auch der
Gesundheit. Die Ressourcen sind individuell sehr unterschiedlich und verandern sich mit
Fortschreiten der Demenz. Durch die Ressourcen kann zumindest bei einer friihen bis mit-
telschweren Demenz ein Verbleib in der Hauslichkeit ermdglicht werden®®2. Es ist wichtig,
noch vorhandene Ressourcen immer wieder aufzudecken und zu férdern, um so zu ge-
wahrleisten, dass die Betroffenen so leben kénnen, wie sie es sich wiinschen'®,

Eine groRe gesundheitliche Ressource, auf die alleinlebende Demenzkranke zurlckgreifen
kdnnen, ist ihre zumindest in frihen Stadien meist noch gute korperliche Beweglichkeit,
die bei entsprechender Férderung das Fortschreiten der Demenz verlangsamen kann>*,
Bewegung kann auch die Konzentrationsfahigkeit von Demenzkranken steigern. Als ein
guter Weg zur Unterstiitzung wird Bewegung angesehen. ,,Dabei wird der Korper selbst als
eine Ressource wahrgenommen. Man nimmt sich selbst als Mensch wahr, der einen Korper
hat und nicht nur einen Geist und Intellektualitdt. Ziel ist eine Kérperwahrnehmung und
das Kennenlernen eines neuen Ich®.*>

Im Bereich der psychischen Gesundheit kdnnen Erinnerungen als eine Ressource angese-
hen werden. Erinnerungen an vergangene Ereignisse kénnen dem Betroffenen als Briicke
in die Gegenwart dienen.®® Sie bauen viel auf friiheren Leistungen und Fahigkeiten auf

und sind stolz auf das, was sie noch kénnen®’.

4.1.2 Probleme im Bereich der gesundheitlichen Situation

Die Fahigkeiten, tber die alleinlebende Demenzkranke vor allem zu Beginn der Erkran-
kung noch verfiigen, schwinden im Verlauf der Erkrankung. Diesen Verlust erleben die
Betroffenen zum Teil bewusst. Die Entwicklung l6st Angst, Unzufriedenheit und Depres-

151 yv/gl. Interview ambulanter Pflegedienst 4, Z. 273ff

152v/gl. z.B. Seelsorger 2, Z. 66f; ambulanter Pflegedienst 2, Z. 62-67

153 vgl. Beratung 2, Z. 112

14 v/gl. z.B. Interview ambulanter Pflegedienst 1, Z. 39ff; Interview Arzt 2, Z. 82f
55 Interview Seelsorger 1, Z. 50

138 v/gl. Interview Einsatzkrafte 1, Z. 28-29

137vgl. Interview Beratung 2, Z. 70f

33



sionen aus. ,,also es ist ja nicht so, dass die Dementen nicht merken, (...) dass da ein Pro-
zess der Reduzierung stattfindet***,

Alleinlebenden Menschen mit Demenz fehlen oft die geistige und koérperliche Bewegung.
Sie verharren hé&ufig den gesamten Tag in einem Sessel und bewegen sich von sich aus
nicht mehr. Durch die Mangelbewegung kommt es zu Versteifungen und zu einem schnel-
leren Abbau der kognitiven Fé&higkeiten. Aufgrund von Bewegungseinschrankungen kann
es sein, dass sich die Betroffenen in der eigenen Wohnung nicht mehr frei bewegen kénnen
und ihre Wohnung nicht mehr verlassen kénnen**®.

Ein anderes Problem stellen Hin-Lauf-Tendenzen dar, besonders in Verbindung mit ortli-
cher Desorientierung. Hin-Lauf-Tendenzen stellen eine friilhe Grenze des Verbleibs in der
eigenen Héauslichkeit dar. Es ist problematisch, die hdusliche Versorgung zu ermdglichen,
wenn der Betroffene Hin-Lauf-Tendenzen zeigt, da er zu den Einsatzzeiten haufig nicht
anwesend ist. AuRerdem stellen sie ein Sicherheitsrisiko fir die Betroffenen dar. Wenn sie
dann aufgegriffen werden, ist eine dauerhafte Riickkehr in die eigene Hauslichkeit oft nicht
mehr gegeben™®’.

Alleinlebende Demenzkranke leiden unter dem Verlust ihres Kurzzeitgedéachtnisses. Sie
sind teilweise nicht mehr in der Lage, neues zu verarbeiten und zu erinnern. So vergessen
sie auch, ob sie bereits gegessen oder getrunken haben. Auch ferne Erinnerungen werden
zum Teil vergessen. So werden alleinlebende Demenzkranke geschildert, die ihre friihere
Berufstétigkeit oder auch die Existenz der eigenen Kinder vergessen. Ein Interviewter ver-
gleicht das mit dem L&schen einer Festplatte. Die Erinnerungen ,,sind einfach weg ge-
dacht“'®*. Verwirrtheit ist eine typische Einschrankung von Menschen mit Demenz. Bei
Alleinlebenden kommen die Folgen der Verwirrtheit aber noch starker zum Tragen, da sie
mit ihrer Verwirrtheit alleine gelassen sind.

Viele Interviewpartner beschreiben eine allgemeine Orientierungslosigkeit. Hierzu dufern
sie, dass sich alleinlebende Demenzkranke in einer standigen Stresssituation und in standi-
ger Unruhe aufgrund der Desorientierung und des Vergessens befinden'®. Ebenso kann die
Desorientierung auch eine Belastung fir das Umfeld der Betroffenen darstellen. Im Be-
reich der zeitlichen Orientierung fehlt den Betroffenen der Tagesrhythmus. Sie sind zeit-

lich nicht orientiert, wodurch es zu Verunsicherungen kommt und dazu, dass Termine nicht

158 Interview Betreuung 1, Z. 9-10

19 vgl. Interview ambulanter Pflegedienst 4, Z. 33ff

160 v/gl. z.B. Interview ambulanter Pflegedienst 1, Z. 42; Interview ambulanter Pflegedienst 3, Z. 80
181 |nterview Seelsorger 2, Z. 62-65

182 \/gl. z.B. Interview stationares Angebot 2, Z. 59-62
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mehr eingehalten werden kdnnen, auch wenn sie erinnert werden. Als besonders gravie-
rend wird die personenbezogene Desorientierung empfunden, wenn enge Bezugspersonen
nicht mehr erkannt werden. Alleinlebende Demenzkranke zeigen mit Fortschreiten der
Demenz eine zunehmende Ortliche Desorientierung. Der Lebensradius schrénkt sich da-
durch immer weiter ein. Anfangs kénnen nur noch lange Zeit bekannte Wege gefunden
werden, spater ist selbst die Orientierung in der eigenen Wohnung nicht mehr gegeben'®?.
Die Realitat wird nicht mehr rational wahrgenommen und es kommt zu Wahrnehmungs-
storungen. Es kann dazu fuhren, dass alleinlebende Demenzkranke Vergangenheit und
Gegenwart nicht mehr in Einklang bringen kdnnen. Diese Wahrnehmungsstérungen fuhren
zu vermehrter Angst und Leidensdruck bei alleinlebenden Menschen mit Demenz*®.

Der Verlust der Kontrolle nach auflen und der Kontrolle nach innen bezeichnet den ,,Ver-
lust der duReren Ordnung und der Umwelt, die sich dann aber auch als innere Unordnung
spiegelt und die dann der Demenzkranke nicht mehr kontrollieren kann, weil er dann logi-
sche Schritte nicht mehr systematisch vollziehen kann“'®°. Durch den Verlust der inneren
Kontrolle fehlt alleinlebenden Demenzkranken vollstandig die Fahigkeit, die inneren Vor-
gange zu korrigieren. Der Verlust der Kontrolle nach innen ist das fur Betroffene gravie-
rendste Problem einer Demenz. Dabei sind alleinlebende besonders dadurch gefahrdet, da
das Fehlen der eigenen Reflexionsfahigkeit nicht durch einen Partner oder nahen Angeho-
rigen zeitnah ausgeglichen werden kann. Der Verlust der Kontrolle nach innen wirkt sich
vor allem negativ auf das Selbstwertgefiihl und die seelische Ausgeglichenheit, die Ab-
wehr oder Uberwindung von Angsten und die Kontrolle von Misstrauensempfindungen
aus'®.

Die Medikamenteneinnahme stellt oft die erste Tatigkeit dar, die alleinlebende De-
menzkranke nicht mehr selbstandig gewéhrleisten kénnen, beziehungsweise ist es meist
das erste Problem alleinlebender Menschen mit Demenz, das im Versorgungssystem er-
kannt wird. So ist die nicht gewéhrleistete Medikamenteneinnahme haufig der Turdéffner
fur die Versorgung und Betreuung durch einen ambulanten Pflegedienst™®’.

Haufig kommt es bei alleinlebenden Menschen mit Demenz zu einer Verwahrlosung. Die
ersten Vernachlassigungen treten im hygienischen Bereich auf. Eine solche Entwicklung

lasst sich generell bei &lteren Menschen beobachten, bei alleinlebenden Demenzkranken ist

163 v/gl. z.B. Beratung 2, Z. 50f

164\v/gl. z.B. Interview Betreuung 2, Z. 36; Beratung 8, Z. 16-22

1% Interview Arzt1,Z. 2.20-27

166 v/gl. Interview Arzt 1, Z. 81-86

187 v/gl. z.B. Interview ambulanter Pflegedienst 1, Z. 24; Interview ambulanter Pflegedienst 3, Z. 11ff, Inter-
view ambulanter Pflegedienst 4, Z. 106f
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sie aber besonders ausgepragt™®

. Verwahrlosung findet sich in der personlichen Hygiene,
der Wohnungshygiene, dem Ernahrungszustand, einer fehlenden Anpassung an die Witte-
rungsverhéltnisse und Sammelverhalten ahnlich einem Messi-Syndrom. Die Verwahrlo-
sung stellt sich als das gravierendste, am starksten ausgepragte Problem dar und wird von
allen Interviewpartnern ausfiihrlich beschrieben'®. Eine Verwahrlosung kann dabei auch
auftreten, obwohl bereits Helfer aktiv sind. Wenn z.B. ein Pflegedienst lediglich zur Medi-
kamentengabe eingerichtet ist, kann er neben dieser Aufgabe nur sehr begrenzt einen Blick

170

auf den Betroffenen haben~"". Aufgrund einer Verwahrlosung kdnnen Begleiterkrankungen

entstehen, so sind Hauterkrankungen bei alleinlebenden Demenzkranken, die verwahrlost

sind, haufig'’

. Viele alleinlebende Demenzkranke kénnen nicht mehr selbstéandig fir eine
ausreichende Flussigkeitszufuhr sorgen. Dies fiihrt haufig zu einer Exsikkose. Besonders
im fortgeschrittenen Demenzstadium scheint ein GroRteil der Betroffenen exsikkiert zu
sein. Dabei ist gerade fur Demenzkranke eine ausreichende Flussigkeitszufuhr wichtig, da
durch einen Flissigkeitsmangel die Demenz und diverse Risiken verstarkt werden. Auf-
grund einer Exsikkose kommt es bei alleinlebenden Demenzkranken haufig zu einer Kran-
kenhauseinweisung'’®. Eine Interviewte beschreibt sehr bildreich, wie sich die Flussig-
keitszufuhr auf alleinlebende Demenzkranke auswirkt. ,,Alte Menschen sind wie Blumen,
sie miissen gegossen werden. Sie blithen auf'’,

Alleinlebende Demenzkranke kénnen eine ausgewogene und ausreichende Ernahrung nicht
mehr gewadhrleisten. Sie machen zum Teil Hamstereinkaufe, so dass sie ausschlie3lich ein
Lebensmittel zu sich nehmen®™. So ist ein erstes Anzeichen fiir eine fortschreitende De-
menz héufig ein schlecht sortierter Kiihlschrank. ,,Aber dann, wenn man mal die Nase in
den Kihlschrank steckt, da stellt man fest, dass da gar nichts ist. Und bei der Frage nach
Essen bekommt man immer die Antwort es gab Reste von gestern“*”>. Und auch trotz pro-
fessioneller Essenslieferungen sind alleinlebende Demenzkranke oft mangelernédhrt. Es
kommt vor, dass alleinlebende Demenzkranke Lebensmittel zu sich nehmen, die schon

verdorben sind, Lebensmittelvergiftungen sind die Folge' .

198 \/gl. Interview Beratung 5, Z. 115f

189v/gl. z.B. Interview Arzt 1, Z. 61-67; Interview Beratung 1, Z. 94; Interview stationares Angebot 3, Z. 12f
170 \v/gl. Interview ambulanter Pflegedienst 5, Z. 202-211

Y1 v/gl. Interview Beratung 1, Z. 62

172v/gl. z.B. Interview Beratung 1, Z. 112f; Interview Beratung 3, Z. 40-45; Interview Beratung 5, Z. 79

3 Interview ambulanter Pflegedienst 3, Z. 69

74 \v/gl. z.B. Interview Beratung 1, Z. 92f; Interview Beratung 3, Z. 63f

™ Interview Arzt 2, Z. 10

178 \/gl. Interview Beratung 3, Z. 68
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Zu Beginn haben die Betroffenen noch eine gute Ordnung im Bereich der Wohnungshygi-
ene. Im Verlauf der Demenz ist aber eine zunehmende Vernachlassigung zu beobachten.
Dies zeigt sich durch Unordnung, dadurch, dass die Wohnung nicht geputzt ist. Mill ist in
der Wohnung verteilt, verfaulte Lebensmittel sind an den verschiedensten Stellen der
Wohnung zu finden. Durch die Verwahrlosung der Wohnung kommt es neben einem er-
hohten Gesundheitsrisiko fur die Betroffenen auch zu einer Geruchsbildung, durch die
mdoglicherweise das Umfeld auf die Situation aufmerksam wird und Hilfe eingerichtet
werden kann'’’. Haufig tritt bei alleinlebenden Demenzkranken ein Sammelverhalten &hn-
lich dem Messi-Syndrom auf. So wird beispielhaft eine alleinlebende demenzkranke Frau
beschrieben, die in ihrer Wohnung grof3e Stapel an Mull, Kartons, Zeitschriften und unge-
offneten Briefen hatte. Diese Dinge hat die Betroffene nach einem fiir sie festen System

geordnet*’

. Aufgrund der leicht entflammbaren Stapel von Kartons, Mill und Papier ent-
steht ein erhéhtes Sicherheitsrisiko fiir die alleinlebenden Demenzkranken'". Haufig sind
alleinlebende Demenzkranke nicht der Witterung angepasst gekleidet. Im Winter kann es

dadurch zu einer Gefahrdung kommen*®.

4.2 Die soziale Situation alleinlebender Menschen mit Demenzerkrankung

,, Der Radius wird immer kleiner, weil man nur noch die Wege geht, die sicher und vertraut
sind und nur noch mit den Leuten Kontakt halt, die man gut kennt. Da wird nicht ange-
strebt, neue Menschen kennen zu lernen oder neue Sachen auszuprobieren. Die Welt wird
immer kleiner! <18

., Absolute Vereinsamung! “®2

4.2.1 Beschreibung der sozialen Situation und sozialer Ressourcen

Das soziale Gefiige alleinlebender Menschen mit einer Demenzerkrankung ist fur die Situ-
ation der Menschen entscheidend'®. Eine Ressource stellen dabei Menschen wie Ver-
wandte, Bekannte oder Freunde dar. Dabei ist die soziale Situation bei alleinlebenden

Menschen mit Demenz sehr unterschiedlich. Das VVorhandensein und die GroRe des sozia-

Y7 \v/gl. Interview ambulanter Pflegedienst 4, Z. 185; Interview Beratung 8, Z. 57f
78 \/gl. Interview Beratung 1, Z. 31-37

19 v/gl. z.B. Interview Beratung 1, Z. 31; Z. 96; Beratung 4, Z. 30-35

180 v/gl. z.B. Interview Beratung 3, Z. 36ff; Interview Einsatzkréfte 1, Z. 10

181 Interview Beratung 5, Z. 64-68

182 Interview Beratung 1, Z. 102

183 \/gl. Interview Beratung 6, Z. 33
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len Bezugssystems sind abh&ngig vom Demenzgrad und der jeweiligen Lebensgeschichte.
Teilweise haben sie gar keine Kontaktpersonen, teilweise gibt es Verwandte, Bekannte
oder Nachbarn, die im Kontakt zu den Betroffenen stehen*®*,

Nachbarschaftliche Einbindung ist fur alleinlebende Menschen mit Demenz sehr wichtig.
Dabei kann die Nachbarschaft sehr unterschiedlich auf einen demenzkranken Menschen
reagieren. Teilweise unterstltzen sie die Betroffenen. Es gibt aber auch Félle, in denen die
Nachbarn lediglich darum bemiht sind, dass die Betroffenen in eine stationare Einrichtung
ziehen, da sie sich von ihnen gestort fihlen. Die helfenden Nachbarn sind haufig im selben
Alter wie die Betroffenen. Dadurch ist diese Unterstiitzung auch eingeschrénkt, die Helfer

185 Alleinlebende Menschen mit Demenz, die im Kontext von be-

sind nicht sehr belastbar
treutem Wohnen leben, haben den Vorteil einer guten Einbindung in eine enge Nachbar-
schaft in der Wohnanlage. Die Bewohner haben gegenseitig ein Auge aufeinander und
auch die Angestellten sehen nach den Bewohnern und melden Auffalligkeiten an die zu-
stdndigen professionellen Helfer. Diese Aufsicht reicht bei einer fortschreitenden Demenz
aber teilweise nicht mehr aus'®®. Generell gilt tendenziell fir die soziale Einbindung:
»Wenn ich ein tragfdhiges soziales Netz habe, kann man davon ausgehen, das existiert
auch mit der Krankheit oder in der Krankheit. Aber Menschen, die sich selbst auch nicht
gekimmert hatten, die keine Kontakte hatten, die auch keine Beziehungen oder Freund-
schaften gepflegt hatten, die mussen leider dann ganz bitter feststellen, dass niemand da
ist!®.  Wer schon immer eher zurlickgezogen gelebt hat, der hat dann gar keine Unter-
stiitzung, wenn er dement wird“'®,

Wenn ein Demenzkranker Angehorige hat, die sich um ihn kimmern, besteht hierin eine
Form der Anregung. Alleinlebenden ohne soziale Unterstiitzung fehlt diese Anregung. Sie

befinden sich dann in einem standigen Prozess des Griibelns'®

. Wenn doch Angehorige
vorhanden sind, ist der Kontakt zu ihnen hdufig belastet. Bei solch einem schlechten Ver-
haltnis haben die Angehdrigen nur selten Kontakt zu den Betroffenen. Sie meiden den
Kontakt aus Angst vor den Veranderungen der Betroffenen. Haufig zerstreiten sich die
Betroffenen mit ihren Verwandten'*®. Bekanntschaften aus der Zeit vor der Demenz erlé-

schen oft mit Fortschreiten der Erkrankung. Die soziale Einbindung generell nimmt ab.

184 \v/gl. z.B. Interview Anbieter 3, Z. 174f; Interview ambulanter Pflegedienst 1, Z. 12-17

185 v/gl. Interview ambulanter Pflegedienst 3, Z. 86-91

186 \/gl. z.B. Interview ambulanter Pflegedienst 4, Z. 70ff; Z. 174-177

87 |Interview Beratung 7, Z. 55-60

188 |nterview Beratung 1, Z. 155-157

189 v/gl. Interview Betreuung 1, Z. 31-35

199 \v/gl. z.B. Interview Beratung 5, Z. 10f; Interview Einsatzkrafte 1, Z. 7; Interview Beratung 4, Z. 8
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Teilweise ziehen sich mit Fortschreiten der Demenz die Menschen aus dem Umfeld und
auch die nachsten Angehotrigen von dem Betroffenen zurtick. Die Menschen haben Angst

vor der Erkrankung und halten Abstand™*.

Demenzkranke verfugen uber eine sehr gute emotionale Wahrnehmungsfahigkeit. Dies ist
vor allem fiir alleinlebende Demenzkranke eine sehr groRe Ressource. Sie sind sehr fein-
flhlig fur Stimmungen und zwischenmenschliche Emotionen und reagieren sehr sensibel
auf diese. Ein Interviewpartner verweist darauf, dass fir den Kontakt mit alleinlebenden
Demenzkranken ein ganz normaler Umgang wichtig ist. Die Einstellung, man hat Kontakt
mit einem Kranken, muss abgelegt werden. Sonst wird diese Haltung emotional (bertra-
genlgz.
Die Betroffenen suchen sichtbar den persénlichen Kontakt zu anderen Menschen. Oft sind
das die professionellen Helfer, die regelmé&Rig zwischen den Einsatzen angerufen werden.
Oder es werden Notrufe abgegeben, um so Kontakte zu haben. Wenn sie jemand regelmé-
Rig aufsucht, sind sie sehr auf diese Person fixiert. In der Zeit zwischen den Einsatzen war-
ten die Betroffenen auf den nachsten Einsatz'%.

Teilweise machen sie selbstdndig fremde Menschen auf ihre Situation aufmerksam und
ziehen sie ins Vertrauen. Dieses Verhalten birgt aber auch ein gewisses Missbrauchspoten-
tial, da die Betroffenen die von ihnen ins Vertrauen gezogenen Menschen nicht objektiv
auswahlen, sondern sich an denjenigen wenden, den sie auf ihrer Suche als ersten antref-

fen194

4.2.2 Probleme im Bereich der sozialen Situation

Die soziale Situation alleinlebender Menschen mit Demenz ist durch das hdaufige Fehlen
einer Kontaktperson gekennzeichnet. Selbst wenn sich Verwandte, Bekannte oder Nach-
barn gelegentlich um die Betroffenen kiimmern, fehlt den alleinlebenden Demenzkranken
eine kontinuierliche Bezugsperson. Alleinlebende Demenzkranke, die keinen regelméfigen
Kontakt zu engen Kontaktpersonen haben, sind starker der Gefahr ausgesetzt, die Defizite
zu verdréngen und zu verleugnen. Sie nehmen von sich aus oft nicht mehr aktiv am gesell-

schaftlichen Leben teil. Es wird beschrieben, dass alleinlebenden Demenzkranken das

1L yv/gl. Interview Arzt 2, Z. 69-72

192 v/gl. Interview Seelsorger 2, Z. 98-99

198 \/gl. Interview ambulanter Pflegedienst 5, Z. 163-173

194 vgl. z.B. Interview Beratung 7, Z. 41ff; Interview Beratung 8, Z. 23f
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,,selbst in Kontakt sein wollen mit anderen‘!®®

verloren geht. So kdnnen sie soziale Kon-
takte nicht selbstandig aufrecht erhalten. Sie isolieren sich aufgrund der Krankheit, wo-
durch es zu einer zunehmenden Vereinsamung kommt. Diese Vereinsamung ist das bedeu-
tendste Problem im Bereich der sozialen Situation. Je nach Demenzgrad und abhangig von
der Lebensgeschichte haben alleinlebende Demenzkranke zwar noch gelegentliche soziale
Kontakte. Trotzdem klagen sie hdufig Uber das Alleinsein. Ein Teil der Demenzkranken
lebt bewusst alleine. Sie haben bereits vor der Entwicklung der Demenz alleine gelebt.
Dies ist ihnen wichtig. Andere sind &ngstlich gegentiber dem Alleinsein, fiihlen sich ein-
sam und kénnen den Alltag nur schlecht alleine bewaltigen'®®. Viele alleinlebende De-
menzkranke fiihlen sich sehr einsam. Stattfindende Besuche sind punktuelle Gluckserleb-
nisse, die aber sofort wieder vergessen werden. Die Betroffenen ziehen sich von der Ge-

«197 ‘\wenn sie ihre Defizite bemerken. Der Kreis der

sellschaft zuriick ,,in ihre eigene Welt
Bezugspersonen reduziert sich immer weiter. Zum Teil scheint es, dass die Betroffenen
von der Gesellschaft zu diesem Riickzug gedréangt werden und aus der Gemeinschaft aus-
geschlossen werden. Die Isolation wird zum Teil auch dadurch ausgeldst, dass sich die
Betroffenen inadéquat verhalten und es zu einer Stigmatisierung und Ausgrenzung

kommt!%

. Gefordert wird die Vereinsamung durch Todesfalle unter Gleichaltrigen. Haufig
sind alleinlebende Demenzkranke daher nicht in Netzwerke eingebunden. Bei diesen Men-
schen kommt es zu einer ,,erschiitternden Form von Vereinsamung“lgg. Oft ist fUr diese
Menschen der Fernseher die einzige Verbindung zur AuRenwelt. Ein Interviewpartner au-
Rert, dass ihm alleinlebende Demenzkranke sehr leid tun, die aus sozialen Beziigen heraus-
gefallen sind und wenn Gberhaupt nur wenige Kontakte haben. Die Vereinsamung, die da-
raus resultiert, fihrt zu einem groRen Verlust an Lebensqualitat. Er ist der Ansicht, dass
gerade altere Menschen ein Anrecht darauf haben, ein sinnvolles und gutes Leben zu fiih-
ren und das daftir mehr von der Gesellschaft getan werden muss®®’. Mehrfach wird die
Vermutung geduBert, dass eine Demenzerkrankung mit dem wirklichen Alleinsein im Zu-
sammenhang steht. Der fehlende AulRenkontakt scheint das Demenzverhalten zu verstar-
ken. Die Einsamkeit scheint eine grof3e Rolle bei der Entwicklung einer Demenz zu spielen

und den Krankheitsprozess schneller fortschreiten zu lassen®®’. Die sozialen Kontakte, die

19 Interview Seelsorger 2, Z. 60

196 v/gl. Interview Beratung 2, Z. 41f

Y7 Interview Seelsorger 1, Z. 20-25

198 \/gl. Interview ambulanter Pflegedienst 3, Z. 84, Interview Betreuung 1, Z. 49ff
9 Interview Betreuung 1, Z. 11

200 \/gl. Interview Seelsorger 2, Z. 103-105

201 7 B. VL. Interview Seelsorger 2, Z. 26
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alleinlebende Demenzkranke haben, konzentrieren sich h&ufig ausschlieflich auf solche
mit professionellen Helfern. Fir viele alleinlebende Menschen mit Demenz gelten die Mit-
arbeiter des betreuenden Pflegedienstes als ,,professionelle Ersatzfamilie“?%%. Die Betroffe-
nen fixieren sich auf die Pflegenden®*®. Unabhangig davon, wie liebevoll die professionel-

204 \Wenn die Leis-

len Helfer die Kontakte gestalten, fuhlen sich die Betroffenen einsam
tungskomplexe abgearbeitet sind, missen die Helfer den Betroffenen wieder verlassen. Die
alleinlebenden Demenzkranken sind dann wieder allein und verbringen den gréRten Teil
des Tages ohne soziale Kontakte?®.

Mit Fortschreiten der Demenz schwinden die Kommunikationsfahigkeiten immer weiter.
Dadurch sind alleinlebende Menschen mit Demenz in spéteren Demenzstadien h&ufig nicht
mehr dazu in der Lage, Unterhaltungen zu folgen. Daher kénnen sie ihrem Gegentber
nicht mehr als richtiger Gesprachspartner fungieren. Ein Interviewpartner bezeichnet sie
als nur mehr gefiihlsméaRige Gespréchspartner, die korperlich anwesend sind, mit denen
man aus emotionaler Verbundenheit spricht, von denen aber keine themenbezogenen Ant-
worten zu erwarten sind**®. Die eingeschrankte Kommunikationsfahigkeit verstarkt den
Rickzug des Umfeldes und dadurch die soziale Isolation. Sie hat auch Folgen fur die Ver-
sorgung alleinlebender Menschen mit Demenz. So erhalten professionelle Helfer aufgrund
der eingeschrankten Kommunikationsfahigkeit von alleinlebenden Demenzkranken keine

Informationen Uber die Aktivitaten ihres Alltags.

292 |nterview Beratung 4, Z. 9f

203 \/gl. Interview ambulanter Pflegedienst 1, Z. 68
204 \/gl. Interview Einsatzkrafte 1, Z. 52f

205 \/gl. Interview stationdres Angebot 2, Z. 121f
206 \/gl. Interview Seelsorger 2, Z. 47-51
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4.3 Die Alltagssituation von alleinlebenden Menschen mit Demenzerkrankung

,, Genauso wie wenn ich manchen Demenzkranken in die Augen gucke. Da habe ich den
Eindruck, als wenn innen das Licht ausgestellt ist. Da glanzt nichts mehr. Das heif3t nicht,
dass sie sich nicht tber bestimmte Situationen freuen kdnnen. Aber so in normalen Situati-

onen, merkt man, wenn man sie anguckt, dass da was dunkel ist. Da bewegt sich nichts 207

4.3.1 Beschreibung der Alltagssituation

Entscheidende Aspekte beziglich der Alltagssituation alleinlebender Menschen mit De-
menz sind die Wohnungssituation und die Grenzen des Verbleibs in der eigenen Hauslich-
keit. Der Grofiteil der alleinlebenden Demenzkranken lehnt den Umzug in eine stationdre
Einrichtung auch bei stark fortgeschrittener Demenz konsequent ab. Auch mit zunehmen-
der Demenz wird immer noch ganz klar der Wunsch geduf3ert, bis zum Schluss in der eige-
nen Wohnung versorgt zu werden®°®. Die gewohnte Umgebung ist fiir sie eine groRe Orien-
tierungshilfe. Sie gibt Sicherheit, Vertrauen und Halt. Die Betroffenen sind in ihrer ge-
wohnten Umgebung glicklich. Dadurch ist auch die Versorgung und Betreuung erleich-
tert’®®,

Die Sicherheitsrisiken pragen den Alltag der alleinlebenden Menschen mit Demenz. Es ist
notwendig, dass in der Begleitung alleinlebender Menschen mit Demenzerkrankung immer
wieder zwischen den Sicherheitsrisiken und der Gefahrdung durch einen Verbleib in der
eigenen Wohnung und der Selbstbestimmung des Betroffenen abgewogen wird. Da die
Koordinationsfahigkeit und das Verstandnis nicht mehr ausreichend vorhanden sind, kon-
nen alleinlebende Demenzkranke nicht mehr selbst fir ihre Sicherheit sorgen. Das erhohte
Sicherheitsrisiko zeigt sich z.B. durch vergessen des Herdes, des Lichts, der Medikamente,
durch brennende Kerzen in der Adventszeit oder durch brennende Zigaretten. In der Regel
kommen aufgrund dieser Sicherheitsrisiken mit Fortschreiten der Demenz alle alleinleben-
den Menschen in eine stationdre Pflegeeinrichtung. Eine Ausnahme bilden Menschen, die
neben der Demenz auch eine erhebliche Bewegungseinschrankung haben, die eine Bettla-
gerigkeit zur Folge hat. Durch diese Bettlagerigkeit wird das Selbstgefahrdungspotential

der Betroffenen erheblich minimiert und ein Verbleib in der eigenen H&uslichkeit kann mit

27 Interview Seelsorger 2, Z. 53
28 \/gl. z.B. Interview ambulanter Pflegedienst 4, Z. 190f; Interview Beratung 8, Z. 91f
29 \/gl. z.B. Interview ambulanter Pflegedienst 4, Z. 157ff; Interview stationares Angebot 1, Z. 68f
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Unterstutzung auch bei einer weit fortgeschrittenen Demenz realisiert werden, auch wenn
aus der Bettlagerigkeit weitere Probleme erwachsen®'’.

Alleinlebende Demenzkranke bleiben meist so lange in ihrer Hauslichkeit, bis klar wird,
dass es nicht mehr alleine méglich ist. Wenn die Betroffenen ihre Wohnung nicht mehr als
ihr Zuhause wahrnehmen, sondern sich nach dem Zuhause ihrer Jugend sehnen, bietet die
Wohnung nicht mehr die Stabilisierung und Orientierung®'!. Ein Einzug in eine stationére
Pflegeeinrichtung ist auch dann dringend notwendig, wenn der Betroffene selbst unter sei-
ner Situation leidet.?*,

Im ambulanten Bereich werden nach Auskunft der Interviewpartner nur fortgeschritten
Demenzkranke mit Angehorigen versorgt. Alleinlebende Demenzkranke sind nur im An-
fangsstadium zu Hause. Spater ist eine stationdare Unterbringung notwendig. Dies wird
einheitlich in allen Interviews bestatigt?'®. Besonders problematisch ist die ambulante Ver-
sorgung bei Demenzkranken mit Hin-Lauf-Tendenzen. Hier kommen die ambulanten
Strukturen friih an ihre Grenzen. Hin-Lauf-Tendenzen stellen héaufig eine sehr frihe Gren-
ze des Verbleibs in der eigenen Hauslichkeit dar®'.

Wenn es Angehorige gibt, die nicht im gleichen Haushalt, sondern teilweise weit entfernt
leben, spielen diese trotzdem eine wichtige Rolle und es ist wichtig, dass sie den Verbleib
in der Hauslichkeit mit tragen. Ansonsten ist es nicht mdglich, dass Demenzkranke alleine
leben. Die negative Einstellung der Angehdrigen zu dem Alleinleben der Betroffenen stellt
eine Grenze der hduslichen Versorgung und einen haufigen Grund fir einen Einzug in eine
stationare Pflegeeinrichtung dar?®.

Durch Hilfen und regelmalige Kontakte ist es moglich, z.B. die Tagesstruktur wieder her-
zustellen und dadurch ein langeres Verbleiben in der eigenen Hauslichkeit zu gewéhrleis-
ten. Ohne Unterstiitzung und Hilfe kénnen alleinlebende Menschen mit fortgeschrittener
Demenz aber nach Ansicht der Interviewpartner nicht mehr zuhause leben. Sie bendtigen
einen Angehérigen oder eine andere Bezugsperson?'®.

Einen Grund fiir einen Heimeinzug stellen auch die Grenzen der ambulanten Versorgung

und die Grenzen der Verflgbarkeit von Diensten dar. So ist eine ausreichende Mobilisie-

219yv/gl. z.B. Interview ambulanter Pflegedienst 1, Z. 43; Interview ambulanter Pflegedienst 4, Z. 162; Inter-
view Arzt 3, Z. 49ff

211 v/gl. Interview stationares Angebot 2, Z. 85f

22 \/gl. Interview Beratung 2, Z. 111

283 v/gl. Interview ambulanter Pflegedienst 5, Z. 18-23

21 \v/gl. z.B. Interview ambulanter Pflegedienst 2, Z. 55; Interview ambulanter Pflegedienst 4, Z. 121ff;
Interview Beratung 4, Z. 37

215v/gl. z.B. Interview Anbieter 3, Z. 48-56; Interview Beratung 2, Z. 85

218 \/gl. z.B. Interview ambulanter Pflegedienst 5, Z. 141-147; Interview Beratung 8, Z. 83ff
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rung in der ambulanten Versorgung aufgrund der knappen Einsatzzeiten nicht méglich. Es
findet keine ausreichende Ein- und Ausfuhrkontrolle statt und es kann trotz ambulanter
professioneller Hilfe zu gravierenden Problemen durch Mangelerndhrung und Flissig-
keitsmangel kommen ?'". Eine standige Betreuung und Aufsicht ist in der Hauslichkeit
nicht méglich. Eine Rund-um-Versorgung durch professionelle Helfer ist nur in stationdren
Einrichtungen moglich. Im ambulanten Sektor sind die Betroffenen sehr lange Phasen des
Tages alleine®®,

Nach einem Krankenhausaufenthalt wird oft gar nicht mehr versucht, ob eine Versorgung
zu Hause maoglich ware. Es existiert ein Automatismus, dass alleinlebende Menschen mit
Demenzerkrankung nach einem Krankenhausaufenthalt meist direkt in eine stationére Ein-
richtung kommen?®. Ein Sturz ist haufig ein direkter Anlass fir einen Heimeinzug. So
wird beispielsweise von einer alleinlebenden demenzkranken Frau berichtet, die ihren All-
tag alleine geregelt hat, bis es zu einem Sturz kam und sie eine ganze Nacht warten musste,
bis jemand sie gefunden hatte, da sie selbst nicht dazu in der Lage war, Hilfe zu rufen.
Nach diesem Ereignis kam es zu einem Umzug in eine stationare Pflegeeinrichtung®®.

Im Zusammenhang der Grenzen des Verbleibs eines alleinlebenden Menschen mit Demenz
in der eigenen Hauslichkeit wirft ein Interviewpartner die Frage auf, ob man Menschen,
die schon immer alleine gelebt haben und es so gewohnt sind, wirklich in eine stationére
Einrichtung bringen sollte, oder ob es nicht besser ist, sie zu Hause zu lassen, auch wenn

die Versorgung dort minimal ist??.

Das Verhalten alleinlebender Demenzkranker ist stark von der Charakterauspragung vor
der Demenzerkrankung abhéngig. Aullerdem ist das Verhalten abhangig von der Art und
der Auspragung der Demenz. Bestimmte Verhaltensweisen werden dabei bestimmten De-
menzarten zugeordnet®?. Besonders bei einer Demenz aufgrund eines Alkoholmissbrauchs
ist das Verhalten im Vergleich zu Menschen mit Demenzen aufgrund anderer Ursachen
auffallig anders. Jeder einzelne alleinlebende Demenzkranke ist dabei in seinem Verhalten

sehr facettenreich. So wird beschrieben, dass es starke Schwankungen im Verhalten gibt?%.

217v/gl. z.B. Interview Beratung 2, Z. 106-110; Interview Betreuung 1, Z. 91ff; Interview stationares Angebot
3, Z. 12f; Interview Arzt 2, Z. 33f

28 \/gl. Interview Anbieter 3, Z. 42f; Interview stationares Angebot 3, Z. 17ff

219 v/gl. Interview Beratung 2, Z. 106-113

220 \/gl. Interview Anbieter 3, Z.42-43

221 \/gl. Interview ambulanter Pflegedienst 4, Z. 160

222\/gl. z.B. Interview Anbieter 4, Z. 36-41; Interview ambulanter Pflegedienst 2, Z. 28-31, ambulanter Pfle-
gedienst 3, Z. 19ff

22 \/gl. Interview Einsatzkrafte 1, Z. 41f
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Teilweise werden frihere Charakterzlige durch die Demenz so sehr verstarkt, dass es zu
Eskalationen kommt??*, Es zeigt sich, dass das Verhalten der Betroffenen fir ihre Situation
entscheidend ist, z.B. indem diese Personlichkeitsverdanderungen im Umfeld der Betroffe-
nen Angst auslésen®®.

Vor allem zu Beginn der Erkrankung erleben alleinlebende Menschen mit Demenz die
krankheitsbedingten Veréanderungen bewusst. Dies l6st in den Betroffenen eine starke in-
nere Unruhe und einen hohen Leidensdruck aus. Durch die schwindenden Féhigkeiten
sinkt das Selbstwertgefiihl der Betroffenen®%®.

Alleinlebende Menschen mit einer Demenzerkrankung sind fremden Menschen gegentber
zum Teil sehr ablehnend. Wenn sie sehr misstrauisch sind, ist es schwierig fir die profes-
sionellen Helfer, Hilfestellungen zu leisten®*’. Alleinlebende Demenzkranke reagieren
teilweise sehr ungeduldig und aggressiv anderen Menschen gegeniiber. Besonders, wenn
sie die Realitat verkennen oder etwas nicht verstehen. In dem aggressiven, herausfordern-
den Verhalten kann zum Teil ein Ausdruck der Hilflosigkeit der Betroffenen gesehen wer-
den®®. Als Beispiel fur extreme Verhaltensziige wird ein pflegebediirftiger Mann be-
schrieben. Er hatte starke Stimmungsschwankungen und wurde sehr aggressiv. Es kam zu
einer Eskalation, als der Betroffene die betreuende Pflegekraft mit einem Messer bedroht
hat?®®. Auch Stimmungsschwankungen haben groe Auswirkungen auf die Situation der
Betroffenen. So wird beschrieben, dass in positiven Stimmungsphasen die Kooperation mit
den professionellen Helfern gut ist, die Betroffenen den Helfern dankbar sind. In ableh-
nenden Phasen beschimpfen sie die Helfer und lassen keine Hilfe zu?*°.

Im Kontrast dazu stehen diejenigen alleinlebenden Demenzkranken, die sehr vertrauensse-
lig, sehr aufgeschlossen und arglos gegeniiber Fremden sind, solange diese ihnen freund-
lich begegnen. Sie freuen sich tUber Kontakte zu anderen Menschen, auch zu den professi-
onellen Helfern, auch wenn sie nicht wissen, wie die Kontakte zustande kommen und was
der Sinn der Kontakte ist?*!.

Alleinlebende Demenzkranke, die unter dem Alleinleben und dem Alleinsein leiden, ver-

suchen, auf sich aufmerksam zu machen, so z.B. durch lautes Rufen. Sie sind stark auf die

224 \/gl. z.B. Interview ambulanter Pflegedienst 5, Z. 10ff, 38-47

25 \/gl. z.B. Interview Anbieter 4, Z. 17; Interview Beratung 1, Z. 155ff, Interview Beratung 4, Z. 8

226 \/gl. z.B. Interview Beratung 8, Z. 16-22; Interview ambulanter Pflegedienst 2, Z. 28-31, Interview ambu-
lanter Pflegedienst 3, Z. 130f

227\/gl. z.B. Interview Beratung 6, Z. 34; Interview Betreuung 1, Z. 25-28; Interview Arzt 1, Z. 68

228 \/gl. z.B. Interview Anbieter 1, Z. 38-41; Interview ambulanter Pflegedienst 4, Z. 59-63

229 \/gl. Interview ambulanter Pflegedienst 5, Z. 2-9

20 \/gl. Interview ambulanter Pflegedienst 4, Z. 18-20

21 v/gl. Interview Anbieter 1, Z. 42
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Helfer fixiert. Die Zeit zwischen den Einsétzen verbringen die Betroffenen damit, auf die
professionellen Helfer zu warten®*.

Alleinlebende Demenzkranke bauen haufig noch starker als nicht alleinlebende Menschen
mit einer Demenz eine Fassade auf. So bedienen sie sich beispielsweise vorgefertigter
Antworten um ihre Defizite zu kaschieren. Sie versuchen vor allem in frihen Phasen der
Demenz, die Einschrankungen aus Scham zu verdrangen und geheim zu halten®,

Der zunehmende Riickzug der Betroffenen ist auch eine Grenze fur die Versorgung. Mit
Fortschreiten der Demenz wollen viele Betroffene ihre Wohnung nicht mehr verlassen,
daher ist dann eine Einbindung in Tagespflegeeinrichtungen oder andere ambulante Ange-
bote, wie Gruppenangebote, nicht mehr méglich. Dabei spiren die Helfer, dass sich allein-
lebende Demenzkranke veréndern, wenn sie sich in Gesellschaft befinden. Sie werden
frohlich und genielRen die Gemeinschaft. Sie werden viel ruhiger und zufriedener, wenn
sich jemand Zeit fur sie nimmt und sich mit ihnen unterhalt. Dann koénnen sie teilweise

sogar Krafte wieder mobilisieren, die sie sonst verloren haben?**,

Alleinlebende Demenzkranke haben sehr viele Angste, die ihre Alltagssituation pragen.
Dabei handelt es sich um besondere Angste, die fiir andere Menschen nicht zutreffen. All
diese Angste sind gepragt davon, dass alleinlebenden Menschen mit Demenz krankheits-
bedingt die eigene Fahigkeit fehlt, die Angste zu kontrollieren und durch das Fehlen einer
anwesenden Bezugsperson diese Angste auch nicht ausgeglichen werden konnen®*®,

Die Wahrnehmungsstorungen fuhren zu vermehrter Angst und auch Neuerungen bereiten
alleinlebenden Demenzkranken teilweise sehr grof’e Angst, da sie neue Eindriicke nicht

2% Alleinlebende Demenzkranke, die sich ihrer Situation bewusst sind,

verarbeiten kénnen
haben Angst davor, nach einem Unfall oder Sturz nicht gefunden zu werden. Dies zeigt,
dass Sicherheit fur die Betroffenen ein wichtiger Aspekt ist”*’. Zum Teil treffen sie daher
mit Nachbarn oder anderen Bekannten Vereinbarungen, wie bestimmte Zeichen dafur, dass
alles in Ordnung ist?*®. Angste von alleinlebenden demenzkranken Menschen betreffen

auch die Ernédhrung. So kommt es beispielsweise dazu, dass Notrufe von alleinlebenden

32 \/gl. Interview ambulanter Pflegedienst 5, Z. 163-173

23 v/gl. z.B. Interview ambulanter Pflegedienst 5, Z. 212; Interview Beratung 3, Z. 78; Interview Betreuung
1, Z. 159-162

24 \/gl. z.B. Interview stationares Angebot 1, Z. 123ff; Interview ambulanter Pflegedienst 2, Z. 80ff; Inter-
view Beratung 6, Z. 37

25 \/gl. z.B. Interview stationares Angebot 2, Z. 63f, 142ff; Interview Betreuung 1, Z. 25-28

236 \/gl. Interview Beratung 2, Z. 47

27 \/gl. Interview Beratung 2, Z. 22

28 \/gl. Interview Beratung 2, Z. 66

46



Demenzkranken abgesetzt werden, dass sie verhungern wirden, weil sie sich an die Liefe-
rung von Essens-Diensten nicht erinnern kdnnen. So wird eine alleinlebende Demenzkran-
ke beschrieben, die sich taglich vergewissert, ob das Essen tatséchlich geliefert wird. Es
wird beschrieben, dass sie hdufig am Telefon weint, aus Angst, vergessen zu werden und

289 Angste von alleinlebenden demenzkranken Menschen betref-

kein Essen zu bekommen
fen auch die soziale Einbindung. Sie haben Angst zu vereinsamen. Die Zeit, die sie alleine
verbringen, 16st Angste und auch Unruhe aus®®.

Hier zeigt sich, dass die soziale Einbindung einen grof3en Einfluss auf die emotionale Situ-
ation alleinlebender Menschen mit Demenz hat. So flihrt die fehlende soziale Einbindung
zu einer Einsamkeit, die die Betroffenen auch bewusst wahrnehmen®*, Dass sie unter ihrer
Einsamkeit leiden, wird zum Beispiel an der Reaktion deutlich, wenn die Bezugspflege-
krafte den Raum verlassen. Sie rufen haufig laut nach Aufmerksamkeit, sind stark auf die
professionellen Helfer fixiert?*2. Die Betroffenen werden ruhiger und zufriedener, wenn
sich jemand Zeit flr sie nimmt und sich mit ihnen unterhalt. Das ist ebenfalls ein Indiz
dafiir, dass die Betroffenen unter ihrer Einsamkeit leiden®*. Die Einsamkeit alleinlebender
Menschen mit Demenzerkrankung ist ein Aspekt, der von allen Interviewpartnern ange-
sprochen und sehr detailliert beschrieben wird.

Viele Betroffene sind ungliicklich dartiber, dass sie viel Zeit alleine verbringen und in die-
ser Zeit darauf warten, dass wieder jemand zu ihnen kommt. Die nicht ausreichende Ver-
sorgung und die kurze Zeit, die die Helfer zur Verfiigung haben, fuhren zu Traurigkeit**.
Die alleinlebenden Demenzkranken verbringen h&ufig den ganzen Tag in dem gleichen
Sessel, in den sie morgens gesetzt werden und warten, bis abends jemand kommt und sie
ins Bett bringt. Ihnen fehlen die geistige und korperliche Bewegung und die Freude am
Leben®*. Aufgrund der Demenz kommt es haufig zu Resignation und Verlust der Froh-
lichkeit. Ein Interviewpartner beschreibt, dass, wenn er Demenzkranken in die Augen
blickt, er den Eindruck hat, dass das innere Licht ausgestellt ist. ,,Es fehlt die Lebendigkeit,
das Glanzen in den Augen‘?*°,

Durch die Demenz ist die Verarbeitung von Verlusten eingeschrankt. Es wird von einer

Betroffenen in einer Gruppe fiir Demenzkranke berichtet, die immer wieder von ihren Ver-

29 y/gl. Interview Anbieter 3, Z.69-70

20 \/gl. Interview stationares Angebot 2, Z. 42

#1y/gl. z.B. Interview Beratung 1, Z. 101f; Interview Beratung 2, Z. 41f; Interview Betreuung 1, Z. 11
22 \/gl. Interview ambulanter Pflegedienst 5, Z. 50

23 \/gl. z.B. Interview Beratung 4, Z. 11; Interview Betreuung 2, Z. 10, 27

24 \/gl. z.B. Interview ambulanter Pflegedienst 5, Z. 192; Interview ambulanter Pflegedienst 6, Z.34-38
25 \/gl. z.B. Interview Betreuung 2, Z. 91f; Interview Arzt 2, Z. 28; Interview Anbieter 1, Z. 63ff

28 Interview Seelsorger 2, Z. 53
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lustgeftihlen Gberwaéltigt wird. Die Gbrigen Gruppenteilnehmer fuhlen sich dadurch gestort,
es kommt zur Ablehnung und zur Ausgrenzung der Betroffenen®’.

Alleinlebende demenzkranke Menschen sind in einer stdndigen Stresssituation und in stan-
diger Unruhe aufgrund der Desorientiertheit, des Vergessens und der Uberforderung durch
Situationen. Die Demenz ist mit aulRerordentlich groRer Scham belegt. Vor allem inada-
quates Verhalten in der Offentlichkeit kann im Nachhinein zu einem groRen Schamgefiihl
fiihren®*®. Die Erkrankung l6st auch eine groRe Verunsicherung aus. In der Begleitung von
alleinlebenden Demenzkranken muss darauf geachtet werden, ob Hinweise auf friihere
Traumata deutlich werden. In diesem Zusammenhang gab es gerade in der Betroffenenge-
neration zu Zeiten der Weltkriege viele Vorkommnisse von Missbrauch und Gewalt. Diese
Themen wurden in der Generation tabuisiert und verdrangt. In der Demenz kdnnen die

Traumata wieder zum Tragen kommen?®*°.

Es gibt auch Momente der Freude bei alleinlebenden Demenzkranken. Es kommt im Alltag
immer wieder zu Anléssen, die zumindest voriibergehend Glicksgefiihle auslosen. Diese
sind aber meist selten und werden schnell wieder vergessen®*°.

Alleinlebende Menschen mit Demenz sehnen sich nach dem Urvertrauen, wie sie es ge-
gentiber den Eltern und dem Zuhause ihrer Kindheit empfunden haben. So ein Urvertrauen
kann spater kaum noch aufgebaut werden, nur z.T. gegentber einem Partner. Alleinleben-
de Demenzkranke haben in der Regel niemanden, dem sie dieses Urvertrauen entgegen
bringen %,

Sie wiinschen sich mehr Einbindung und vor allem auch in einer leichten Demenz noch das
Gefihl, etwas fur die Gesellschaft zu leisten. Viele alleinlebende Demenzkranke wiinschen
sich mehr soziale Kontakte. Alleinlebende Demenzkranke wollen Teil der Gemeinschaft
sein, wollen sich aber auch noch zuriickziehen kénnen, wenn ihnen danach ist. Auch der
Ausbau von Einrichtungen fur Demenzkranke ist hier hilfreich. Viele alleinlebende De-
menzkranke wiinschen sich, dass jemand zu ihnen in ihre gewohnte Umgebung kommt,
mit dem sie reden kénnen und der ihnen hilft.

Hierzu gibt ein Interviewpartner zu bedenken, dass die professionellen Helfer die Wiinsche

der alleinlebenden demenzkranken Menschen nicht genau kennen. Sie wissen z.B. nicht,

27 \/gl. Interview Arzt 1 Z. 54-57

28 \/gl. z.B. Interview ambulanter Pflegedienst 2, z. 45; Interview Beratung 7, Z. 63f
29 \/gl. Interview ambulanter Pflegedienst 2, Z. 127ff

20 \/gl. Interview Seelsorger 1, Z. 36

21 y/gl. Interview stationdres Angebot, Z. 85f
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ob die Betroffenen tatsachlich wollen, dass jemand vorbeischaut und dass sie aktiviert
werden®?. Hieran wird die Unsicherheit der professionellen Helfer in der Versorgung aus-

gelost durch die Reaktionen der Betroffenen auf die Helfer deutlich.

4.3.2 Ressourcen zur Bewaltigung der Alltagssituation

Das Leben an sich wird als die wichtigste Ressource eines Menschen angesehen. Manchen
alleinlebenden Demenzkranken helfen der Glaube an Gott und der Bezug zur Kirchenge-
meinde. Sie schopfen daraus Kraft und Halt zur Bewaltigung ihrer Situation®®,
Alleinlebende Demenzkranke verfiigen uber einen veranderten Uberlebensdrang. Sie ha-
ben eine sehr grolRe Bereitschaft, sich anzustrengen, um den Alltag noch selbst gut zu be-
waltigen. Sie bauen viel auf friheren Leistungen und Fahigkeiten auf und sind stolz auf
das, was sie noch konnen. Sie greifen selber auf VVergangenes zuriick und zehren lange von
positiven Erinnerungen, z.B. aus der Kindheit. Kurzfristige Erinnerungen aus der Vergan-
genheit kdnnen den Betroffenen dabei als Briicke in die Gegenwart dienen®*.

Die Bewdltigung des Alleinseins ist dabei abhdangig vom friiheren Leben des Betroffenen.
Als groRe Ressource alleinlebender Demenzkranker im Bereich der Alltagsbewaltigung
kann das Bejahen des Alleinlebens gesehen werden. Wenn es jemand gewohnt war, alleine
zu leben, ist er auch bei der Entwicklung einer Demenz noch selbstandig im Alleinsein. So
sind bei alleinlebenden Demenzkranken, die es gewohnt sind, sich selbst zu versorgen, die
notwendigen Strategien sehr lange vorhanden. Alleinlebende Demenzkranke verfiigen in
jedem Stadium (ber Ressourcen zur Alltagsbewaltigung. Zu Beginn der Demenz bendti-
gen die Betroffenen hochstens leichte Unterstiitzung. Sie kénnen die meisten Alltagsauf-
gaben aber noch selbstandig erledigen und sich selbst versorgen. Die Handlungen, die im
Langzeitgedéchtnis gespeichert sind, kdnnen noch immer abgerufen werden. Mit Fort-
schreiten der Demenz kdnnen sie aber nicht mehr alleine darauf zurtickgreifen, die Fahig-
keiten mussen durch Anreize von auBen angesprochen werden. So konnen alleinlebende

Demenzkranke unter Anleitung und Beaufsichtigung und bei Einhaltung immer der glei-

%2\/gl. z.B. Interview ambulanter Pflegedienst 4, Z. 264-269, Interview Beratung 2, Z. 23, 68

23 \/gl. Interview Seelsorger 1, Z. 48; Interview Beratung 2, Z. 74

24 V/gl. Interview Betreuung 1, Z. 38f; Interview Beratung 2, Z. 70f; Interview ambulanter Pflegedienst 2,
Z. 62-67
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chen Abldufe noch bis in fortgeschrittene Demenzstadien alltdgliche Tatigkeiten selbst
oder mit Hilfestellung ausfiihren, sie miissen nur dazu motiviert werden®®.

Generell vermitteln feste Routinen und Ablaufe fur altere Menschen Halt. Dies spielt auch
besonders in der Demenz eine wichtige Rolle. Durch stark ritualisierte Abléufe sind die
Betroffenen dazu in der Lage, ihren Alltag selbstandig zu bewaéltigen. Sie sind haufig sehr
stark auf ritualisierte Ablaufe fixiert. Sie hangeln sich an diesem Geriist entlang®®. So
kann das Ordnungsbediirfnis, das ein Mensch vor der Erkrankung hatte, in den friihen Pha-
sen einer Demenz stabilisierend wirken. Mit Fortschreiten der Erkrankung fehlt aber die
Kraft zur Einhaltung dieser Routinen und es kommt zu Verwahrlosungen. Viele De-
menzkranke haben Kompensationsstrategien zur Alltagsbewdltigung. Eine Strategie, die
das Alleinleben wesentlich erleichtert, ist das Anfertigen kleiner Erinnerungshilfen. Als
Beispiel wird eine Betroffene beschrieben, die sich selber Hilfen geschaffen hat, indem sie
in der ganzen Wohnung Zettel mit Hinweisen verteilt hat®’. Nicht an Alzheimer erkrankte
Menschen mit einer Demenz haben dabei nach Einschatzung der Interviewpartner mehr
kognitive Mdglichkeiten, Fahigkeiten aufrecht zu erhalten und Defizite zu kompensieren.
Alzheimerkranke Menschen haben hingegen spezielle Kompetenzbereiche, in denen sie
noch lange selbstandig sind. So wird ein Mann beschrieben, der als einzige Alltagskompe-
tenz noch dazu in der Lage war, sich taglich neu einzukleiden und neue Kleidung zu kau-

28 An vielen Beispielen zeigt sich auch, dass allein-

fen. Die Ubrigen Bereiche schwinden
lebende Demenzkranke ihre Erwartungen an ihre schwindenden Fahigkeiten anpassen
konnen. Als Ressource gelten auch Hobbys und gewohnte Tatigkeiten, die noch sehr lange

aufrechterhalten oder wieder aktiviert werden konnen?®®,

4.3.3 Probleme in der Alltagssituation

Alleinlebende Demenzkranke haben mit Fortschreiten der Demenz ein steigendes Selbst-
versorgungsdefizit?®®, das sich aus der schwindenden Méglichkeit, auf Fahigkeiten zuriick-
zugreifen, entwickelt. Sie konnen alltdgliche Gegenstdnde nicht mehr korrekt zuordnen.

Dies fihrt dazu, dass sie viele alltagliche Aufgaben, zu deren Durchfiihrung Hilfsmittel

25 \/gl. z.B. Interview Anbieter 1, Z. 36f; Interview ambulanter Pflegedienst 2, Z. 37; Interview ambulanter
Pflegedienst 3, Z. 98-101

%6 \/gl. z.B. Interview ambulanter Pflegedienst 2, Z. 37; Interview ambulanter Pflegedienst 3, Z. 9; Interview
Betreuung 2, Z. 35

27 \/gl. Interview Seelsorger 1, Z. 16-17

28 \/gl. z.B. Interview Beratung 1, Z. 142-147; Interview Betreuung 2, Z. 58; Interview Beratung 5, Z. 109

29 v/gl. Interview Beratung 2, Z. 13

200 \/gl. Interview Beratung 3, Z. 62
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genutzt werden, nicht mehr verrichten kdnnen. Ein Interviewpartner beschreibt hierzu ei-
nen alleinlebenden Demenzkranken, dem man der Beschreibung nach anmerken konnte,
dass er die bereitgestellte Mahlzeit selbst zu sich nehmen wollte, er aber nicht mehr wuss-
te, wie es geht und wie er mit Besteck umzugehen hat. ,,Das ist verloren gegangen, man hat
es richtig gemerkt?",

Ohne Unterstlitzung kénnen die alleinlebenden Demenzkranken keine Tagesstruktur mehr
aufrechterhalten. ,,Dann kommt es noch durch die dementielle Beeintrichtigung zum vol-
lig anderen Lebensrhythmus, der findet nachts statt“*®2. Ihnen fehlt das Verstandnis fiir die
flr nichtdemenzkranke Menschen gewohnlichen Tagesablaufe, ,,also, so dass sie fern ab
von der Realitit sind und wie der Lebensrhythmus laufen konnte“?®, Es ist notwendig,
dass mit Fortschreiten der Demenz die Tagesstrukturierung durch Helfer Gbernommen

wird.

Hé&ufig haben alleinlebende Demenzkranke Haustiere. Mit Fortschreiten der Demenz sind
sie aber nicht mehr dazu in der Lage, sich selbst oder das Haustier zu versorgen. Es kommt
auch bei den Haustieren zu Verwahrlosungserscheinungen. Dadurch entsteht auch ein zu-
satzliches Gesundheitsrisiko fiir die alleinlebenden Demenzkranken®*.

Defizite bei alltdglichen Aufgaben betreffen desweiteren auch die Organisation des All-
tags, die Bewaltigung finanzieller Angelegenheiten und das Koordinieren von Terminen.
Vormals normale Dinge, wie in Urlaub fahren, sind nicht mehr zu organisieren. Mit Fort-
schreiten der Erkrankung mussen daher die Helfer die Organisation fiir das Leben der Be-
troffenen tbernehmen, damit sie weiterhin gut und sicher in ihrer Wohnung verbleiben

k6nnen?®®

. Alleinlebende Demenzkranke kénnen ihre finanziellen Angelegenheiten nicht
mehr Gberblicken. RegelméRige Ausgaben kdnnen nicht mehr kalkuliert werden. Wenn im
Vorhinein keine Vorkehrungen getroffen wurden, kann es aufgrund der mangelnden F&-
higkeit, finanzielle Angelegenheiten zu regeln, dazu kommen, dass z.B. die Energieversor-
gung werkseitig eingestellt wird, weil die Rechnung nicht mehr beglichen wurde. Sie kon-
nen nicht mehr selbstandig dafuir sorgen, dass die Miete oder Heizkosten regelméfig be-
zahlt werden. Eine sichere, warme Unterkunft ist ohne Hilfe von auf3en daher nicht mehr

sichergestellt. Folgen sind, dass Vermieter die Wohnung kiindigen, Werke die Versorgung

1 Interview Anbieter 3, Z. 23-29

%2 |nterview Betreuung 1, Z. 16-21

283 |Interview Anbieter 1, Z.5-6

24 \/gl. Interview Beratung 1, Z. 99f

265 \/gl. z.B. Interview Anbieter 4, Z. 42ff; Beratung 2, Z. 55
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stoppen und es zum Einsatz von Gerichtsvollziehern zum Begleichen der Schulden
kommt?®®,

Hé&ufig eines der ersten Anzeichen einer Demenz ist, dass sie Termine nicht mehr selbstan-
dig koordinieren. Das fiihrt unter anderem dazu, dass die Betroffenen nicht zu Treffen er-
scheinen, an anderen Tagen kommen oder dass sie nicht in ihrer Wohnung sind, wenn
Hausbesuche vereinbart wurden®®’. Die Betroffenen kénnen notwendige Dinge, wie Be-
hérdengénge nicht mehr selbstéandig bewerkstelligen. Sie sind nicht mehr dazu in der Lage,
behordliche Angelegenheiten zu regeln und Antrdge auf Unterstiitzung zu stellen. Auch
kann die schwindende Fahigkeit, Behordengange zu bewaltigen, dazu fuhren, dass bereits
bestehende Leistungen, z.B. im Bereich der sozialen Sicherung, nicht mehr aufrecht erhal-

ten bleiben?®®,

4.4 Die Versorgungssituation alleinlebender Menschen mit Demenzerkrankung

,Da gibt es Demenzkranke, die sind gut versorgt, aber es gibt auch demenzkranke, die
irren mit ihrer Erkrankung alleine durch die Gegend. Das muss man so deutlich sagen.
(...)Also, es braucht immer bei Demenzkranken, jemanden, der (...) die Verantwortung
ubernimmt. (...) Normalerweise miisste man sagen, je nach Starke der Demenz, brauchen
viele der Menschen eigentlich eine Rundumversorgung. Die ist (...) kaum zu leisten. Aber

. . . 2
es gibt eine ganze Reihe an Menschen, die brauchen das %9,

4.4.1 Beschreibung der Versorgungssituation und Ressourcen zur VVersorgung

Der Umgang mit alleinlebenden Menschen mit Demenz ist entscheidend fiir die Akzeptanz
von Hilfen und die Versorgungssituation der Betroffenen. Fremden Personen, wie nicht
regelméliig eingesetzten Pflegekraften oder unbekannten Beratern gegentber sind sie sehr
ablehnend. Hilfe zu organisieren ist dadurch erschwert. Fir die Betreuung alleinlebender
Menschen mit Demenz ist das Verhaltnis zwischen ihnen und dem Helfer entscheidend,

damit der Betroffene die Hilfe akzeptiert*’®.

266 \/gl. z.B. Interview Beratung 1, Z. 44; Interview Betreuung 2, Z. 16; Interview Seelsorger 2, Z. 22

%7\/gl. z.B. Interview Anbieter 1, Z. 34f; Interview ambulanter Pflegedienst 4, Z. 114ff; Interview Seelsor-
ger2,Z.49

268 \/gl. Interview Betreuung 1, Z. 8; Interview Betreuung 2, Z. 38f

9 Interview Seelsorger 2, Z. 90-96

210\/gl. z.B. Interview ambulanter Pflegedienst 4, Z. 24f; Interview Beratung 1, Z. 240-245; Interview Ein-
satzkréfte 1, Z. 57
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Wichtige Eigenschaften der Helfer sind Einfiihlungsvermdgen, Fursorglichkeit, Geduld,
Umsicht und ein positiver und liebevoller Umgang mit dem alleinlebenden Menschen®™.
Empathie und personliche Préasenz sind gefordert, um eine Vertrauensbasis aufzubauen. Je
liebevoller trotz der Erschwernisse mit den Betroffenen umgegangen wird, desto einfacher
sind der Umgang und die Betreuung der Betroffenen zu gewdhrleisten. Wenn die betreu-
ende Person dem Betroffenen aggressiv oder ablehnend gegenubertritt, wird der Umgang
erschwert, da sich die alleinlebenden Demenzkranken dem Helfer gegeniiber dann ver-
schlieBen®’?. Es ist wichtig, den Betroffenen durch die persénliche Prasenz Geborgenheit
zu vermitteln und zu zeigen, dass man fiir sie da ist*’%. Ein respektvoller Umgang mit den
Betroffenen ist wichtig. Akzeptanz und Vertrauen sind notwendig, damit die Betroffenen
die Versorgung annehmen?’*. Entscheidend fiir die Situation alleinlebender Menschen mit
Demenz ist die Zusammenarbeit der einzelnen an der Versorgung und Betreuung beteilig-
ten Gruppen, sowohl des privaten als auch des professionellen Versorgungssystems®".
Dadurch kdnnen Versorgungsziele und der Ablauf der Versorgung abgestimmt werden und
die gesamte Situation der Betroffenen verbessert werden. Haufig treten hier aber Probleme

auf’®,

Die bereits in vorangegangenen Kapiteln beschriebenen Ressourcen der alleinlebenden
Menschen mit Demenz kénnen zur Gewahrleistung der Versorgung von den Helfern auf-
gegriffen werden. Generell gelten auch vorhandene private Bezugspersonen als Ressourcen
zur Versorgung. Als Starken konnen das soziale Engagement, Zuwendung und Aufmerk-
samkeit angesehen werden?”’. Im Bezug auf das professionelle Versorgungssystem kann
vor allem das Engagement der Helfer hervorgehoben werden. Viele professionelle Helfer
zeigen personliches Engagement und Ubernehmen aus Mitgefiihl auch Aufgaben fur die
Betroffenen auRerhalb der eigentlichen Arbeitszeit und tber den Arbeitsauftrag hinaus.

Vor allem die Pflegedienste, aber auch andere professionelle Helfer sind sich ihrer Ver-

"1 \/gl. z.B. Interview ambulanter Pflegedienst 5, Z. 111; Interview Seelsorger 2, Z. 103ff; Interview Anbie-
ter 2, Z. 193ff

22\/gl. Interview Seelsorger 2, Z. 38-40

23 \/gl. Interview Seelsorger 2, Z. 69-72

2% \/gl. Interview Beratung 1, Z. 240-245

25 \/gl. Interview Beratung 7, Z. 153

276 Sjehe Kapitel 4.4.5

2""\/gl. z.B. Interview Beratung 7, Z. 78-81; Interview Anbieter 3, Z. 170; Interview stationares Angebot 2,
Z.53
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antwortung fiir diese Menschen bewusst?’®. Nur durch dieses personliche Engagement

kénnen die Betroffenen aufgefangen werden®™®.

4.4.1.1 privates Versorgungsnetz

Wie bereits angefiihrt, ist das soziale Gefiige entscheidend fiir die Situation alleinlebender
Demenzkranker. Alleinlebende Demenzkranke kdnnen aus der Sicht der Interviewpartner
in Bezug auf die soziale Unterstlitzung in zwei Gruppen unterteilt werden. Zum einen die-
jenigen mit Angehdrigen, Nachbarn oder Freunden, die vorbeischauen und die Betroffenen
unterstitzen. Zum anderen aber die Betroffenen, die keine Unterstlitzung aus dem privaten
Umfeld erhalten. Lediglich in 20% der Falle, in denen ein Antrag auf Einrichtung einer
rechtlichen Betreuung gestellt wird, ist das soziale Netz ausreichend *°.

Inwieweit eine gegebenenfalls vorhandene Familie eine Stutze fir alleinlebende De-
menzkranke ist, hdngt davon ab, wieweit die Angehdrigen von dem Betroffenen entfernt
wohnen, wie die Bereitschaft der Angehdrigen zur Unterstiitzung der Betroffenen ist, wie
das Verhdltnis zwischen den betreuenden Angehérigen und dem Betroffenen und weiteren
Angehorigen ist und letztlich auch vom Stadium der Demenz. Teilweise kiimmern sich
Angehérige sehr liebevoll und bis zur Selbstaufgabe um die Betroffenen®'. Diese Angeho-
rigen zeigen Engagement und kiimmern sich auch aus der Ferne um die Betroffenen. Sie
kénnen die Veranderungen frilh bemerken, so dass bald Hilfen eingerichtet werden kon-
nen. Wenn Angehdrigen aufféallt, dass das Alleinleben nicht mehr ohne Unterstutzung
moglich ist, kdnnen sie Informationen einholen und Entscheidungen fir die weitere Ver-
sorgung treffen®®?,

Angehorige dienen den Betroffenen als Sprachrohr. Sie tbernehmen Aufgaben in der Ver-
sorgung oder koordinieren die Einsatze der professionellen Helfer, auch aus der Ferne®.
Angehorige koordinieren zum Teil mit Pflegedienstmitarbeitern gemeinsam die Versor-
gung und suchen Hilfe bei Beratungseinrichtungen®*. Teilweise leisten die Angehdrigen,

selbst wenn sie ansonsten nicht regelmaRig Aufgaben in der Versorgung tbernehmen,

28 \/gl. z.B. Interview Anbieter 3, Z. 166ff

29 \/gl. Interview Beratung 5, Z. 26f

280 \/gl. Interview Betreuung 1, Z. 68 - 74

L y/gl. Interview Arzt 2, Z. 69-72

%82 \/gl. z.B. stationares Angebot 2, Z. 95ff; Interview Beratung 5, Z. 52; Interview ambulanter Pflegedienst
5,Z.91-102

283 \/gl. Interview stationdres Angebot 1, Z. 70

84 \/gl. z.B. Interview ambulanter Pflegedienst 5, Z. 152-162; Interview stationares Angebot 1, Z. 70
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Kontrollbesuche. So kann die Sicherheit der Betroffenen und die Kontrolle z.B. iiber die

ausreichende regelmaRige Ernahrung erhdht werden?®®,

Viele Menschen haben aber keine Angehérigen. Es wird betont, dass es besonders schwie-
rig ist fir alleinlebende Demenzkranke, wenn sie keine Partner oder Kinder haben, die
ithnen helfen. Wenn es keine Verwandten gibt, gibt es auch nur sehr selten nicht-
professionelle Helfer?®.

Es ist aber beispielsweise mdglich, dass Bekannte die Aufgabe von Angehdrigen Gberneh-
men. So wird eine Situation beschrieben, in der eine Freundin einer Betroffenen als fester
Ansprechpartner dient. Sie hilft ihr bei der Alltagsbewéltigung und begleitet sie beispiels-
weise bei Behdrdengangen oder zum Geldinstitut. Die Betroffene ruft mehrmals taglich bei
ihrer Freundin an, um sie um Hilfe zu bitten. Dies stellt eine grofle Belastung fur die
Freundin und die Beziehung zwischen der Betroffenen und ihrer Bekannten dar, da es re-
gelmaRig zu Streitigkeiten aufgrund der fehlenden Einsichtsféhigkeit der Betroffenen in

ihre Situation und die Probleme kommt®®’,

Eine weitere mogliche Gruppe nicht-professioneller Helfer stellt die Nachbarschaft dar.

Besonders, wenn ein Mensch lange in der gleichen Wohnung lebt, gibt es, wie bereits be-
schrieben, oft eine gute Nachbarschaft, die als Kontaktpersonen fir die alleinlebenden
Demenzkranken dienen und nach den Betroffenen schauen. Hier gibt es Menschen, die
sich fiir ihre Nachbarn und Mitmenschen engagieren. Diese helfenden Nachbarn werden
von professionellen Helfern als Kontaktpersonen eingebunden. Sie liefern Informationen
uber die allgemeine Verfassung des alleinlebenden Demenzkranken und kénnen bei Bedarf
nach den Betroffenen sehen. Wenn die Nachbarn den Eindruck haben, dass sie die not-
wendige Unterstltzung nicht mehr leisten kdnnen, stellen sie gelegentlich auch einen An-
trag auf die Ernennung eines rechtlichen Betreuers oder wenden sich an verschiedene an-
dere Stellen, um Hilfe zu organisieren. Dies wird von Hausérzten, Pflegediensten, Pflege-
stutzpunkt, Polizei, bezirklicher Seniorenberatung und auch dem sozialpsychiatrischen
Dienst bestatigt®®®. Haufig ist es aber so, dass die nachbarschaftliche Unterstiitzung nicht
ausreichend ist. Die Nachbarn wissen hdufig nicht, an wen sie sich wenden kénnen und

wann die Grenze erreicht ist, dass sie jemanden informieren sollen. ,,Sie wollen ja nicht in

285 \/gl. Interview ambulanter Pflegedienst 2, Z. 2-7

286 \/gl. Interview Betreuung 1, Z. 79f

87 \/gl. Interview Seelsorger 2, Z. 12 - 21

288 \/gl. z.B. Interview Betreuung 1, Z. 46ff; Interview Beratung 5, Z. 49; Interview Arzt 3, Z. 65-70
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das Leben eines anderen eingreifen, gerade in GroRstddten. Da ist man nicht so vertraut
miteinander. (...) Und an wen konnen sich dann die Nachbarn wenden? Diirfen sie das

liberhaupt? Ab wann diirfen sie das? Ist es (dann), wenn es sie stort?<?®,

Generell muss festgehalten werden, dass soziales Engagement nicht Uberstrapaziert werden
darf. Als Beispiel kann hier ein Fall angefuhrt werden, bei dem sich ein Mann um seine
alleinlebende demenzkranke Nachbarin kiimmerte und nach ihr schaute, wenn sie den Not-
ruf aktivierte. Es zeigte sich aber mit der Zeit, dass er damit Uberfordert war, neben seiner
Berufstatigkeit sowohl tagstber als auch regelmaRig mehrfach pro Nacht nach ihr zu sehen

und ihr eine kontinuierliche Bezugsperson zu sein®®.

4.4.1.2 professionelles VVersorgungsnetz

Es gibt eine Vielfalt unterschiedlicher Dienstleister, deren Angebote auch von alleinleben-
den Menschen mit Demenzerkrankung genutzt werden kdnnen. Dazu gehdren Instanzen
zur pflegerischen und medizinischen Grundversorgung, Anbieter von Dienstleistungen zur
alltagspraktischen Unterstiitzung und Begleitung der Betroffenen und Dienste zur Notfall-
versorgung.

Pflegende aus ambulanten Pflegediensten gewahrleisten die tagliche Versorgung, unter-
stiitzen bei der Durchfuhrung aller Aufgabenbereiche der Pflege und bei hauswirtschaftli-
chen Aufgaben, geben Orientierungshilfen, sorgen fiir Ansprache und Beschéftigung. Sie
stellen fiir die Betroffenen aufgrund der regelmaiigen Einsatze und der Verl&sslichkeit
einen kontinuierlichen Bezugspunkt dar®*. Sobald Bedarf an pflegerischer Versorgung
festgestellt wird, werden ambulante Dienste von unterschiedlichen Stellen, wie Hausarzten,
rechtlichen Betreuern, der bezirklichen Seniorenberatung oder auch anderen Beratungsstel-
len, eingebunden. Pflegende nehmen sich haufig als einzige an der Versorgung eines al-
leinlebenden Menschen mit Demenz beteiligte Profession war. Die Interviewpartner sind
der Ansicht, dass die Lebenssituation von alleinlebenden Demenzkranken umso besser ist,
je mehr Zeit ein Pflegedienst zur Betreuung zur Verfiigung hat**2. Diese Ansicht wird nicht
nur von Pflegenden selbst, sondern auch von anderen Berufsgruppen geteilt. So wird die
besondere Rolle der Pflegedienste in der Versorgung alleinlebender Menschen mit De-

289 \/gl. Interview Beratung 2, Z. 90

20 \/gl. Interview Anbieter 2, Z. 27-37

21 v/gl. z.B. Interview ambulanter Pflegedienst 2, Z. 47f; Interview Beratung 5, Z. 15
292 \/gl. z.B. Interview Ambulanter Pflegedienst 2, Z. 25-26
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menzerkrankung anerkannt. Ein interviewter Hausarzt ist der Meinung, dass ohne die Ver-
sorgung durch einen ambulanten Pflegedienst das Verbleiben in der eigenen Hauslichkeit
fur alleinlebende Menschen mit Demenzerkrankung gar nicht méglich ware?*®. Dabei ge-
ben die Mitarbeiter ambulanter Pflegedienste an, dass sie meist nur Menschen mit einer
beginnenden Demenz versorgen. Menschen mit einer fortgeschrittenen Demenz werden in
der Regel nur dann von einem ambulanten Pflegedienst in der eigenen H&uslichkeit ver-
sorgt, wenn sie mit Angehoérigen zusammenleben. Nur bei einem sehr geringen Anteil der
alleinlebenden Menschen mit Demenz ist ein Verbleib in der eigenen Hauslichkeit auch in
einem fortgeschrittenen Stadium moglich®*.

Zusétzliche Betreuungsleistungen sind eine Erweiterung des Angebots ambulanter Pflege-
dienste speziell fir demenzkranke Menschen. Die zusatzlichen Betreuungsleistungen sind
eine gute Einrichtung, um alleinlebende Demenzkranke durch die bereits eingebundenen
Pflegedienste zu betreuen, Gespréche zu fuhren und beispielsweise Gedéchtnistraining mit
den Betroffenen durchzufiihren?”. Die zusatzlichen Betreuungsleistungen werden aber
eher von Angehdorigen fir die von ihnen versorgten Demenzkranken in Anspruch genom-
men als von alleinlebenden Demenzkranken®®. Die zugestandenen zusatzlichen Be-
treuungsleistungen sind nach Einschatzung der Interviewpartner nicht ausreichend genug.
Aulerdem scheint es teilweise schwierig, Anbieter von zusétzlichen Betreuungsleistungen

mit in die Versorgung einzubinden, da nicht immer gentigend Anbieter vorhanden sind®*’.

Laut Auskunft eines interviewten Arztes sind 95% der deutschen Bevolkerung in Behand-
lung durch einen Hausarzt. Dadurch ist zu vermuten, dass auch ein Grof3teil der alleinle-
benden Menschen mit Demenz durch einen Hausarzt betreut wird. Der interviewte Haus-
arzt schrankt dabei seine Aussage selbst ein, indem er betont, dass diese Einschatzung auf
seiner eigenen Erfahrung, nicht aber auf belegbaren Daten beruht 2%, Aufgrund der Ein-
bindung von Hausérzten in die Versorgung bereits vor der Entwicklung der Demenz und
durch den gesamten Demenzprozess hindurch stellen Hauséarzte eine sehr wichtige Berufs-
gruppe in der Versorgung alleinlebender Menschen mit Demenz dar. Die wichtigsten Auf-

gaben von Hausarzten in der Versorgung werden in einer moglichst friihzeitigen Diagnose-

23 \/gl. Interview Arzt 2, Z. 19f

24 y/gl. z.B. Interview ambulanter Pflegedienst 1, Z. 44
2% \/gl. Interview Ambulanter Pflegedienst 3, Z.123f
2% \/gl. Interview ambulanter Pflegedienst 1, Z. 48ff
27 v/gl. Interview Arzt 3, Z. 39-44

28 \/gl. Interview Arzt 1, Z. 46
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299 v/or allem bei einer fort-

stellung und in der Weiterleitung zu anderen Helfern gesehen
geschrittenen Demenz sehen die interviewten Hausérzte Hausbesuche als besonders wich-
tig an. Nur so konnen sie tatsachlich einen Einblick in die Situation der Betroffenen erhal-
ten, wéhrend bei Terminen in der Arztpraxis die Betroffenen ihre problematische Situation
kaschieren konnen. Daher legen die interviewten Hausarzte grofien Wert auf die Durchfiih-
rung von Hausbesuchen bei Betroffenen®®. Die Situation der Demenzkranken ist maRgeb-
lich von der Einstellung und dem Engagement der begleitenden Hausérzte abhangig®™*. Die
Reaktion von Hausérzten auf Auffélligkeiten ist allerdings sehr unterschiedlich. Ob und
welche weiteren Hilfen eingebunden werden, héngt nach Ansicht der Interviewten stark
vom behandelnden Hausarzt ab. Es zeigt sich daher, dass es aufmerksamer Arzte bedarf,
die frihzeitig Diagnosen stellen und eine gute Therapie bieten®*?. Ein Interviewpartner
beschreibt, dass dann, wenn ein Hausarzt in die Versorgung involviert ist, es nur selten
dazu fihrt, dass alleinlebende Menschen mit Demenz aufgrund von auffalligem Verhalten
durch Beschwerden bei der zustandigen Behérde gemeldet werden®,

Wenn Menschen Uber keine Angehdrigen verfuigen, die sich um die Versorgung kiimmern,
werden sie nach Auffalligwerden durch einen rechtlichen Betreuer betreut. Dies ist in der
Regel der Fall bei einer bereits fortgeschrittenen Demenz. Wahrend die Betroffenen zu
Beginn der Demenz wichtige Angelegenheiten noch selbstandig regeln kénnen, bendtigen
sie hierfur im weiteren Verlauf der Demenz Unterstiitzung durch einen rechtlichen Betreu-
er. Zum Teil kommen rechtliche Betreuer dann in eine Situation, in der noch keine weite-
ren Hilfen eingerichtet sind®®. In anderen Fallen wird eine rechtliche Betreuung aber auch
durch andere professionelle Helfer angeregt. Rechtliche Betreuer haben die Aufgabe, den
Hilfebedarf einzuschéatzen und dementsprechend die Einbindung weiterer Hilfen zu organi-
sieren. Oft sind sie auch fiir die Regelung finanzieller Angelegenheiten verantwortlich.
Rechtliche Betreuer sind in der Lage, durch Anschaffung von bspw. Haushaltsgeraten, die
Situation der Betroffenen zu verbessern und die Verwahrlosung zu mindern. Das geht nicht
ohne einen rechtlichen Betreuer, der sich verantwortlich kiimmert®®. Teilweise wird die

rechtliche Betreuung von den Betroffenen aber als Bevormundung und als Verlust der

299 \/gl. Beratung 5, Z. 128f

00 \/gl. Interview Arzt 3, Z. 84f

0L \/gl. Interview Anbieter 3, Z. 100-103
%02 \/gl. Interview Beratung 7, Z. 149

303 \/gl. Interview Einsatzkrafte 1, Z. 2-5
%04 \/gl. Interview Betreuung 2, Z. 49

395 vgl. Interview Arzt 3, Z. 14-16
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Selbstandigkeit empfunden. Sie lehnen dann die Unterstitzung ab. Daher ist der Umgang
der rechtlichen Betreuer mit den Betroffenen sehr entscheidend fiir die Moglichkeiten zur

Verbesserung der Situation®*.

Die Rolle von Beratungseinrichtungen in der Betreuung von alleinlebenden Menschen mit
Demenz ist nicht eindeutig festzuhalten. Jede Einrichtung nimmt ihre Beratungsaufgabe in
unterschiedlicher Form und unterschiedlichem Umfang wahr. Dadurch sind sie auch zu
unterschiedlichen Zeitpunkten des Demenzprozesses in die Begleitung involviert. So gibt
es einerseits die behdrdenunabhéngigen Beratungsinstanzen, wie z.B. die Alzheimergesell-
schaft oder die Hamburgische Briicke, die tendenziell eher mit alleinlebenden Menschen
mit einer beginnenden Demenz in Kontakt kommen, wenn die Betroffenen selbst bei ersten
Auffalligkeiten an sie herantreten. In der Regel bauen Angehdrige Kontakt zu diesen Bera-
tungseinrichtungen auf. Ist kein Angehdriger vorhanden, entféallt somit auch die Unterstut-

zung durch diese Beratungseinrichtungen®”’

. Generell ist in diesen Beratungseinrichtungen
der Kontakt zu alleinlebenden Menschen mit einer Demenzerkrankung eher selten. Sie
werden haufig als Beratung bei ersten Anzeichen kontaktiert, z.T. sogar bevor die Demenz

eindeutig diagnostiziert ist*®

. Andererseits haben an die Behdrde gebundene Beratungsin-
stanzen, wie die bezirkliche Seniorenberatung, die Pflegestiitzpunkte oder vergleichbare
Strukturen, eher Kontakt zu alleinlebenden Menschen mit einer fortgeschrittenen Demenz.
Sie werden bei Auffélligkeiten vor allem von der Polizei, anderen Abteilungen der Behor-
de oder Menschen aus dem Umfeld der Betroffenen informiert. Die behdrdenunabhéngigen
Beratungseinrichtungen verweisen alleinlebende Demenzkranke an Beratungsstellen der
Behorde, wenn sie an der selbstgewahlten Grenze der Zustandigkeit bei fortschreitender
Demenz angekommen sind®*°. Daher werden behérdliche Beratungseinrichtungen in der

310 \Wenn sie aktiv werden, ist

Regel erst tatig, wenn sich bereits massive Probleme zeigen
in der Regel noch keine andere professionelle Unterstiitzung eingeschaltet, weshalb es zu
den massiven Problemen kommen konnte. Sie ermitteln die Defizite von alleinlebenden
demenzkranken Menschen und versuchen durch die Organisation von Hilfen, das Verblei-
ben in der eigenen Hauslichkeit, soweit es moglich und realistisch ist, zu erhalten. Sie sind

bemiht, eine Tagesstruktur herzustellen und friihere soziale Kontakte wieder herzustellen.

%06 \/gl. Interview Betreuung 2, Z. 95
%07 v/gl. Beratung 5, Z. 50ff

%08 \/gl. Beratung 6, Z. 42

%99 \/gl. Beratung 5, Z. 92

310 \/gl. Beratung 8, Z. 40f
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Wichtig ist auch ihnen dabei die Durchfiihrung von Hausbesuchen, um die Situation exakt
zu erfassen®?. Zum Teil begleiten sie die Betroffenen tber den gesamten Krankheitsver-
lauf*'2,

Ebenfalls hilfreich flr die Situation alleinlebender Menschen mit Demenzerkrankung sind
Gruppenangebote, die hdufig an die Beratungseinrichtungen angegliedert sind. Eine Inter-
viewpartnerin beschreibt, dass lediglich in der Gruppe fur Menschen mit einer beginnen-
den Demenz alleinlebende Demenzkranke beteiligt sind. Es gibt hier aber keine alleinle-
benden Menschen mit einer fortgeschrittenen Demenz, die an einem Gruppenangebot fur

Betroffene teilnehmen®.

Zur Steigerung der Sicherheit in der eigenen Wohnung gibt es die Mdglichkeit des Einbin-
dens eines Notrufsystems. Das Hausnotrufsystem wird vor allem von Angehdrigen, soweit
vorhanden, als ein Versuch gesehen, den Heimeinzug bei alleinlebenden Demenzkranken
zu vermeiden oder hinauszuzogern®*. Mit Fortschreiten der Demenz ist ein Notrufsystem
allerdings fiir die Betroffenen nicht mehr geeignet, da diese Menschen sich haufig nicht
mehr an das Gerat erinnern kénnen beziehungsweise es nicht mehr bestimmungsgeman
einsetzen konnen. So kommt es bei alleinlebenden Menschen mit Demenz, solange sie

noch ein Notrufsystem haben, zu Fehlalarmen und Noteinsétzen™.

Ein weiteres alltagspraktisches Hilfsangebot sind Essenslieferdienste. Die Mitarbeiter des
Essenslieferdienstes haben immer nur kurzen Kontakt zu alleinlebenden demenzkranken
Menschen. Sie versuchen bei ihren kurzen Kontakten, den Betroffenen z.B. durch Notizen
uber Erhalt und Verzehr der Mahlzeit zu helfen. Etwa die Halfte der Kunden sehen die
Lieferanten aber gar nicht personlich, da das Essen nur vor die Tiir gestellt wird®*°. Die
Mitarbeiter des Essenslieferdienstes dirfen rechtlich die Mahlzeiten nicht servieren oder
den Betroffenen beim Verzehr helfen. Wenn mdglich, werden die Lieferzeiten mit den
Einsatzzeiten von ambulanten Pflegediensten koordiniert. Dies ist aber nicht immer mog-

lich. Dadurch kann auch durch Einbindung eines Essenslieferdienstes eine ausreichende

31 yv/gl. Interview Beratung 3, Z. 79-84

312 \/gl. Interview Beratung 1, Z. 166

33 v/gl. Interview Beratung 7, Z. 107f

1% \v/gl. Interview Anbieter 1, Z. 13f
315v/gl. Interview Anbieter 2, Z. 2ff, Z. 97f
318 \/gl. Interview Anbieter 3, Z. 32
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Erndhrung alleinlebender Menschen mit Demenzerkrankung nicht immer gewahrleistet

werden®’.

Einrichtungen des betreuten Wohnens bieten die bereits ausgefuihrten Vorteile einer engen
Nachbarschaft. Allerdings ist der Verbleib in diesen Einrichtungen bei einer fortgeschritte-
nen Demenz auch nicht mehr mdglich, da die vorhandenen Strukturen die steigenden Prob-

leme nicht auffangen konnen®®.

Ein haufig von professionellen Helfern angesprochenes Hilfsangebot ist die ehrenamtliche
Betreuung. Viele alleinlebende Demenzkranke wiinschen sich nach Ansicht der Interview-
ten mehr soziale Kontakte. Ein Besuchsdienst ware hier sinnvoll**°. Zu Beginn einer De-
menzerkrankung stellen ehrenamtliche Besuchsdienste eine gute Mdoglichkeit dar, den

Verbleib alleine zu gewahrleisten®?

. Allerdings zeigt sich, dass es fur enrenamtliche Hel-
fer schwierig ist, mit Demenzkranken zu arbeiten. Menschen, die nicht auf den Umgang
vorbereitet sind, sind durch die Betreuung von Demenzkranken, vor allem in einem fortge-
schrittenen Stadium, tberfordert®*!. Der Leiter eines ehrenamtlichen Besuchsdienstes &u-
Rert, dass er sich dagegen wehrt, dass die Ehrenamtlichen bei alleinlebenden Demenzkran-
ken eingesetzt werden. Die ehrenamtlichen Helfer sind nicht fiir den Umgang mit De-
menzkranken ausgebildet. Die Betreuung eines Demenzkranken ist eine zu groRe Verant-
wortung fir Ehrenamtliche®?.

Eine Art spezialisierte ehrenamtliche Betreuung ist das Angebot eines ambulanten Hospiz-
dienstes. Hier konnen sie durch ihre Besuche das Fehlen von sich kimmernden Angehori-
gen zum Teil auffangen. Die Mitarbeiter des Hospizdienstes stellen dann eine feste Be-
zugsperson dar. Die Mitarbeiter des in die Studie einbezogenen Hospizdienstes haben aber
nur Kontakt zu demenzkranken Menschen, wenn sie in einem fortgeschrittenen Stadium in

einer stationaren Pflegeeinrichtung leben®?,

Seelsorger fihren sehr viele Besuche bei alleinlebenden Demenzkranken aber auch bei

anderen Gemeindemitgliedern durch. Dadurch erleben die Betroffenen hier eine intensive

317v/gl. Interview stationares Angebot 3, Z. 12f

318 \/gl. z.B. Interview ambulanter Pflegedienst 4, Z. 70-73, 119f, 174-177; Interview Arzt 1, Z. 58
319 v/gl. Interview Anbieter 1, Z. 76ff

320 \/gl. Interview stationares Angebot 2, Z. 145-149

%21 \/gl. Interview stationares Angebot 1, Z. 102-107

322 \/gl. Interview Seelsorger 2, Z. 77-84

323 \/gl. Interview stationdres Angebot 3, Z. 2f
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Zuwendung. Sie haben Zeit fir die Betroffenen, fiihren mit ihnen Gesprache, horen zu.
Dabei konnen hdufig Erinnerungen geweckt werden. ,,man weil3 nicht ob das gut ist. Man
hat aber die Hoffnung auf positive Wirkung. Uber etwas reden kann auch Ldsungen brin-
gen“®**. Sie geben den betroffenen Menschen Mitgefiihl und Wertschatzung als Person.
Ein interviewter Seelsorger duRert, dass er es bedauert, dass er aber irgendwann die Ver-
antwortung ausdricklich abgeben muss, da die Gemeinde zu groB ist, als dass er sich so
ausfihrlich um jeden einzelnen Hilfebedlrftigen kimmern kénnte. Er betont aber, dass er
die Betroffenen trotzdem weiterhin im Auge behalt. Dadurch sind sie Uber den gesamten
Entwicklungsprozess der an die Gemeinde angebundenen Betroffenen als Bezugsperson

erreichbar®?>,

Tagespflegeeinrichtungen tragen in groBem MaRe zur Tagesstrukturierung bei. Sie gewahr-
leisten die Versorgung, bieten den Betroffenen Gesellschaft und Beschaftigung. Hier kann
gezielt die Selbstandigkeit der Betroffenen gefordert werden. Eine Interviewpartnerin ist
der Ansicht, dass die Betroffenen sich an die Umgebung der Tagespflegeeinrichtung ge-
wohnen. Durch diese dann gewohnte Umgebung werden auch therapeutische Angebote,
die hier fur die Betroffenen bestehen, besser angenommen®?. Im Anfangsstadium der De-
menz sind Tagespflegeeinrichtungen eine gute Mdoglichkeit, um zu gewahrleisten, dass ein
alleinlebender Mensch mit Demenz noch alleine zuhause leben kann. Durch Tagespflege-
einrichtungen kann die Betreuungsliicke zwischen den Pflegediensteinsatzen geschlossen
werden. Allerdings ist die Zahl der Tagespflegeplatze beschrankt. Nicht jedem alleinleben-
den Demenzkranken steht ein Tagespflegeplatz zur Verfiigung. Fehlt ein Tagespflegeplatz,
ist eine Heimeinweisung bereits friiher notwendig. Durch die Tagespflege konnten viele
Heimeinweisungen vermieden werden.*?’

In Notsituationen haben auch der Sozialpsychiatrische Dienst, die Polizei und die Feuer-
wehr Kontakt zu alleinlebenden Menschen mit einer Demenz. Zum Teil sind sie bemiht,
einen Einblick in die Gesamtsituation zu bekommen und so langfristige Hilfen auf den
Weg zu bringen. So umfasst der Aufgabenbereich des Sozialpsychiatrischen Dienstes auch
die Nachsorge. Die Betroffenen werden, soweit moglich, beraten und die notwendigen

Hilfen werden eingerichtet. Beispielsweise leitet die Polizei Berichte zu Einsétzen bei al-

%24 Interview Seelsorger 1, Z. 51ff

325 \/gl. Interview Seelsorger 2, Z. 85-89
326 \/gl. Interview Anbieter 4, Z. 100

%27 v/gl. Interview Arzt 3, Z. 86ff
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leinlebenden Demenzkranken an die bezirkliche Seniorenberatung weiter, so dass von die-

ser Seite Kontakt aufgenommen werden kann und Hilfen organisiert werden?®,

Ein Krankenhausaufenthalt bedeutet fur alleinlebende Menschen mit Demenz haufig den
Einzug in eine stationare Pflegeeinrichtung. Hier ist eine Sensibilisierung der Kranken-
hausmitarbeiter fur die ambulanten Méglichkeiten notwendig. Auf der geriatrischen Stati-
on des in die Stichprobe einbezogenen Krankenhauses ist besonders der Sozialdienst be-
muht, fur alleinlebende Menschen mit Demenz eine kontinuierliche Bezugsperson nach
dem stationdaren Aufenthalt einzurichten. Die notwendigen Hilfen werden vor der Entlas-

sung eingerichtet®®.

Ist eine ambulante Versorgung nicht mehr méglich, stehen diverse stationare Angebote zur
Versorgung zur Verfiigung®®.

Durch die Versorgung in einer stationdren Pflegeeinrichtung kann im Gegensatz zur ambu-
lanten Versorgung eine durchgehende Beaufsichtigung der Betroffenen erfolgen. Bei-
spielsweise besteht hier die Mdoglichkeit, die Einfuhr zu kontrollieren, um eine Mangeler-
nahrung und eine Exsikkose, wie sie in der ambulanten Versorgung h&ufig sind, zu verhin-
dern®. Stationare Einrichtungen konnen eine Struktur geben und somit in diesem Punkt
als Erweiterung einer Tagespflegeeinrichtung Sicherheit geben und Angste nehmen®®.
Hier ist zu beachten, dass es, wie auch im ambulanten Sektor, sehr unterschiedliche Quali-
tatsniveaus im Bezug auf die adaquate Betreuung demenzkranker Menschen gibt***. Und
auch hier gilt, dass es speziell fir die Betreuung demenzkranker Menschen geschulten Per-

sonals bedarf*,

Wohngemeinschaften stellen eine Alternative zu den bekannten stationdren Pflegeeinrich-

tungen dar. Sie sind eine Mdglichkeit, in Gemeinschaft zu leben und den Alltag besser

328 \/gl. Interview Beratung 5, Z. 100

329 \/gl. Interview stationares Angebot 1, Z. 23f

330 Aufgrund der Fokussierung auf die ambulante Versorgung werden ausgewdhlte stationdare Angebote hier
nur der Vollstandigkeit halber aufgefiihrt. Aufgrund des zurzeit begrenzten ambulanten Versorgungssys-
tems ist wie bereits mehrfach ausgefiihrt eine stationdre Versorgung mit Fortschreiten der Demenz unum-
géanglich. Daher ist es nach Ansicht der Autorin gerechtfertigt, die stationdren Mdglichkeiten hier zu be-
nennen, um in weiteren Schritten moglicherweise Vorziige von ambulanter und stationdrer Versorgung
mit einander zu verbinden, bzw. in diesem Sinne die ambulante Versorgung zu optimieren.

3L yv/gl. Interview Betreuung 1, Z: 91ff

%32 \/gl. Interview stationares Angebot 2, Z. 41

333 vgl. z.B. Interview Anbieter 4, Z. 60-67; Interview Arzt 2, Z. 39-43

334 \/gl. Interview Anbieter 4, Z. 64-67
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bewerkstelligen zu kénnen®®

. In Wohngruppen kdénnen ambulante Pflegedienste einge-
bunden werden, wodurch Rund um die Uhr eine Pflegekraft zur Verfligung steht und die
Versorgung gewahrleistet ist. Allerdings ist fir den Einzug und das Leben in einer Wohn-
gemeinschaft Eigeninitiative gefragt®*. Damit ist gerade bei alleinlebenden Menschen mit

einer fortgeschrittenen Demenz der Einzug in eine Wohngemeinschaft kaum realistisch.

Anhang 5°*" bildet den Einsatz der beschriebenen Einrichtungen und Angebote in der Ver-
sorgung und Betreuung von alleinlebenden Menschen mit einer Demenz im Verlauf der
Erkrankung ab. Es zeigt sich, dass viele ambulante Angebote, die alleinlebende Menschen
mit Demenz nutzen kénnen, ihre Grenze bei Menschen mit einer fortgeschrittenen Demenz
sehen. Auffallig ist, dass lediglich Hauséarzte und Seelsorger die ihnen bekannten alleinle-
benden Menschen mit Demenz tatséchlich kontinuierlich Gber den gesamten Krankheits-
prozess begleiten. Daher haben alleinlebende Menschen mit fortgeschrittener Demenz
kaum eine Maglichkeit, ihrem Wunsch entsprechend in ihrer eigenen H&uslichkeit zu blei-

ben, sondern mussen in eine stationare Pflegeeinrichtung umziehen.

4.4.2 Probleme in der VVersorgungsituation

Bezliglich der ambulanten Versorgung von alleinlebenden demenzkranken Menschen be-
stehen diverse Probleme. Diese lassen sich zum einen auf die Auswirkungen der Demenz-
erkrankung auf die Betroffenen und das soziale Netz zuriickfuhren, ein Grofteil der Prob-
leme in der Versorgung alleinlebender Demenzkranke ist aber auf das Versorgungssystem

zurtickzufihren.

Demenzbedingte Probleme zeigen sich in einem schwierigen Zugang alleinlebender De-
menzkranker zum Versorgungssystem. Die Betroffenen neigen dazu, ihre Defizite zu ver-
leugnen. Sie machen nicht auf ihre Situation aufmerksam und suchen nicht selbsténdig die
Unterstitzung durch professionelle Helfer auf. Besonders alleinlebende Menschen mit ei-
ner fortgeschrittenen Demenz kénnen sich bei Bedarf nicht mehr selbstandig Unterstiitzung

einholen. Sie kdnnen keine Hilfe herbeirufen. Dadurch werden sie erst aufféllig, wenn es

335 vgl. Interview Einsatzkrafte 1, Z. 51
336 \/gl. z.B. Interview Behorde 1, Z. 51; Interview stationares Angebot 2, Z. 131f
337 \/gl. Anhang 5: professioneller Versorgungsprozess
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zu multiplen Problemen gekommen ist oder etwas nicht Anerkanntes passiert und sie z.B.
von der Polizei aufgegriffen werden®®,

Die vorhandenen Angebote zur Versorgung von demenzkranken Menschen zeigen zum
Teil nur wenig Prasenz, weshalb den Betroffenen die Unterstiitzungsmaoglichkeiten haufig
nicht bekannt sind**®. Dariiber hinaus sind alleinlebende Demenzkranke haufig sehr miss-
trauisch, was den Zugang und die Akzeptanz von Hilfen wesentlich erschwert. Griinde fur
die Ablehnung der Hilfen sehen die Interviewpartner darin, dass die alleinlebenden De-
menzkranken entweder merken, dass sie gehandicapt sind und ihre Defizite vertuschen
wollen®®, oder dass die Betroffenen nicht in ihre Situation einsichtig sind und den Hilfe-
bedarf nicht wahrnehmen®*!. Die professionellen Helfer fiihlen sich dann gegeniiber den

Betroffenen als Eindringlinge*

. Wenn die Betroffenen die Hilfe konsequent ablehnen,
muss dies laut Aussage der Interviewpartner von den Helfern akzeptiert werden®®. Sie

Ziehen sich dann hdufig zurick.

Probleme des sozialen Netzes im Bezug auf die Versorgung sind die hohen Belastungen,
die aufgrund der Versorgung auf eventuellen Bezugspersonen lastet. Den alleinlebenden
Menschen mit Demenz fehlt die Unterstiitzung durch das Bezugssystem der Angehdrigen.
Das Umfeld, wie Nachbarn, aber auch andere Menschen aus der Umgebung, unternimmt
zu haufig nichts, um den alleinlebenden Demenzkranken zu helfen, sondern meiden sie*.
Wenn private Kontaktpersonen vorhanden sind, sind sie haufig Gberfordert durch die groe
Aufmerksamkeit, die die Betroffenen einfordern. Sie kimmern sich dann h&ufig gar nicht
oder nur unregelmaRig um die Betroffenen. Wie die Betroffenen selbst kennen auch ihre
Angehorigen oder Bekannten das Angebot an Hilfen nicht. Dadurch kénnen auch die kog-
nitiv nicht beeintrachtigten Kontaktpersonen kaum die notwendige und mogliche professi-

onelle Hilfe initiieren®*®.

Systembedingt bestehen Probleme ebenfalls in einem fehlenden Zugang zu alleinlebenden
Demenzkranken. Etwa 5% der Bevolkerung sind nicht in hausérztlicher Versorgung. Es ist

anzunehmen, dass unter diesen 5% auch alleinlebende Demenzkranke zu finden sind. Dies

38 \/gl. z.B. Interview Beratung 5, Z. 55; Interview Beratung 7, Z. 44ff
39 vgl. Interview Anbieter 3, Z. 96ff

30 v/gl. Interview Anbieter 1, Z. 24

%1 v/gl. Interview ambulanter Pflegedienst 4, Z. 147f

2 \/gl. Interview ambulanter Pflegedienst 5, Z. 119

3 vgl. Interview Anbieter 3, Z. 132ff

¥4 \/gl. Interview Beratung 1, Z. 75

5 v/gl. z.B. Interview Anbieter 4, Z. 45-48; Interview Anbieter 3, Z. 96ff
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flhrt dazu, dass die Demenz und vorhandene Begleiterkrankungen nicht behandelt werden,
es erfolgt beim Fehlen einer hausarztlichen Versorgung meist auch keine sonstige Unter-
stiitzung der Betroffenen durch das professionelle Helfersystem>4©.

Ein wesentlicher Kritikpunkt am Versorgungssystem ist das Fehlen von zugehenden Hil-
fen. Da die Betroffenen von sich aus keine Hilfe suchen, entfallt fir alleinlebende De-
menzkranke eine friihzeitige Unterstutzung.

Aber auch wenn alleinlebende Demenzkranke vom Versorgungssystem, zum Beispiel
durch Hinweise von entfernten Verwandten, Nachbarn oder Geschéftsleuten, erfasst wur-
den, bestehen noch verschiedene Versorgungsprobleme. So werden von Seiten der Pflege-
versicherung nicht ausreichende Leistungen bewilligt. Bei Menschen, die auf die Leistun-
gen der Tréger angewiesen sind, ist die Finanzierung von Leistungen zu stark begrenzt.
Eine gute Versorgung ist nur eingeschrankt maglich®*’.

Haufig kommt es zu Problemen im Bereich der Helferkommunikation. Auffalligkeiten
werden nicht an andere Stellen weitergegeben, die Versorgung wird nicht abgesprochen.
Dabei ist es besonders bei alleinlebenden Demenzkranken wichtig, dass der Informations-
fluss zwischen den verschiedenen Helfern funktioniert>®. In diesem Zusammenhang wer-
den von den professionellen Akteuren besonders die Arzte kritisiert, weil ein Teil von ih-
nen Auffilligkeiten nicht an andere Helfer weitergibt. , Die Arzte sind die absolute
Schwachstelle im ganzen System***°. Allerdings haben die auch die Arzte den Datenschutz
zu beachten.

Die regionale Verfiigbarkeit von Angeboten ist sehr unterschiedlich. In manchen Gemein-
den sind viele Angebote vorhanden, die auch alleinlebende Demenzkranke Menschen nut-
zen konnen. In anderen Regionen scheint es aber kaum Angebote an ambulanter Unterst(t-
zung zu geben, oder die Angebote sind nicht in der Gesellschaft bekannt. Die Umsetzung
von Angeboten kommt bei Fortschreiten der Demenz hdufig an ihre Grenzen. So sind bei-
spielsweise Gruppenangebote nicht auf die Betreuung von Menschen mit einer fortge-
schrittenen Demenz ausgerichtet®®. Auch sind die Zustandigkeitsgrenzen der einzelnen
Anbieter nicht durchsichtig genug, was die Unubersichtlichkeit des Systems noch steigert.
Es werden vor allem die nicht ausreichenden Angebote im Bereich der ehrenamtlichen

Besuchsdienste, der zusétzlichen Betreuungsleistungen und der Tagespflegeeinrichtungen

346 \/gl. z.B. Interview Einsatzkrafte 1, Z. 2-5; Interview Beratung 8, Z. 59-64

%7 \/gl. z.B. Interview Betreuung 1, Z. 130-141; Interview ambulanter Pflegedienst 2, Z. 100f
8 \/gl. z.B. Interview Anbieter 3, z. 165; Interview Beratung 1, Z. 114

9 Interview Beratung 1, Z. 115

30 v/gl. Interview Beratung 4, Z. 20
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benannt. Da die ambulanten Strukturen nicht ausreichend vorhanden sind, mussen die Be-
troffenen dann in eine stationare Pflegeeinrichtung umziehen ***.

Auch die Qualitat von vorhandenen Angeboten ist nicht immer ausreichend. So wird teil-
weise in der Versorgung nicht genigend oder vor allem nicht geschultes Personal einge-
setzt. Ein Interviewpartner &ulert, dass nicht gentigend Personal vorhanden ist, damit ,,je-
der Einzelne wirklich zu dem Recht (kommt), was ihm von der Menschenwirde her zu-
steht“®*2. Den professionellen Helfern fehlt das nétige Wissen fiir die Begleitung von de-
menzkranken Menschen®,

Fur die Betreuung von alleinlebenden Demenzkranken reichen die Zeitvorgaben, denen die
pflegerische Versorgung unterliegt, nicht aus. Gerade die Versorgung alleinlebender de-
menzkranker Menschen ist besonders zeitaufwandig, da die Betreuenden immer wieder fur
Orientierung sorgen missen. Alleinlebende Demenzkranke sind oft nicht einsichtig in ihre
Hilfebedurftigkeit. Es muss von den Betreuenden viel Zeit daflr aufgewendet werden, al-
leinlebende Demenzkranke zur Kooperation zu motivieren. Je weniger Zeit die Pflegenden
flr die Versorgung eines alleinlebenden Demenzpatienten haben, umso schlechter sind die
Betroffenen versorgt. Und obwohl viele Pflegekrafte z.B. im Einsatz von Aktivierungs-
ubungen geschult sind, kénnen sie diese nicht umsetzen, da ihnen nicht gentigend Zeit da-
fur zur Verfiugung steht. Auch fehlt teilweise die Mdglichkeit, die Leistungen z.B. von
Pflegediensten aber auch anderer Anbieter statt an den VVorgaben der Leistungskomplexe
an den individuellen Bedarfen der alleinlebenden Demenzkranken auszurichten. Die Zei-
ten, in denen die Betroffenen durch private oder professionelle Helfer aufgesucht werden,
sind viel zu knapp bemessen, so dass sie einen GroRteil der Zeit alleine verbringen ***.

Es fehlt an einer koordinierenden Instanz der Hilfen fur alleinlebende Menschen mit De-
menzerkrankung. Viele professionelle Akteure engagieren sich und initiieren weitere Hil-
fen. Dabei bieten sie haufig eine Weichenstellung an. Nach der erfolgreichen Einbindung
von professionellen Helfersystemen konzentrieren sie sich wieder auf ihren eigentlichen
Arbeitsauftrag und ziehen sich in der Regel von einem Fall zuriick®®.

Ein letzter, sehr wichtiger Aspekt ist, dass es bundesweit nur sehr wenig Angebote gibt, die
auf die Bedurfnisse alleinlebender Demenzkranker spezialisiert sind. In der Regel nutzen

Alleinlebende die allgemeinen Angebote fiir demenzkranke Menschen. Durch die allge-

%1vgl. z.B. Interview ambulanter Pflegedienst 1, Z. 73; Interview Anbieter 4, Z. 117; Interview Beratung 4,
Z. 17

%52 Interview Seelsorger 2, Z. 97

%3 vgl. z.B. Interview Anbieter 4, Z. 64-67; Interview ambulanter Pflegedienst 2, Z. 105-113

%4 v/gl. z.B. Interview Anbieter 3, Z. 169; Interview ambulanter Pflegedienst 2, Z. 105-113

%5 vgl. z.B. Interview Beratung 8, Z. 98, Interview Beratung 3, Z, 22-28
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meinen Angebote sind alleinlebende Demenzkranke aber zum Teil tberfordert. So z.B.
wenn an einer Gespréachsgruppe fir Friherkrankte auch die gesunden Angehorigen teil-
nehmen. Die Gespréache beschranken sich bei Anwesenheit von gesunden Angehérigen auf
die Probleme in der familidren Versorgung. Die alleinlebenden Demenzkranken haben in

diesen Gesprachsgruppen keinen Raum, ihre speziellen Probleme anzusprechen®®.

4.5 Bedarfe alleinlebender Menschen mit Demenzerkrankung

,,Ich habe die Phantasie, dass jede Form von Anregung gerade bei Dementen in der unter-
schiedlichsten Form noch Sinn macht (...), dass sich der Prozess nicht stoppen lasst aber

er lasst sich verlangsamen! '

Aufgrund der besonderen Situation, in der sich alleinlebende Menschen mit Demenz be-
finden, bestehen bei ihnen besondere Bedarfe. Die Bedarfe betreffen das private Umfeld
und die bendtigte Unterstutzung der Betroffenen und nennen konkrete Anforderungen an
die Unterstlitzung.

Alleinlebende Menschen mit Demenzerkrankung bendtigen eine enge soziale Einbin-
dung®®. Dies gilt generell fiir altere Menschen unabhéangig von einer Demenz, betrifft aber
alleinlebende Demenzkranke besonders. ,,Und wenn wir es schaffen, die Alleinlebenden
mit einzubeziehen, dann haben alle gewonnen. Nicht nur die Demenzkranken, sondern
auch &ltere Menschen, die einfach nicht mehr so kénnen, wie unsere Gesellschaft es in der
Regel erwartet“*, Viele alleinlebende Demenzkranke haben ein sehr starkes Kontaktbe-
durfnis, dass durch die eingeschrankte Zeit der Pflege nicht abgedeckt werden kann. lhnen
fehlt die Gesellschaft. Die Betroffenen suchen sichtbar den personlichen Kontakt zu ande-
ren Menschen. So rufen sie ihre rechtlichen Betreuer an, aktivieren haufig den Notruf oder
suchen Kontakt zu anderen professionellen Helfern. Hier miissen Angebote geschaffen
werden, wie z.B. generationsiibergreifende Treffen, um den ungedeckten Bedarf an sozia-
len Kontakt zu decken®*°. Ein waches, aufmerksames Umfeld, das auf die Situation der

alleinlebenden Menschen achtet und Auffalligkeiten aktiv an professionelle Helfer weiter-

6 \/gl. z.B. Interview Beratung 1, Z. 223f; Interview Beratung 2, Z. 43
%7 Interview rechtliche Betreuung 1, Z. 29f

%58 \/gl. z.B. Interview Beratung 5, Z. 150; Interview Beratung 2, Z. 105
%9 Interview Beratung 2, Zeile 105

%0 \/gl. Interview Betreuung 1, Z. 98-101; Interview Seelsorger 1, Z. 71

68



gibt, ist wichtig, damit den Betroffenen auch von professioneller Seite geholfen werden

kann%?,

Alleinlebende Menschen mit Demenzerkrankung winschen sich einen Menschen, der ih-
nen hilft und zu ihnen kommt. Sie bendétigen jemanden, der sich um sie kimmert. Die Situ-
ation eines Betroffenen ist stark davon abhdngig, ob jemand die Verantwortung fir den
Betroffenen tibernimmt*®%. Um Sicherheitsrisiken, wie einen moglichen Sturz und die feh-
lende Fahigkeit alleinlebender Demenzkranker, in einer solchen Situation Hilfe zu rufen,
auszugleichen, sollten Netzwerke von Helfern geschaffen werden, die regelméRig nach den
Alleinlebenden schauen. Alleinlebende Menschen mit Demenz wiinschen sich nach An-
sicht der professionellen Helfer, dass jemand zu ihnen in ihre gewohnte Umgebung
kommt, nach ihnen schaut und mit ihnen redet. Wenn alleinlebende Demenzkranke durch
professionelle Helfer, wie einen Pflegedienst, taglich aufgesucht werden, sehen die Mitar-
beiter nach dem Betroffenen und dienen als Ansprechpartner. Es stellt sich aber die Frage,
inwieweit sich jemand fiir alleinlebende Demenzkranke, die keine kontinuierliche profes-
sionelle Unterstiitzung erhalten, verantwortlich fuhlt und sie regelméRig aufsucht und auf
Verénderungen achtet. Hierin kann eine Art Alarmsystem flr die Betroffenen gesehen
werden *%,

Alleinlebenden Demenzkranken fehlt haufig eine kontinuierliche Bezugsperson. Diese
suchen sie zum Teil bei professionellen Helfern. Hier besteht ein Bedarf an Einrichtung
einer festen Anlaufstelle, in der die Betroffenen einen verantwortlichen Ansprechpartner
finden, der ihnen hilft, den Alltag zu bewaltigen und weiterhin zu Hause leben zu kon-
nen®.

Alleinlebende Demenzkranke erhalten zu wenig Ansprache. Ihnen fehlt ein Gesprachspart-
ner. Die Betroffenen sind viel zu sehr sich selbst Uberlassen. Durch personliche Zuwen-
dung kann die Einsamkeit, unter der alleinlebende Demenzkranke leiden, abgeschwécht
werden®®.

Ein Bedarf an Unterstlitzung von alleinlebenden Menschen mit Demenzerkrankung bezieht
sich auf die aktive Beteiligung der Betroffenen an der Versorgung. So wird ein offener

Bedarf im Bereich der Aktivierung benannt. Durch stérkere Aktivierung und Einbeziehung

%61 v/gl. z.B. Interview Beratung 2, Z. 101ff; Interview stationares Angebot 2, Z. 155-161
%62 \/gl. z.B. Interview Anbieter 4, Z. 21ff; Interview Seelsorger 2, Z. 92f

%63 v/gl. Interview ambulanter Pflegedienst 4, Z. 242-244

%4 \/gl. z.B. Interview Einsatzkrafte 1, Z. 58; Interview Beratung 7, Z. 145-148

%5 v/gl. Interview Anbieter 3, Z. 174f
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der Betroffenen in die Alltagsgestaltung und die Versorgung kénnen Fahigkeiten geweckt,
gefordert und aufrechterhalten werden. Wenn alleinlebende Demenzkranke angeleitet und
beaufsichtigt werden, kénnen sie noch abhangig vom Demenzstadium viele Routinehand-
lungen lange selbstdndig oder mit Hilfestellung bewerkstelligen. Ohne Anleitung ist dies
fur die Betroffenen aber nicht mehr zu bewerkstelligen. Den alleinlebenden Demenzkran-
ken fehlt die individuelle Forderung zur Erhaltung ihrer Ressourcen. Dadurch verkiimmern
sie. Sie mussen befahigt werden, sich selbst zu helfen. Das bedeutet, dass nicht nur darauf
geschaut werden muss, in welchen Bereichen die Betroffenen Hilfe bendtigen und welche
Hilfen systembedingt moglich sind, sondern es sollte auch beachtet werden, wie die Be-
troffenen individuell dabei unterstlitzt werden koénnen, noch mdoglichst selbstdndig zu

sein®%.

Aus Sicht der professionellen Helfer bestehen diverse Bedarfe alleinlebender Menschen
mit Demenz in Bereich der Alltagsgestaltung. Die Betroffenen bendtigen eine Alltagsbe-
gleitung. Hierzu &uBert ein Interviewpartner: ,,Das ist das, was ihnen am meisten hilft, wo-
durch sie auch das Haus noch mal verlassen kénnen und drauffen durch die Begleitung
geschiitzt sind“*®’. Den Grofteil des Tages sind alleinlebende Menschen mit Demenzer-
krankung alleine. Hier bendtigen sie Beaufsichtigung. Mit Fortschreiten der Demenz ist
immer umfassendere Beaufsichtigung notwendig, bis hin zu einer Rund-um-Versorgung
und Beaufsichtigung bei einer weit fortgeschrittenen Demenz. Hier ist es notwendig, indi-

viduelle Losungen zu finden®®®

. AuBerdem bendtigen sie Beschéftigung. Es fehlen ihnen
Aufgaben und Mdglichkeiten, sich sinnvoll zu beschiftigen. Es miissen Ubergénge und
Losungen gefunden werden, damit die alleinlebenden Demenzkranken ihre friiheren Inte-
ressen, soweit sie noch dazu fahig sind, weiter fortfiihren kénnen und nicht aus der Gesell-

schaft ausgeschlossen werden®®°.

Wichtig sind Hilfestellungen, durch die die Betroffenen dazu in der Lage sind, sich zeitlich
und ortlich zu orientieren. Wiederholungen, an die sich die Betroffenen gewdhnen kénnen,
stellen eine grol3e Hilfe dar. Die Orientierungslosigkeit wirkt sich auch auf die tagliche
Versorgung aus. So dauert beispielsweise die pflegerische Versorgung von alleinlebenden
Demenzkranken langer als Zeit vorgegeben ist, da die Pflegekrafte immer wieder fiir Ori-

%6 \/gl. z.B. Interview Beratung 2, Z. 114; Interview Beratung 7, Z. 150ff

%7 Interview ambulanter Pflegedienst 5, Z. 76-77

%8 \/gl. Interview ambulanter Pflegedienst 2, Z. 102ff

%9 v/gl. z.B. Interview ambulanter Pflegedienst 5, Z. 174-176; Interview Beratung 2, Z. 53
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entierung sorgen missen. In der taglichen Betreuung ist Kreativitét in der Entwicklung von

Orientierungshilfen gefordert®”

. Alleinlebende Demenzkranke bendtigen eine ganz feste
Tagesstruktur, eine Strukturierung und Einbindung in die Tagesablaufe. Durch eine Tages-
strukturierung kénnen die Lebensqualitat und die Orientierung der Betroffenen gesteigert
werden. Helfer sollten gemeinsam mit den Betroffenen den Tagesablauf gestalten. Vor
allem ist das gemeinsame Planen und Durchfiihren von alltaglichen Verrichtungen, wie die
Mahlzeitenzubereitung, fir alleinlebende Demenzkranke wichtig und hilfreich®”. Es feh-
len der geistige Input und die korperliche Bewegung. Hierdurch kénnte dem Fortschreiten
der Auswirkungen der Demenz entgegengewirkt werden. Demenzkranke verlieren ihr
Selbstwertgefuhl, wenn sie ihre zunehmenden Defizite wahrnehmen. Hier bendtigen sie

Bestatigung, um ihr Selbstwertgefiihl aufrecht zu erhalten®"2.

Um alleinlebenden Demenzkranken zu helfen, ist es wichtig, eine ,,begleitende Freund-

schaft®”

aufzubauen. Alle Interviewpartner betonen dabei, dass Kontinuitét fur alleinle-
bende Demenzkranke sehr wichtig ist. Fur die Unterstiitzung alleinlebender Menschen mit
einer Demenzerkrankung ist eine Vertrauensbasis wichtig. Das Vertrauen muss wachsen,
damit die Betroffenen sich sicher sein kénnen, dass andere Menschen ihnen helfen und gut
mit der Situation umgehen®’*. Die Menschen bendtigen eine standige Beziehung. Sie brau-
chen jemanden, der sie anregt und ihnen Orientierung gibt, der ihnen antwortet und ihnen
die Angste nimmt, damit sie beruhigt leben kénnen®”. Ein Vertrauensverhaltnis ermdglicht
die Versorgung. So wird beispielsweise beschrieben, dass eine Betroffene immer dann,
wenn die sie verantwortlich betreuende Mitarbeiterin eines ambulanten Pflegedienstes
nicht vor Ort ist, deutlich mehr Notrufe tiber das Notrufsystem abgibt®"®. Hieran wird deut-
lich, wie stabilisierend eine feste Bezugsperson und Vertrauensperson fir die Betreuung
alleinlebender Demenzkranker wirkt. Dieser Ansprechpartner kann z.B. durch die Einrich-
tung einer Patenschaft ernannt werden. So benennt ein interviewter Pflegedienstleiter, dass

in seinem Pflegedienst fur alleinlebende Menschen mit Demenz Patenschaften eingerichtet

0 v/gl. z.B. Interview ambulanter Pflegedienst 4, Z. 95-99; Interview Betreuung 1, Z. 103-107

1 \/gl. z.B. Interview ambulanter Pflegedienst 2, Z. 105-113; Interview ambulanter Pflegedienst 5, Z. 174ff
72 \/gl. Interview ambulanter Pflegedienst 3, Z. 130f

33 Interview Seelsorger 2, Z. 101

74 \/gl. Interview Arzt 1, Z. 116

5 \/gl. Interview stationdres Angebot 3, Z. 142-144

8 \/gl. Interview Anbieter 2, Z. 9-16
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werden, sodass ein Mitarbeiter fest die Verantwortung fir einen Demenzpatienten uber-

nimmt und mit ihm zusatzliche Zeit verbringt®’’.

Damit ein individueller Weg gefunden werden kann, so dass die Betroffenen noch weitge-
hend an ihrem Leben vor der Erkrankung anknupfen kdnnen, bendtigen sie jemanden, der,
wie es sonst vorhandene Angehorige tbernehmen, die Hilfen und die Versorgung koordi-
niert und die Entwicklung der Betroffenen beobachtet. Dies ist nicht durch die Ublichen
verfiigbaren Dienste zu gewahrleisten. Es wird ein flrsorglicher Dienst bendétigt, der die
Gesamtsituation der Betroffenen iiberblickt®”®. Zurzeit fehlt eine solche Instanz. Die Ver-
sorgung alleinlebender Menschen mit Demenz ist nicht koordiniert, es gibt keine Instanz,
die verantwortlich die Organisation und Koordination der Versorgung ubernimmt. Zum
Teil Obernimmt ein rechtlicher Betreuer oder ein Pflegedienst, der sich tber den eigentli-
chen Zustandigkeitsbericht hinaus um die Belange der Betroffenen kiimmert, diese Aufga-
ben. Da die Versorgung nicht detailliert geplant und koordiniert wird, kdnnen die Betroffe-
nen haufig nicht von Hilfen, wie zum Beispiel einem Gedéachtnistraining, profitieren. Es
fehlt an einer Instanz, die diese Hilfen einrichtet und koordiniert. Es ist notwendig, die
Hilfen fur alleinlebende Demenzkranke zu bindeln. Da die Betroffenen das unubersichtli-
che Hilfesystem nicht mehr Gberblicken kdnnen, ist Hilfe aus einer Hand durch einen ver-
antwortlichen Ansprechpartner wichtig. Allerdings ist eine enge Begleitung sehr zeitinten-

siv und es ist fraglich, wer diese Aufgabe tbernimmt®"°.

Alleinlebende Demenzkranke suchen von sich aus nur selten Hilfen auf. Sie sind daher auf
zugehende Hilfen angewiesen. Durch zugehende Hilfen kdnnen die Betroffenen erreicht
und versorgt werden, bevor es zu multiplen Problemen kommt und ein Verbleib in der ei-
genen Hauslichkeit nicht mehr maoglich ist. Es bedarf einer friihzeitigen Hilfe, damit ein
Vertrauensverhéltnis aufgebaut werden kann. So kann die spater notwendige Unterstiitzung
bei einer fortgeschrittenen Demenz erleichtert oder gar erst ermdglicht werden. Aufierdem
ist eine Regelméligkeit bei Hilfen notwendig, ansonsten ist die Wirkung von Hilfen oft
eingeschrankt. Dies gilt auch fur informelle Hilfen, beispielsweise aus der Nachbar-

schaft>®°,

$7\/gl. Interview ambulanter Pflegedienst 1 Z. 47

78 \/gl. z.B. Interview Beratung 2, Z. 93ff; Interview Anbieter 3, Z. 82

9 \/gl. z.B. Interview Beratung 5, Z. 64-168; Interview Beratung 2, Z. 40
%80 \/gl. z.B. Interview Beratung 5, Z. 47f, 145; Interview Arzt 1, z. 116
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In der ambulanten Versorgung wird mehr Zeit fir die Betreuung der Betroffenen benétigt.
Mehr Zeit konnte dabei helfen, die Betroffenen zu beruhigen. Das Stichwort Entschleuni-
gung wird dabei angesprochen®!. Es wird ein ungedeckter Bedarf im Bereich der ehren-
amtlichen Betreuung gesehen. So fehlen ehrenamtliche Netzwerke, durch die die Situation
verbessert werden konnte. Dieser Bedarf wird aber von den Betroffenen oft selbst nicht
gesehen, weshalb die Implementierung eines Besuchsdienstes zum Teil problematisch
ist*®,

Altere Menschen miissen sich rechtzeitig mit ihrem Alter und sich entwickelnden Defiziten
auseinandersetzen und ihrem Alterwerden aktiv entgegenstellen. Vor allem zu Zeiten der
steigenden Anzahl alter Menschen ist die Eigenverantwortung fir das eigene Alter zu
ubernehmen und die Zukunft vorausschauend zu planen. Die oft fehlende Eigenverantwor-
tung wird als ein Grund daflr gesehen, dass die Versorgungssituation von alleinlebenden
Menschen mit Demenz nicht optimal ist®®. Unabhangig von einer Demenz sollten sich
alleinlebende Menschen aus eigenem Antrieb zusammenschlieBen, um eine Gemeinschaft
zu bilden. Friher war es mdéglich, alte Menschen in der Familie zu versorgen. Heute beno-
tigt man Ersatzfamilien. So kénnte das Verantwortungsgefthl fireinander gesteigert wer-
den und eine Versorgung durch Pflegedienste kann bei Bedarf besser und bedarfsgerechter
strukturiert werden®®,

Bei einer frihen Diagnostik ist es moglich, dass sich die Betroffenen bewusst mit der Er-
krankung und ihrer Zukunft auseinandersetzen kdnnen. Es ist ein einschneidendes Ereignis
fur die Betroffenen, l&sst aber auch noch die Zeit, umfassende Informationen einzuholen,
reflektiert mit der Zukunft umzugehen und VorsorgemalRnahmen zu treffen. So besteht die

Maglichkeit, bereits frithzeitig Kontakt zu Versorgungseinrichtungen aufzunehmen®.

%81 \/gl. Interview stationares Angebot 1, Z. 121-122

%82 \/gl. z.B. Interview ambulanter Pflegedienst 1, Z. 73; Interview Beratung 8, Z. 114
383 v/gl. Interview Anbieter 2, Z. 134-135

84 \/gl. Interview Arzt 2,. Z. 44-45, Interview stationdres Angebot 1, Z. 131-132

%5 v/gl. z.B. Interview Beratung 5, Z. 54; Interview stationares Angebot 1, Z. 54-59
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4.6 VVorschlage zur Verbesserung der Situation alleinlebender Menschen mit

Demenzerkrankung

,, wenn da nicht im Laufe der kommenden Jahre ein System greift, das unterstitzend ist,
dann wird es bei diese Alleinlebenden immer wieder zu irgendwelchen katastrophalen Er-
eignissen kommen, sie werden immer wieder drehtlrartig ins Krankenhaus eingewiesen
und alle Welt schreit, ,die missen ins Heim!". Und das kostet ganz viel Geld diese Bewalti-
gung von Katastrophen, anstatt vorher vielleicht sich ein System zu (berlegen, wie be-
kommt man denn Kontakt zu diesen Menschen. Bestimmt nicht in dem man wartet, dass sie
zu einem hin kommen, sondern eher indem man sich Dinge (berlegt, wie man zu ihnen

«386

hingeht

Es ist wichtig, dass etwas flr alleinlebende Demenzkranke getan wird. So duRert eine In-
terviewpartnerin, dass, wenn nicht in naher Zukunft ein System greift, das diese Menschen
unterstitzt, dann wird es immer haufiger zu katastrophalen Ereignissen kommen und es
wird immer wieder zu Drehtlreffekten und zu ungewollten Heimeinweisungen kommen.
Es muss ein System erarbeitet werden, in dem bereits vorher Kontakt aufgebaut wird und

nicht gewartet wird, bis es zu Problemen kommt®®’.

Es wird geéulRert, dass es eines Warnsystems fur alleinlebende Demenzkranke bedarf, wie
es in Form des Jugendamtes fur Kinder existiert, so dass Betroffene, aber auch die Um-
welt, eine feste Anlaufstelle haben. Ein Alarmsystem ist aber auch denkbar in Form einer
minimalen Sicherung. Eine Interviewpartnerin fragt sich, ob die Lebensqualitat der Betrof-
fenen durch zusétzliche Malinahmen gesteigert werden wirde, oder ob sie nicht so zufrie-
den sind, wie es ist. Sie spricht die Frage an, ob eine minimale Sicherung, wie ein Alarm-
system, worunter hier verstanden wird, dass bekannte Menschen regelméf3ig nach den Be-
troffenen schauen, nicht ausreichen wiirde®®®,

Um die Situation von alleinlebenden Menschen mit Demenz zu verbessern, ist es notwen-
dig, dass sich die Gesellschaft offener mit der Demenz und dem diagnostischen Prozess
auseinandersetzt. Um dies zu erreichen, wird die Erstellung eines Demenz-ABC vorge-

schlagen. Dieser Ratgeber soll fur alle Lebensbereiche der Gesellschaft zur Verfiigung

%86 Interview Beratung 7, Z. 82-86
387 \/gl. Interview Beratung 7, Z. 82-86
%88 \/gl. Interview ambulanter Pflegedienst 4, Z. 264-269
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stehen. Es soll Basisinformationen zum Thema Demenz enthalten und die Bevélkerung auf
auffalliges Verhalten der Mitmenschen aufmerksamer machen, damit man ein Auge auf die
vermeintlich Betroffenen hat. Es muss Vertrauen wachsen, dass die Betroffenen sich sicher
sein konnen, dass andere Menschen ihnen helfen und gut mit der Situation umgehen. Das

Demenz-ABC soll hierzu ein Set an Regeln enthalten®®,

Es wird ein Bedarf im Ausbau lebensbezogener Einrichtungen gesehen, wie Wohngruppen,
in denen die Betroffenen gemeinsam alt werden und dabei von Helfern begleitet werden.
Oder auch Gemeinschaftswohnen von jungen und alten Menschen ist ein potentieller L6-
sungsweg. Wichtig sind der Ausbau generationsubergreifender Treffen und die Forderung
von Verstdndnis und Unterstiitzung. ,,Leider gibt es kaum soziale Struktur und die Fami-
lien brechen auch immer mehr weg. Die Menschen missen begreifen, dass Altwerden auch
ein Prozess ist“*®. Stadtteilnetzwerke werden als eine wichtige Einrichtung in der Beglei-
tung von alleinlebenden Menschen mit Demenz angesehen. Es soll ein System erarbeitet
werden, in dem bereits vorher Kontakt aufgebaut wird und nicht gewartet wird, bis es zu

Problemen kommt. Hier bedarf es zugehender quartiersbezogener Projekte.

Es wird die Einrichtung von Patenschaften fir alleinlebende Demenzkranke vorgeschla-
gen, wie es in manchen Pflegediensten bereits umgesetzt wird, wobei die Patenschaft nicht
nur zwangsweise von professionellen Helfern iibernommen werden kann. ,,Es kdnnen Pa-
tenschaften eingerichtet werden, das ist nattrlich alles auch von der Person abhangig, fur
die solche Leistungen geschaffen werden sollen®¥2«,

Es miissen Ubergiange und Losungen gefunden werden, damit die alleinlebenden De-
menzkranken ihre friiheren Interessen, soweit sie noch dazu fahig sind, weiter fortfihren
koénnen und nicht aus der Gesellschaft ausgeschlossen werden. Durch ein Zusammentref-
fen aller Personen, die personlichen Kontakt in der Versorgung eines alleinlebenden De-
menzkranken haben, kénnten dessen Bedarfe an zusatzlichen Hilfen und Leistungen besser
eingeschatzt werden. Es ist notwendig, die Informationsweitergabe zwischen den Helfern
zu verbessern. Durch eine bessere Zusammenarbeit und der Informationsweitergabe kann

die Versorgung und damit die gesamte Situation der Betroffenen verbessert werden®®.

% ygl. Arzt 1, Z. 113-120

390 Interview Seelsorger 1, Z. 71

1 v/gl. z.B. Interview Arzt 1, Z. 73-79, 102-110, Interview Beratung 7, Z. 82-86

%92 Interview Beratung 6, Z. 57

3% v/gl. z.B. Interview Beratung 1, Z. 171-176, 196-214; Interview Betreuung 2, Z. 91
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Es wird die Organisation eines runden Tisches vorgeschlagen, bei dem sich die verschie-
denen an der Demenzversorgung beteiligten Berufsgruppen tber Probleme austauschen
kdnnen. Bei einem runden Tisch ist es wichtig, die Grolke bestmdéglich zu wahlen, damit
alle Berufsgruppen vertreten sind, aber die Anzahl der Teilnehmer nicht den Rahmen

sprengt®*.

Es ist notwendig, Wege zu finden, damit Félle von alleinlebenden Demenzkranken friiher
erfasst werden konnen. Dazu ist Aufklarung und breitere Offentlichkeitsarbeit notwendig.
Allerdings sind diejenigen, die von einer Demenz betroffen sind, kaum noch durch Infor-
mationsmaterialien zu erreichen. Daher muss auf die Risikopopulation aktiver zugegangen
werden. Wichtig ist es, Wege zur frilhen oder rechtzeitigen Erkennung einer Demenz zu
entwickeln, z.B. durch das Angebot von regelmaBigen Hausbesuchen fir alle Menschen
der Risikogruppe. Hier stellen sich Probleme im Bereich der Ressourcenverfligbarkeit und
im Bereich des Datenschutzes. Wenn aber die Gesellschaft fordert, dass das Gesundheits-
wesen dazu in der Lage sein soll, Bedarfe zu erkennen und dass das offentliche Gesund-
heitssystem differenzierte Hilfen anbietet, muissen dafiir nach Ansicht der Interviewpartner

notwendige Informationen der Biirger fiir das System verfiigbar sein®®.

AbschlieBend wird geduBert, dass weitere Forschung und die Blndelung des Wissens zur
Situation alleinlebender Menschen mit Demenzerkrankung notwendig ist. Das Wissen
muss transparent gemacht werden, um die Situation der alleinlebenden Demenzkranken zu

verbessern®.

34 \/gl. Interview ambulanter Pflegedienst 1, Z. 92-98; Interview Beratung 7, Z. 119-123
35 vgl. Interview Arzt 1, Z. 107-110
3% v/gl. z.B. Interview ambulanter Pflegedienst 1, Z. 89; Interview Arzt 1, Z. 47-53
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4.7 Zusammenfassung der Ergebnisse

Alleinlebende Menschen mit einer Demenzerkrankung sind besonderen Belastungen aus-
gesetzt. Aufgrund des haufigen Fehlens einer festen Bezugsperson und des nicht ausrei-
chenden ambulanten Versorgungssystems kommt es verstarkt zu gesundheitlichen und
sozialen Einschrankungen. Dabei steigt die Wahrscheinlichkeit des Vorkommens von al-
leinlebenden Menschen mit Demenz aufgrund der Singularisierung von Haushalten und
dem Ausbau der ambulanten Versorgung stetig an. Die Interviewten nehmen wahr, dass
die Zahl der alleinlebenden Demenzkranken steigt und dadurch die Herausforderung der
Gesellschaft zur Bewaéltigung der schwierigen Situation von alleinlebenden Menschen mit
Demenzerkrankung wachst. Als entscheidend flr die Situation alleinlebender Menschen
mit Demenzerkrankung werden dabei das Vorhandensein von Bezugspersonen, das Wohn-
umfeld und der soziale Status angesehen.

In den Interviews wird die groRe Hilflosigkeit und Schutzlosigkeit von alleinlebenden
Menschen mit Demenz betont, aufgrund derer sie kriminellen Machenschaften hilflos aus-

geliefert sind.

Die gesundheitlichen Einschrankungen alleinlebender Demenzkranker entstehen in erster
Linie aus der Demenz und der Multimorbiditit im Alter. Begleiterkrankungen sind ent-
scheidend fir die Situation der alleinlebenden Demenzkranken. Sie kénnen sowohl weitere
Risiken bedeuten, kdnnen aber auch eine Chance fir eine friihzeitige Diagnose der De-
menz darstellen.

Generell besteht aufgrund der Demenz ein erhdhtes Gesundheitsrisiko fiir alleinlebende
Menschen. Die typischen Demenzsymptome, vor allem die Verwirrtheit, Desorientiertheit
sowie Wahrnehmungsstorungen, fihren bei alleinlebenden Demenzkranken zu massiven
gesundheitlichen Problemen. Vor allem ist hier die Verwahrlosung zu nennen, speziell in
den Bereichen korperliche Hygiene und Hygiene der Wohnung sowie Mangelernéhrung

und Flussigkeitsmangel.

Menschen, die ohne Partner eine Demenz entwickeln, haben weniger Chance, zu lernen,
mit der Erkrankung umzugehen, weil ihnen jemand fehlt, der ihnen ihr Verhalten spiegelt,
mit dem sie Uber Sorgen, Defizite oder allgemeine Auffalligkeiten sprechen kénnen und

der ihnen dabei hilft, Verhaltensweisen zum Umgang mit der Erkrankung einzutiben.
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Alleinlebende Demenzkranke haben hdufig keine feste Bezugsperson, weder aus der Fami-
lie, noch dem Bekanntenkreis oder der Nachbarschaft. Daher fehlt ihnen hier die gesamte
Unterstutzung, die sonst Partner oder andere Angehorige, die mit Betroffenen zusammen
wohnen, Ubernehmen. Wéhrend demenzkranke Menschen mit Angehdrigen haufig sehr
lange in ihrem gewohnten Wohnumfeld leben konnen, bedeutet die Demenz fir alleinle-
bende Menschen hdufig schon in einem friihen Stadium den Einzug in eine stationére Pfle-
geeinrichtung.

Die Demenz ist ein hdufig tabuisiertes Thema, die Betroffenen werden aus der Gesellschaft
ausgeschlossen. Den Grofiteil des Tages verbringen alleinlebende Demenzkranke alleine in
ihrer Wohnung. Dabei ist der Alltag gekennzeichnet von dem Warten auf private oder pro-
fessionelle Helfer, die zu ihnen kommen.

Die Betroffenen leiden sehr stark unter ihrer Einsamkeit. Diese Einsamkeit wird zum einen
durch einen Ruickzug der Betroffenen von der Umwelt, andererseits durch eine Abgren-
zung der Umwelt von den Betroffenen ausgelost. Haufig stellen professionelle Helfer,
wenn sie in die Versorgung eingebunden sind, die einzigen sozialen Kontakte alleinleben-
der Demenzkranker dar.

Die Angste alleinlebender Menschen mit Demenzerkrankung stehen oft in Verbindung mit
dieser Einsamkeit. Dabei handelt es sich um besondere Angste, die aus der Verbindung
von Alleinleben und der Demenzerkrankung resultieren und dadurch von anderen Men-
schen nicht ebenso empfunden werden, wie beispielsweise die Angst, vergessen zu wer-
den.

Mehrfach wird die Vermutung geédulert, dass eine Demenzerkrankung mit dem wirklichen
Alleinsein im Zusammenhang steht. Der fehlende AulRenkontakt scheint das Demenzver-
halten zu verstarken. Die Einsamkeit scheint eine grofRe Rolle bei der Entwicklung einer

Demenz zu spielen und den Krankheitsprozess schneller fortschreiten zu lassen.

Auch wenn die Betroffenen mit Fortschreiten der Demenz ihre Versorgung nicht mehr
alleine gewahrleisten konnen, verfugen sie in jedem Krankheitsstadium noch (ber Res-
sourcen, die in der Versorgung aufgegriffen werden kénnen und so den Zugang zu allein-
lebenden Demenzkranken erleichtern kénnen. Diese Ressourcen stellen z.B. die starke
Orientierung an ritualisierten Abldufen und ausgepragte Bewaltigungsstrategien, die An-
passung der Erwartungen an die verbliebenen Féhigkeiten und das Bejahen des Alleinle-

bens im Zusammenspiel mit einem starken Willen, diese Situation zu bewéltigen, dar. Ein
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Zugang kann hdufig auch tber die Vergangenheit der Betroffenen erreicht werden. Friihere
Leistungen und Interessen oder Hobbys bleiben lange in Erinnerung.

Das Versorgungsnetz, auf das alleinlebende Menschen mit Demenzerkrankung zurlickgrei-
fen konnen, besteht im Idealfall aus privaten und professionellen Helfern. Allerdings ver-
fugt nur ein geringer Anteil der alleinlebenden Demenzkranken Uber ein ausreichendes,
belastbares privates Helfernetz. Teilweise kiimmern sich Bezugspersonen sehr liebevoll
und engagiert um die Betroffenen. Dabei kdnnen Verwandte, Bekannte, Freunde oder auch
Nachbarn als Bezugspersonen fungieren. Durch die Anforderungen, die die Demenz an die
Helfer stellt, kommt es aber oft zu einer Uberlastung der privaten Helfer.

Auf Seiten des professionellen Versorgungsnetzes stehen den alleinlebenden Demenzkran-
ken verschiedene Dienstleister zur Verfugung. Hierzu zahlen ambulante Pflegedienste,
Hausérzte und Neurologen, rechtliche Betreuer, diverse Beratungseinrichtungen, Anbieter
flr Hausnotrufgerate und Essenslieferdienste, Einrichtungen fur betreutes Wohnen, Tages-
pflegeeinrichtungen, Besuchsdienste und in Notfallen Einsatzkréfte. Dadurch kann zumin-
dest in einem frihen Stadium der Demenz die Betreuung und Versorgung zu Hause ge-
wahrleistet werden. Die Versorgungssituation ist dabei maRgeblich vom personlichen En-
gagement der ambulanten Pflegedienste und der Hausarzte abhéngig. Von ihnen ist oft
abhangig, welche weiteren Instanzen in die Situation eingebunden werden. Desweiteren
zeigt sich, dass es alleinlebenden Menschen mit Demenz umso besser geht, je mehr Zeit
ein ambulanter Pflegedienst fiir die Betreuung zur Verfugung hat. Allerdings sieht ein
Groliteil der Dienstleister eine Grenze seiner Zustandigkeit beziehungsweise seiner Mog-
lichkeiten bei Menschen mit einer fortgeschrittenen Demenz. Daher ist im derzeitigen Ver-
sorgungssystem im GroRteil der Falle eine Grenze des Verbleibs in der eigenen Hauslich-

keit mit Fortschreiten der Demenz gegeben.

Probleme in der Versorgung stellt vor allem der eingeschrankte Zugang der Betroffenen
zum professionellen Versorgungssystem dar, da sie von sich aus nicht auf ihre Situation
aufmerksam machen und Hilfe suchen.

Es fehlt eine Instanz, die verantwortlich die Versorgung koordiniert und die Komplexitat
des Systems flr die Betroffenen, die hierzu nicht mehr in der Lage sind, tiberblickt, so dass
alle notwendigen, zur Verfligung stehenden Hilfen eingebunden werden. Besonders
schwierig ist die Versorgung, da es deutschlandweit nur selten auf die Bedurfnisse allein-

lebender Menschen mit Demenz spezialisierte Angebote gibt.
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Aufgrund des nicht ausreichenden Versorgungsnetzes bestehen einige unbefriedigte Bedar-
fe auf Seiten der alleinlebenden Demenzkranken. lhnen fehlen eine feste soziale Einbin-
dung, der Kontakt zu Menschen und der eigene Platz in der Gesellschaft. Sie haben in der
Regel keine kontinuierlichen Bezugspersonen, weder von Seiten des privaten, noch des
professionellen Versorgungssystems. Eine feste fursorgliche Instanz, die in einer stdndigen

Beziehung zu dem Betroffenen steht, wird benétigt.

Als Maoglichkeiten zur Bearbeitung dieser Probleme sind lebensbezogene Einrichtungen,
eine enge Verknipfung der Helfer, z.B. in Form eines runden Tisches oder durch Fallkon-
ferenzen, der Ausbau und die Spezialisierung der ambulanten Angebote und eine breite
Offentlichkeitsarbeit zur Aufklarung der Bevélkerung und zur Steigerung der Aufmerk-

samkeit denkbar.
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Diskussion und Ausblick

5. Diskussion der Ergebnisse und Folgerungen fur Forschung und Praxis

Das Erkenntnisinteresse der durchgefuhrten Studie richtete sich auf die gesundheitliche
und soziale Situation alleinlebender Menschen mit Demenzerkrankung. VVon Interesse wa-
ren dabei gesundheitliche und soziale Probleme und Risiken, die aus der besonderen Situa-
tion alleinlebender Menschen mit einer Demenz resultieren, sowie deren Auswirkungen fir
die Betroffenen und die Bewaéltigung dieser Probleme durch das bestehende Versorgungs-
system.

Die Forschungsergebnisse zeigen hierzu, dass alleinlebende Demenzkranke im Vergleich
zu alleinlebenden nicht Demenzkranken, aber auch im Vergleich zu Demenzkranken, die
mit Angehdrigen zusammen leben, in der gesundheitlichen und sozialen Situation beson-
ders belastet sind. Demenzspezifische Defizite haben fir alleinlebende besonders gravie-

rende Auswirkungen.

Die vorliegende Arbeit ist in der Lage, die bisher geringe Literaturlage zur gesundheitli-
chen und sozialen Situation alleinlebender Menschen mit Demenzerkrankung zu erweitern.
Bisherige Ergebnisse lassen sich bestétigen. So kann die Aussage, dass alleinlebende Men-
schen mit Demenz das Versorgungssystem und die Forschung vor eine grol3e Herausforde-
rung stellen, da ihre Identifizierung sehr schwierig ist, bevor sie nicht aufgrund multipler
Probleme auffallig werden®’, belegt werden.

Auch die gegenseitige Beeinflussung der Situation des Alleinlebens und der Demenz, die
in der Literatur beschrieben wird, nehmen die Interviewpartner wahr. Die Interviews besta-
tigen die Informationen aus der Literatur bezuglich des Geschlechts der Betroffenen. So
sagen die Interviewpartner, dass sie haufiger Kontakt zu alleinlebenden demenzkranken
Frauen haben als zu alleinlebenden demenzkranken Méannern.

Uber die bisherige Literaturlage hinaus zeigen die Ergebnisse dieser Studie ein differen-
ziertes Bild der Probleme alleinlebender Menschen mit Demenz, die Auswirkungen dieser

Probleme auf den Alltag der Betroffenen und auch die emotionale Verfassung der Betrof-

%7 \/gl. Soniat 2004, S. 1576
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fenen, die in bisherigen Veroffentlichungen nicht berticksichtigt wurde. So wird der Blick
auf alleinlebende Demenzkranke als Menschen gelenkt.

Das momentane Versorgungssystem ist nicht ausreichend, die speziellen Probleme aufzu-
fangen. Es greift h&ufig erst, wenn bereits multiple Probleme mit massiven Auswirkungen
flr die Betroffenen vorliegen. So zeigen die Ergebnisse, dass zur Verbesserung der Situati-
on von alleinlebenden Menschen mit Demenz ein grofRer Handlungsbedarf besteht. Aufga-
be des Versorgungssystems sollte es sein, die Licke zwischen den Betroffenen und dem
Versorgungssystem zu schliel3en.

Es wird deutlich, dass fur eine an die Bedarfe alleinlebender Menschen mit Demenzer-
krankung angepasste Betreuung und Versorgung viele Veranderungen des Systems not-
wendig waren. Alleinlebende Demenzkranke suchen nur selten von sich aus Hilfe, daher
ist es wichtig, die Strukturen zu veradndern und mehr zugehende Hilfen einzurichten, um
ein Eskalieren der Situation friihzeitig zu unterbinden.

In diesem Sinne kdnnten Praventive Hausbesuche, die bei allen Menschen ab einem gewis-
sen Alter durchgefuhrt werden, eine Mdglichkeit darstellen, niedrigschwellig auf Men-
schen zuzugehen. So konnten alleinlebende Menschen mit Demenzerkrankung identifiziert
werden. AuRerdem kdnnte damit nicht nur alleinlebenden Menschen mit Demenz sondern
potentiell auch allen anderen alteren Menschen geholfen werden. Der Fokus préventiver
Hausbesuche konnte auf der allgemeinen gesundheitlichen und sozialen Situation alterer
Menschen liegen. So kénnte auch eine Stigmatisierung dieses Angebots und der Nutzer
verhindert werden, solange das Thema Demenz in der Gesellschaft tabuisiert wird. Neben
einer eventuellen Demenz kénnten viele weitere Erkrankungen im Rahmen dieser Hausbe-
suche friihzeitig festgestellt werden. Bei Beriicksichtigung der sozialen Situation kann in
Form von Praventiven Hausbesuchen ein vollstdndiges Assessment zur gesundheitlichen
und sozialen Situation &lterer Menschen erfolgen®®,

Es ist dringend notwendig, die Angebotsstruktur an die besonderen Bedarfe alleinlebender
Menschen mit einer Demenzerkrankung anzupassen und auf die besonderen Bedingungen
dieser Zielgruppe spezialisierte Angebote zu schaffen, um zu erreichen, dass alleinlebende
Demenzkranke tatsachlich von Angeboten profitieren werden und die Angebote unterstit-
zend wirken, statt wie bisher, die Betroffenen zu Uberfordern. Das Personal, das im Rah-

%% Eine erste Untersuchung zum Nutzen Praventiver Hausbesuche, dass weiteren Forschungsbedarf aufge-
deckt hat, wurde vom Deutschen Institut fir angewandte Pflegeforschung von 2004 bis 2007 durchgefihrt.
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men spezialisierter Angebote eingesetzt wird, muss flr die besondere Situation der Betrof-
fenen sensibilisiert werden.

Besonders wichtig ist es, die unterschiedlichen Angebote und Dienstleister mit einander zu
vernetzen. Erste Ansétze hierzu sind in verschiedenen deutschen Stadten, so z.B. durch die
Initiative der Beratungseinrichtung ProDem in Stuhr bei Bremen, vorhanden®®. Die bereits
bestehenden Ansétze sollten daher gezielt evaluiert werden und als Beispiele im Sinne von
Best Practice genutzt werden, um sie auszubauen und weiter zu verbreiten, damit alle al-
leinlebenden Menschen mit einer Demenz unabhéngig von der Region, in der sie wohnen,

eine gute Versorgung in der eigenen Hauslichkeit erhalten.

Unter der Tabuisierung der Demenz und dem damit verbundenen Ausschluss der Betroffe-
nen aus der Gesellschaft, haben die alleinlebenden Demenzkranken besonders zu leiden, da
die Ausgrenzung nicht von nahen Bezugspersonen aufgefangen werden kann. Es ist not-
wendig, die Bevolkerung aufzuklaren und zu sensibilisieren und so das Verstandnis fur die
Betroffenen zu steigern.

In diesem Zusammenhang wird von Interviewpartnern ein neuer Ansatz der deutschen
Alzheimergesellschaft als gut beschrieben. Hier werden zentrale Stellen eines Stadtteils,
wie Geldinstitut, Lebensmittelgeschaft und Polizei, dahingehend geschult, alleinlebenden

Demenzkranken gegentiber aufmerksamer zu sein*®

. Aber auch die professionellen Helfer
des Versorgungsnetzes missen starker flr die Situation alleinlebender Demenzkranker
sensibilisiert werden® und auch die Situation von alleinlebenden Menschen mit einer be-
reits fortgeschrittenen Demenz. Dies ist beides in dem Ansatz der deutschen Alzheimerge-

sellschaft nicht berticksichtigt.

Die vorliegende Studie zur gesundheitlichen und sozialen Situation alleinlebender Men-
schen mit Demenzerkrankung leistet einen beschreibenden Beitrag zur Sensibilisierung
gegenuber der Situation der Betroffenen. Ihre Berechtigung erhalt sie aufgrund der gerin-
gen Literaturlage und der nur selten durchgefiihrten Forschungsvorhaben zur Situation der
alleinlebenden Demenzkranken. Bisherige Projekte und Untersuchungen bezogen sich

meist ausschlieRlich auf Menschen in einem frilhen Demenzstadium. Diese Arbeit richtet

39 v/gl. ProDem 2010
90 \/gl. Interview Beratung 7, Z. 157-161
0L v/gl. Interview Arzt 1, Z. 73-79
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sich bewusst an alleinlebenden demenzkranken Menschen (ber den gesamten Krankheits-
prozess.

Dabei sind die Ergebnisse an das derzeitige System gebunden. Der Fokus lag auf dem
GroRbereich Hamburg. Nur vereinzelt wurden auch Perspektiven aus anderen Regionen
Deutschlands mit einbezogen. Diese wurden gewahlt, um beispielhaft die Versorgung in
anderen Regionen aufzuzeigen. Hierbei haben sich die genannten Beispiele fur eine Ver-
netzung der Anbieter gezeigt. Durch zukinftige Entwicklungen im Gesundheitssystem ist
es mdoglich, dass sich die Situation der alleinlebenden Demenzkranken maligeblich verén-

dert und die Ergebnisse dieser Studie ihre Gultigkeit verlieren.

Im Zusammenhang dieser Studie wurden leitfadengestiitzte Experteninterviews mit Akteu-
ren des professionellen Versorgungssystems gefiihrt und qualitativ ausgewertet. Der Fokus
lag dabei allgemein auf der gesundheitlichen und sozialen Situation der Betroffenen. Es ist
denkbar, dass dabei durch ein anderes VVorgehen, z.B. in Form einer starkeren Fokussie-
rung oder aber auch durch einen Fokus auf andere Bereiche der Situation alleinlebender
Menschen mit Demenz, andere Ergebnisse hatten produziert werden kénnen.

Zu bemerken ist dabei auch, dass in dieser Studie ausschliel3lich die Sicht professioneller
Helfer beriicksichtigt wurde. Hierzu gibt auch eine Interviewpartnerin zu bedenken, dass
die professionellen Helfer die Wunsche der alleinlebenden demenzkranken Menschen
nicht genau kennen, sondern nur das Verhalten der Betroffenen und ihre eigenen Wahr-
nehmungen deuten“®. Die Eigenperspektive der Betroffenen kann von dieser Darstellung
abweichen. Die Betroffenen haben eine emotionale Sicht auf ihre eigene Lage. Aufgrund
der dementiellen Veranderungen entspricht diese subjektive Wahrnehmung von Fahigkei-
ten, Ressourcen und Defiziten besonders im Fortschreiten der Demenz oft nicht mehr dem
Bild, das sich der Umwelt, und damit auch den professionellen Helfern, zeigt.

Die Ergebnisse beziehen sich aufgrund der Interviews mit professionellen Helfern aus-
schlieBlich auf die Situation von alleinlebenden Menschen mit Demenz, die in irgendeiner
Form im Gesundheitssystem auffallig geworden sind. Die nicht einzuschétzende Zahl al-
leinlebender Menschen mit Demenz, die dem System nicht bekannt werden, kénnen da-

durch auch im Rahmen dieser Studie nicht berticksichtigt werden.

“92\/gl. Interview ambulanter Pflegedienst 4, Z. 264-269
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Aufgrund der direkten Gespréchssituation ist eine Verzerrung der Ergebnisse durch sozial
erwinschte Antworten nicht auszuschlieBen. Aufgrund der selbstkritischen Haltung, die
die Interviewpartner aber in den Interviews gezeigt haben, ist diese Verzerrung wohl als
gering einzustufen. Durch die GroRe und Heterogenitat der Stichprobe wurde erreicht, dass
es sich nicht um Einzeldarstellungen handelt. Die Erhebung wurde bis zur Sattigung des
Datenmaterials ausgeweitet. Die unterschiedlichen Interviewpartner haben sich dabei ge-
genseitig in ihren Aussagen bestétigt und bekréftigen damit die Aussagefahigkeit der Er-
gebnisse. Dies zeigt, dass der Umfang des erhaltenen Materials ausreichend war, um das

Erkenntnisinteresse zu befriedigen.
Die Ergebnisse zeigen, dass sowohl in der Forschung als auch in der Praxis ein dringender

Handlungsbedarf besteht, um auf die besondere Situation alleinlebender Menschen mit

Demenzerkrankung zu reagieren und ihnen ein menschenwirdiges Leben zu ermdglichen.
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Anhang 1: Informationsschreiben an potentielle Interviewteilnehmer
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Anhang 2: Einverstandniserkldarung

Einverstandniserkldrung: Interview zur Situation demenzkranker Menschen

Universitatsklinikum I Institut fiir Allgemeinmedizin -~ Zentrum fiir Psychosozidle

Zentrs
Hamburg-Eppendorf Martinsirate 62

F'rof. Dr. Hendrikvan den Bussche 20248 Hamburg

Direktor Telefon: (040)42803-2400
Telefax: (040) 42803-3581
bussche@uke uni-hamburg.de

Dipl.-GesundheiswitinAnnetteErnst  Dipl.-Pflegewirtin Anne-Dirte Jahncke-Latteck Or. med. Uta Schramm
Tel.: (04042303 -7161 Tel.: (040) 42803 — 7401 Tel.: (040) 42303 - 2400
a.ernst@uke.uni-hamburgde jahncke-lattecki@uke. uni-ham burg. de w.schrammi@uke.uni-hamburg. de

Projekt ,,Optimierung der Kooperation von Hausarzten und
ambulanten Pflegediensten in der Versorgung von Demenzkranken*
- KOVERDEM -

" i_.euchtu]rmpmjukl
: - Demenz .....
BURDEE I RIITERIUM FOR CTEURDSETT

Einverstindniserklarung fiir Interviewpartner

lch wurde ber das Projekt KOWVERDEM vom Projektmitarbeiter ausreichend
informiert. Ich bin damit einverstanden, mandlich Gber meine Einstellungen und
Erfahrungen in der Versorgung dementer Menschen befragt zu werden. Die
Erhebungen, Auswertungen und Verdffentlichungenwerden in einer Weise
vorgenommen, dass ein Rlckschluss auf die Person von beschriebenen Patienten
und auf meine Person nicht méglich ist. Ich bin damit einverstanden, dass die bei mir
erhobenen Daten schriftlich aufgezeichnet werden. Es wird gewdahrleistet, dass
meine personenbezogenen Daten nicht an Dritte weitergegeben werden.

Ich weil}, dass ich diese Zustimmung jederzeit und chne Angabe von Grinden
widerrufen kann, ohne dass mir Nachteile entstehen.

Name (in Druckbuchstaben) Unterschrift

Name der Einrichtung

Ort, Datum

Bitte geben Sie diese Einverstandniserklarung ausgefullt an den Interviewer zurtick.
Die zweite Einverstandniserklarung ist fur Inre Unterlagen.

£ KOVERDEM cand. Dipl-Pflegewirtin Stefanie Schniering



Anhang 3: Interviewleitfaden

Situation alleinlebender Demenzkranker

Universitatsklinikum Institut fiir Allgemeinmedizin ~ Zentrum fiir Psychosoziale
Medizin
Hamburg-Eppendorf = .
ambu g-tppe do Prof. Dr. Hendrik van den Martinistrafle 52
Bussche m%jsaﬂ 2400
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Leitfaden zur Durchfiihrung der Experteninterviews zum Thema:

Gesundheitliche und soziale Probleme und Risiken alleinlebender
demenzkranker Menschen.

Interviewer:

Datum: Dauer des Interviews:

Kontaltart: O telefonisch O faceto face O schriftlich
Nr.

Interviewpartner:

Funktion des
Interviewpartners:

Einrichtung:

Im Rahmen des vom Bundesministerium fiir Gesundheit gefdrderten Projektes KOVERDEM, das
die ambulante Betreuung von demenzkranken Menschen thematisiert, ist uns aufgefallen, dass im
Durchschnitt fast 60% der ambulant von Pflegediensten betreuten demenzkranken Menschen alleine
leben. Bisher wurde diese Personengruppe in der Forschung und der wissenschaftlichen Literatur
wenig bericksichtigt. Unser Ziel ist es nun, die gesundheitliche und soziale Situation dieser
alleinlebenden Demenzkranken zu erfassen.

Unter Menschen mit Demenz verstehen wir Menschen mit Beeintrichtigung, wie zB. zunehmender
Vergesslichkeit bis hin zu Verwimrtheit, Sprach- und Wortfindungsstérungen und
Orientierungsverlust, wobel es sich um andauernde Symptome handelt und nicht um akute
Ereignisse, wie beispielsweise ein Alkoholdelir.

Allein lebende Demenzkranke meint nun Menschen mit diesen kognitiven Einschrinkungen, die
allein im Haushalt leben und entweder keine Angehérigen haben oder deren Angehérige nicht im
selben Haushalt wohnen und sich nicht oder nur sehr eingeschrinkt um die Betroffenen kiimmem
kénnen.

Sind Sie damit einverstanden, die Fragen =zur Situation O Ja O Nein
alleinlebender Demenzkranker zu beantworten?
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Situation alleinlebender Demenzkranker
Haben oder hatten Sie beruflich Kontakt mit alleinlebenden Menschen mit Demenz?
O Ja(weiter mit Befragung)
O Nein (nachfragen, ob jemand anderes in der Einrichtung Kontakt zu alleinlebenden
Dementen hat, Name und Erreichbarkeit erfragen )

Kinnen Sie einen Fall beschreiben, in dem Sie es mit einem alleinlebenden
Demenzkranken zu tun hatten? Wie lebt dieser Mensch?

Was konnen sie allgemein zu ihm/hr sagen (z.B. Alter, Geschlecht).

Welche Einschrinkungen und Probleme bestehen bei ihm/ihr?

Wie sind Sie auf diese Person aufmerksam geworden?

Wann haben/hatten Sie Kontakt? Wie sieht die alltigliche Versorgung aus?
Wissen Sie etwas iiber die soziale Einbindung dieser Person?

. Wenn Sie jetzt auch an alle anderen alleinlebenden dementen Menschen denken, mit

denen Sie bereits Kontakt hatten: Was konnen Sie generell zu deren Situation sagen?
Wie sieht der Alltag dieser Menschen aus?
Wie leben diese Menschen und wie erleben Sie diese Menschen?

Wie lassen sich alleinlebende Demenzkranke charakterisieren? Welche Merkmale und
Eigenschaften sind typisch fiir sie? Wie leben die Menschen?

Was kénnen Sie allgemein zu ihm/ihr sagen (z B. Alter, Geschlecht)?

Welche Einschrinkungen und Probleme bestehen bei ihnen?

Wann haben Sie Kontakt?

Wie sieht die alltdgliche Versorgung aus?

Wissen Sie etwas tiber die soziale Einbindung dieser Personen?

Gibt es Thren Erfahrungen nach einen Unterschied zwischen alleinlebenden Menschen
mit oder ohne Demenz? Worin besteht Threr Meinung nach der Unterschied?

. Haben Sie in Threr Arbeit festgestellt, dass alleinlebende Demenzkranke Reserven oder

Ressourcen haben, auf die sie zuriickgreifen kinnen?

Erhalten sie Unterstiitzung, verfiigen sie iiber Eigenschaften, die férderlich auf die Situation
wirken?

Kionnen Sie diese beschreiben?

Was sind das fiir Ressourcen?

Woran erkennen 5ie sie und wie werden sie im Alltag deutlich?

‘Was machen Sie persinlich bei alleinlebenden Demenzkranken?
Wie gehen Sie vor?
Unter welchen Bedingungen treffen Sie auf alleinlebende Demenzkranke?

Welche Aufzaben iibernimmt Thre Institution/Einrichtung/Organisation bei
alleinlebenden Demenzkranken?
Was machen Sie bei oder fiir Demenzkranke? (Auftrag iiber den Vertrag hinaus)

. Wenn Sie mit alleinlebenden Demenzkranken arbeiten, haben Sie es dann noch mit

anderen Menschen zu tun? Mit wem (professionelle/nicht-professionelle Helfer)?
Wie sehen die Kontakte aus?

Haben Sie das Gefiihl, dass die alleinlebenden Demenzkranken gut versorgt sind? Wie
wird das fiir Sie deutlich?
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14.

Situation alleinlebender Demenzkranker

Wo bestehen Bedarfe bei alleinlebenden dementen Menschen, die durch die
bestehenden Versorgungsnetze nicht abgedeckt werden?

- Was brauchen alleinlebende demente Menschen, damit es ihnen besser geht?

Welche zusitzliche Unterstiitzung oder weiteren Angebote wiren notwendig, um die
offenen Bedarfe abzudecken?

Schhliefien Sie iiber die Versorgung des alleinlebenden Demenzkranken einen Vertrag
ab? Wenn Ja: Wer ist der Vertragspartner?

Wie verlduft die Vertragsgestaltung? Welche Erfahrungen haben Sie gemacht?

Gibt es hier Probleme?

Konnen Sie uns Hinweise geben, wie wir direkt an alleinlebende Demenzkranke
herantreten bzw. mit thnen in Kontakt treten kinnten?
Institution, Person, direkter Kontakt, Ort

. Fiilli Thnen noch etwas zur Situation alleinlebender Demenzkranker ein, dass wir noch

nicht besprochen haben?

Vielen Dank fiir die ausfithrfichen Informationen und den Einblick in Thre Arbeit!

Vi

Lad



Anhang 4: Stichprobe

Die Tabelle zeigt die in die Studie einbezogenen Interviewpartner:

Interview- Einrichtung Funktion

bezeichnung

Ambulante Pflege | Ambulanter Pflege- | drei Pflegedienstleitungen

1-7 dienst drei examinierte Pflegekrafte
vier Pflegedienstmitarbeiter

Arzt 1-3 Neurologe ein Facharzt fiir Neurologie

Hausarztpraxis

zwei Facharzte fur Allgemeinmedizin

Beratung 1-8

Beratungseinrich-

tungen

Acht Berater diverser spezieller Bera-
tungseinrichtungen:
- Bezirkliche Seniorenberatung
- Pflegestitzpunkt
- Pro Dem Stuhr Alzheimer Gesell-
schaft

- Hamburgische Briicke

Betreuung 1-2

Betreuungsbehdrde

ein Leiter der Betreuungsstelle

Betreuungsverein

eine rechtliche Betreuerin

Einsatzkréafte

Sozialpsychiatri-
scher Dienst

ein Mitarbeiter des Sozialpsychiatrischen

Dienstes

Polizei ein Blrgernaher Beamter
Feuerwehr ein Pressesprecher der Feuerwehr
Anbieter 1-4 Hausnotrufsystem zwei Abteilungsleitungen von Hausnotruf-

system-Anbietern

Tagespflegeeinrich-

tung

eine Leiterin einer Tagespflegeeinrichtung

Essen auf Radern

ein Mitarbeiter aus dem Fahrdienst

Seelsorger 1-2

Kirchengemeinden,

Besuchsdienst

vier Seelsorger zweier hamburgischer Kir-
chengemeinden (davon ein Leiter des Be-

suchsdienstes)

Stationares Ange-

gerontopsychiatri-

1 Stationsarztin auf spezialisierter Station

vii




bot 1-3 sche Station der stationdaren Akutversorgung

Dementen ~ Wohn- | 1 Teamleitung des Pflegedienstes

gruppe

Hospizpflegedienst | 1 Leiter des Hospizdienstes

viii




Anhang 5: professioneller VVersorqungsprozess

Fortschreitende Entwicklung der Demenz
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