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Kurzfassung

Hintergrund und Ziele: Landliche Raume sind zukiinftig besonders stark von Alterung und
einer veranderten Bevdlkerungsdynamik betroffen. Durch diese Veranderungen steigt auch
die Zahl altersspezifischer Erkrankungen, eine davon ist Demenz. Kognitive, soziale und
emotionale Veranderungen und ein Abbau des Gehirns fihren bei Demenz langfristig zu
Pflegebedurftigkeit. Es sind vor allem Familienmitglieder, die Pflege und Sorge
tbernenmen. Zur Erleichterung des Alltags der Pflegenden gibt es verschiedene Hilfe- und
Unterstiitzungsangebote. Uber Nutzungsverhalten und subjektive Bedarfe von pflegenden
Angehdrigen von Menschen mit einer Demenz im landlichen Raum weif3 man bisher jedoch
nur wenig. Ziel der Arbeit ist daher, einen Uberblick Giber Alltag und Unterstiitzungssituation
von pflegenden Angehérigen zu erlangen sowie individuelles Nutzungsverhalten, Winsche
zu bestehenden Angeboten und Hinweise Uber zusatzliche Bedarfe zu identifizieren.

Methoden: Dazu wurden im Juli 2017 funf qualitative, leitfadengestitzte Interviews mit
Angehdorigen gefuhrt, die regelmafig eine nahestehende Person mit Demenz pflegen und
betreuen. Zielregion war der Kreis Segeberg in Schleswig-Holstein.

Ergebnisse: Pflegende Angehdrige nutzen informelle und professionelle Unterstiitzung in
unterschiedlichem Ausmal3, ibernehmen den Hauptanteil der Sorge jedoch selbst, indem
sie ihre Angehdrigen in der Hauslichkeit pflegen. Sie sehen Pflege nicht nur als Belastung,
sondern auch als Bereicherung an. Schlechte Erfahrungen mit ambulanten Pflegediensten
und Heimen halten sie aber davon ab, professionelle Pflege in groRerem Umfang in
Anspruch zu nehmen. Die Pflegenden wiinschen sich eine bestmdgliche Unterstitzung in
der eigenen Hauslichkeit und vor allem den Ausbau nicht-pflegerischer Hilfe in Haushalt
und Garten. Beides wird bisher nur selten angeboten.

Schlussfolgerung: Pflegende Angehérige von Menschen mit Demenz kennen und nutzen
eine Vielzahl verschiedener Angebote, nicht alle entsprechen dabei ihren Bedarfen.
Wissenschaft und Praxis mussen landliche Raume zukuinftig starker fokussieren, um auch
dort eine bedarfsgerechte Versorgung und Unterstitzung informell Pflegender
gewabhrleisten zu kénnen.

Vi



Abstract

Background and Aims: In the future rural areas will be particularly burdened by ageing
and significant changes of the population dynamics. Due to these changes the number of
age-related diseases will increase. One of these diseases is dementia. Cognitive, social
and emotional changes and a reduction of brain functions will lead to a need of care. Most
commonly close family members take over the care and support. To make their daily lives
easier, a wide range of support offers exist, nevertheless not much is known about the
usage behaviour as well as the subjective needs of caregiving family members of people
with dementia living in rural areas. Therefore the aim of this work is to get a general idea of
the daily routine, the individual usage behaviour, wishes and needs of the informal
caregivers regarding support offers.

Methods: To reach the formulated aim five qualitative guideline-interviews with caregiving
family members were conducted in July 2017. The target area was the rural part in the
district Segeberg in Schleswig-Holstein, Germany.

Results: Informal caregivers use a wide range of informal and professional support but with
different extend. The major proportion of care is thereby overtaken by the caregivers
themselves and in their domesticity. Care is not only seen as a burden but as well as an
enrichment in life. Bad experiences with home care services and in care homes keep them
from making use of professional care offers. Instead the caregivers wish to be supported in
their own domesticity under the best conditions possible. Furthermore they want informal
support in household and garden to be strengthened. Both is not offered so far.

Conclusion: Informal caregivers of people with dementia know and use a wide range of
different support offers, still not all of them meet their needs. There is a future need for
research and practice to extend their focus on rural areas to guarantee and provide need-
based support for informal caregivers.
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Anmerkung: Aus Grinden der einfacheren Lesbarkeit wird im Folgenden Uberwiegend die
mannliche Form verwendet (z.B. der Pflegende). Selbstverstandlich sind stets Personen
weiblichen und méannlichen Geschlechts gleichermal3en gemeint
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1 Einfuhrung in die Inhalte der Arbeit

Die Demenzthematik wird in Deutschland aufgrund der veranderten Alternsdynamik in den
nachsten Jahren immer mehr an Bedeutung gewinnen. Steigende Pravalenz- und
Inzidenzraten fuhren einerseits dazu, dass zukinftig mehr Menschen an einer Demenz
erkranken (DAIzG 2014, 2015; BMI 2011). Dadurch, dass diese Menschen mit Fortschreiten
der Erkrankung immer starker auf Hilfe und Unterstiitzung angewiesen sind, steigt
andererseits auch die Anzahl der Menschen, die indirekt durch Demenz betroffen sind. Im
Bereich der informellen Pflege sind das die Angehdrigen. Sie gelten als ,Deutschlands
grofter Pflegedienst” (RKI 2015). Vor allem Ehefrauen und Téchter Glbernehmen dabei in
unterschiedlich grollem Ausmalf? regelmafiig Pflege- und Betreuungsaufgaben fir ihre
erkrankten Familienmitglieder (ebd.: 3). Um Belastungen und Uberforderung dieser

vulnerablen Gruppe entgegenzuwirken, missen sie bedarfsgerecht unterstitzt werden.

All diese Veradnderungen betreffen auch und insbesondere landliche Regionen
(Bertelsmann Stiftung 2017). Aller Voraussicht nach wird vor allem in diesen Gegenden
Deutschlands der demographische Wandel die Bevolkerungsstruktur grundlegend andern
und sowohl zu mehr alten Menschen und Menschen mit Demenz als auch zu mehr
pflegenden Angehdérigen filhren. Die hinsichtlich (fach-)arztlicher und auch pflegerischer
Unterstitzung zum Teil ohnehin mangelhafte gesundheitliche Versorgung im landlichen
Raum erschwert den Alltag pflegender Angehdriger dabei zuséatzlich, denn ihnen fehlen
wichtige Informations- und Entlastungsmaoglichkeiten (Giesel et al. 2013; KBV 2012). Zwar
scheinen die familiaren und auferfamilidren Netzwerke im landlichen Raum starker
ausgepragt zu sein, diese Tatsache steht jedoch den zunehmenden
Abwanderungsbewegungen junger Menschen gegenliber (Wahl 2015). Welche
Hilfeangebote nutzen und bendtigen pflegende Angehdrige im landlichen Raum also, um
ihnen den Alltag mit einem Menschen mit Demenz zu erleichtern und sie bestmdglich zu
unterstutzen? Zwar gibt es in Wissenschaft und Forschung bereits Studien zu subjektiven
Sichtweisen pflegender Angehdriger, wie in den Gesundheits- und vor allem
Alternswissenschaften generell fehlt aber der Fokus auf landliche Raume (ebd.). Die
Motivation hinter dieser Arbeit ist daher zunéchst, den Alltag von pflegenden Angehdrigen
und Menschen mit Demenz (MmD) in einer landlich gepragten Region darzustellen, um
daraufhin zu ermitteln, ob und in welchem Umfang pflegende Angehdrige verschiedene
Hilfe- und Unterstutzungsangebote nutzen und inwiefern diese Angebote sie in ihrem Alltag
auch tatsachlich entlasten. Ziel ist es, die subjektiven Bedarfe der Pflegenden zu ermitteln
und zu analysieren, um ungedeckte Bedarfe und mdogliche Zugangsbarrieren zu
identifizieren. Der Fokus liegt dabei nicht primar auf professionellen pflegerischen

Angeboten, sondern vielmehr auf konkreten Angeboten fiir pflegende Angehérige, wie



Selbsthilfegruppen  oder  Pflegekurse.  Zur Beantwortung der  entwickelten
Forschungsfragen in diesem wenig untersuchten Forschungsfeld wurde ein qualitatives
Forschungsdesign gewahlt. Dieses ist gut geeignet, um ein detailliertes Verstandnis tber
die Situation der pflegenden Angehérigen zu entwickeln. Im Juli 2017 wurden flnf
leifadengestiitzte Interviews mit Betroffenen geflhrt, die regelmafig eine ihnen angehdrige
Person mit Demenz pflegen und unterstitzen. Alle Befragten stammten dabei aus landlich
gepragten Regionen im Landkreis Segeberg in Schleswig-Holstein. Die Ergebnisse der
Studie konnen dazu dienen, die Lebens- und Versorgungssituation von informell

Pflegenden zu beschreiben und subjektive Bedarfe offenzulegen.

Die Arbeit ist dabei wie folgt aufgebaut: Hintergrund und Stand der Forschung beschéftigen
sich mit den drei bzw. vier Hauptbestandteilen der Fragestellung, ndmlich Demenz,
Pflegebedurftigkeit und pflegende Angehorige, Alterung in landlichen Raumen und
schlie3lich mit Zahlen und Fakten zu diesen drei Themen in der zu untersuchenden
Zielregion Segeberg. Im Anschluss werden Forschungsdesign, Ziele und das methodische
Vorgehen dargestellt. Dazu gehoren die Stichprobenziehung, die qualitative,
leitfadengestutzte und problemzentrierte Befragung der Studienteilnehmenden, die
Interviewdurchfiihrung und die Methode zur Auswertung der Daten anhand der qualitativen
Inhaltsanalyse nach Mayring. Es folgt eine Darstellung der wichtigsten
Stichprobenmerkmale der Befragten und ihrer pflegebedirftigen Familienmitglieder.
Daraufhin wird das aus der Inhaltsanalyse entstandene Kategoriensystem zunachst zur
Ubersicht vorgestellt, woraufhin dann jede einzelne Kategorie mit Zitaten aus den
angefertigten Transkripten der Interviews belegt und beschrieben wird. Begonnen wird
dabei mit dem ersten Aufkommen einer Demenzsymptomatik und dem Leben mit einem
Angehdrigen mit Demenz und dazugehorigen Aufgaben, Einschrnkungen, Belastungen
und Strategien im Umgang mit MmD. Auch der Einfluss l&ndlicher Regionen auf das Leben
mit MmD wird beschrieben. Im Anschluss werden Nutzungsverhalten und Winsche bzw.
subjektive Bedarfe hinsichtlich verschiedener Hilfe- und Unterstitzungsangebote der
Befragten vorgestellt. Die Angebote sind dabei unterteilt in informelle und formelle oder
auch professionelle Moglichkeiten zur Unterstitzung. Die formellen
Unterstitzungsangebote wiederum lassen sich unterteilen in Informations-, Beratungs- und
Austauschangebote, Angebote der medizinisch-pflegerischen Versorgung und Angebote
zur Alltagsentlastung. Am Ende werden die Ergebnisse und verwendeten Methoden auch
vor dem Hintergrund bisheriger Forschung diskutiert. Zusammenfassung, Fazit und ein
Ausblick mit personlichen Empfehlungen fir Wissenschaft und Praxis runden die

Ergebnisse ab.



2 Hintergrund und Stand der Forschung

Es gibt drei, beziehungsweise vier Hauptthemen, die zur Beschreibung des Hintergrundes
und des Forschungsstandes und letztendlich fir das Verstandnis des
Forschungsschwerpunktes von Bedeutung sind. Diese Hauptbereiche umfassen die
aktuelle Demenzthematik, Pflegebedurftigkeit und Pflege in Deutschland, Alterung und
landliche Raume und schlieBlich eine Fokussierung dieser drei Bereiche auf die zu

untersuchende Zielregion der vorliegenden Forschungsarbeit.

2.1 Demenzen

Die verschiedenen Demenzerkrankungen stellen den Ausgangspunkt fir die
Problemstellung dieser Arbeit und die weiteren Untersuchungen dar. Aus diesem Grund
wird zunachst damit begonnen, den Begriff Demenz mit verschiedenen Definitionen zu
erlautern. Daraufhin folgt eine konzentrierte Abhandlung der Demenzformen, wobei nur die
Formen von Demenz bertcksichtigt werden, die auch fur die gefiihrten Interviews relevant
sind. Der Abschnitt endet mit einer Beschreibung von Pravalenz, Inzidenz und zukinftigen

demographischen Entwicklungen.

2.1.1 Begrifflichkeit

Der Begriff Demenz (lat. dementia) setzt sich zusammen aus den lateinischen Begriffen
mens=Verstand und de=abnehmend und wird Ubersetzt mit ,abnehmender Verstand“ oder
auch ,erworbene Hirnleistungsschwache® (Howler 2016: 98). Demenzen z&hlen zu den
haufigsten irreversiblen neurodegenerativen Erkrankungen im Alter (ebd.. 95) und
umschreiben im Allgemeinen den Abbau des Gedéachtnisses sowie kognitiver, sozialer und
emotionaler Fahigkeiten (UKF 2012 [1]). Die Weltgesundheitsorganisation (WHO 2017)
definiert Demenz als ein Syndrom chronischer oder fortschreitender Natur:

,Dementia is a syndrome — usually of a chronic or progressive nature — in which
there is deterioration in cognitive function (i.e. the ability to process thought) beyond
what might be expected from normal ageing. It affects memory, thinking, orientation,
comprehension, calculation, learning capacity, language, and judgement.
Consciousness is not affected. The impairment in cognitive function is commonly
accompanied, and occasionally preceded, by deterioration in emotional control,
social behaviour, or motivation.”

Diese Definition ist dabei fast deckungsgleich mit der Definition in der 10. Fassung der
JInternational Classification of Diseases' (ICD-10) dem international anerkannten

medizinischen Klassifikationssystem der WHO (Dilling, H., Mombour W. et al. 2008).

In der funften Auflage des ,Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders‘ (DSM-5)

wird der Begriff Demenz nicht mehr verwendet und stattdessen durch die Diagnosegruppe



der neurokognitiven Storungen (NCD) ersetzt (First 2017: 329 ff.). Kennzeichen einer
schweren oder leichten NCD ist hier unter anderem eine ,erhebliche Abnahme kognitiver
Leistung, relativ zum vorherigen Leistungsniveau in einem oder mehreren kognitiven
Bereichen (komplexe Aufmerksamkeit, exekutive Funktionen, Lernvermdgen und
Gedachtnis, Sprache, perzeptiv-motorische Kognition oder soziale Kognition) [...].%, die von
weiteren Erkrankungen differenzialdiagnostisch abzugrenzen ist (ebd.: 331). Die haufigsten

demenzverursachenden Erkrankungen werden im nachfolgenden Abschnitt beschrieben.

2.1.2 Demenzformen

Das Demenzsyndrom wird in primére und sekundare Demenzformen unterschieden, bei
primdren Demenzen wiederum sind degenerative bzw. fortschreitende und
nichtdegenerative oder auch nichtfortschreitende Formen unterscheidbar (Kastner &
Lobach 2012: 29). Zu den degenerativen Formen einer Demenz gehdren die Alzheimer-
Krankheit, die vaskuldre Demenz, die frontotemporale Demenz, die Lewy-Body-Demenz
sowie Demenz bei Morbus Parkinson. Diese verschiedenen Unterformen fortschreitender
Demenzen stellen zusammen etwa 80 Prozent aller Demenzerkrankungen dar (ebd.: 29)
und werden nachfolgend unter Berticksichtigung von Krankheitsursache und -beginn, den
jeweiligen Leitsymptomen und der Therapiemdglichkeiten kurz beschrieben. Auf
nichtdegenerative genauso wie auf sekundare Demenzen wird nicht ndher eingegangen,

da diese fur die vorliegende Arbeit zweitrangig sind.

Die wohl bekannteste und haufigste Demenzform ist die Alzheimer-Krankheit (AD).
Gekennzeichnet durch einen fortschreitenden Abbau von Nervenzellen im Gehirn, beginnt
sie zumeist langsam und schleichend und entwickelt sich Uber einen Zeitraum von
mehreren Jahren (UKF 2012 [2]: 1). Leitsymptome sind eine ausgepragte
Gedachtnisstorung, eine Storung visuell-raumlichen Denkens, Sprachstérungen (v. a.
Wortfindung), eine Stérung der Handlungsplanung vor allem komplexer Tatigkeiten sowie
oftmals auch eine zeitliche oder rdumliche Orientierungsstoérung und Bewegungs- oder
Wahrnehmungsstorungen (ebd.: 1). Die Krankheit tritt in den meisten Féllen nach dem 65.
Lebensjahr auf, die Lebenserwartung nach der Diagnose betragt etwa zehn Jahre (Mandell
& Green 2011: 14). Bislang gibt es keine wirksame Therapie, die das Auftreten einer AD
verhindern kann (Kastner & Lébach 2012: 32). Der Abbau von Nervenzellen im Gehirn ist
mittels Computertomographie (CT) oder Magnetresonanztomographie (MRT) abbildbar
(UKF 2012 [2]: 1). Die vaskulare oder auch gefalbedingte Demenz (VD) ist die
zweithaufigste Form der Demenz. Sie entsteht durch ,Hirninfarkte, z. B. aufgrund von
Thrombosen, Embolien oder Blutungen im Gehirn.“ (UKF 2012 [2]: 2) und ist

gekennzeichnet durch ihren plotzlichen Eintritt, den zeitlichen Zusammenhang mit einer



Ischamie! und dem daraus resultierenden Schlaganfall und einen stufenhaften Verlauf, d.h.
der Zustand des Betroffenen bessert sich phasenweise und ohne Behandlung, kann sich
aber auch plétzlich verschlechtern (Kastner & Loébach 2012: 33). Leitsymptome sind
Verlangsamung, Konzentrationsschwache und Antriebsminderung, es kénnen auch
Gangstorungen, Bewegungsunsicherheiten und Inkontinenz auftreten. Im Vergleich zur
Alzheimer-Krankheit ist das Gedachtnis jedoch zumeist gut erhalten (UKF 2012 [2]: 2).
Mittels einer crainalen Computertomographie (CCT) konnen Infarkte im Gehirn sichtbar
gemacht werden. Therapeutische Malinahmen flr Betroffene richten sich hauptséchlich
»<auf die Risikoreduktion hinsichtlich weiterer vaskularer Schaden (Kastner & Lobach 2012:
34). Formen vaskularer Demenzen sind beispielsweise die Multiinfarktdemenz oder die
subkortikale arteriosklerotische Enzephalopathie (SAE) (ebd.: 33). Die Leitsymptome einer
Lewy-Body-Demenz (LBD) sind denen der Alzheimer-Erkrankung sehr &hnlich,
hinzukommen fluktuierende Aufmerksamkeitsstorungen, Verlangsamung,
Antriebsminderung oder Apathie, lebhafte visuelle Halluzinationen, eine frilhe Urin-
Inkontinenz und parkinsontypische Bewegungsstorungen, wie Rigor (Muskelsteifheit),
Tremor (Zittern), Hypokinese (Verarmung von Bewegungen), Bradykinese (Verlangsamung
von Bewegung), Akinese (Bewegungslosigkeit) und Haltungsinstabilitat (UKF 2012 [2]: 4).
Die Erkrankung kann dabei im Verlauf stark fluktuieren. Ahnlich wie bei der AD zeigen sich
spezifische Veranderungen im Gehirn. Bisher gibt es nur wenig Hinweise auf eine adaquate
Therapie der Erkrankung, Antidementiva konnen allerdings zu einer Besserung der
Halluzinationen fihren und das Demenzsyndrom mindern. (Kastner & Lobach 2012: 37).
Eine Lewy-Body-Demenz wird diagnostiziert, wenn eine Demenz im zeitlichen Verlauf vor
Beginn von Parkinsonismus auftritt (Fong & Press 2011: 131). Die Demenz bei Morbus
Parkinson (PD) ist der LBD sehr &hnlich, die Demenz zeigt sich hier jedoch erst etwa ein
Jahr nach Auftritt der Parkinsonsymptomatik mit ,schleichendem Beginn und langsamer
Progression“ (DGPPN & DGN 2016). Die Leitsymptome sind denen einer LBD zun&chst
ebenfalls &hnlich, hinzukommen etwa ein Jahr spater dann Gedachtnisstérungen,
Storungen des visuell-raumlichen Sehens, Stdrungen in der Handlungsplanung,
Aufmerksamkeitsstorungen, Verlangsamung, Antriebsminderung oder Apathie, visuelle
Halluzinationen und eine friihe Urin-Inkontinenz (UKF) 2012 [2]: 5). ,Eine Parkinson-
Erkrankung beginnt meist zwischen dem 50. und 60., selten vor dem 40. Lebensjahr. Die
Erkrankung beginnt schleichend und schreitet danach zeitlebens fort, die Symptome

werden im Verlauf starker und damit immer besser erkennbar. (ebd.: 5).

L Eine Ischémie ist eine ,Unterversorgung des Gehirns aufgrund einer mangelnden Blutzufuhr, die dann zum
Absterben von Zellen fiihren kann (Infarkt).” (Kastner & Lobach 2012: 33).
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2.1.3 Pravalenz, Inzidenz und demographische Entwicklungen

In Deutschland leben schatzungsweise 1,2 bis 1,6 Millionen Menschen mit einer Demenz
(DGPPN & DGN 2016; Bickel 2016). Abbildung 1 zeigt die Pravalenzrate von
Demenzerkrankungen in Deutschland getrennt nach Altersgruppen und Geschlecht fiir das
Jahr 2014.
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Abb. 1: Pravalenzrate von Demenzerkrankungen in Deutschland 2014. (Quelle: DAIzG 2014)

Zu erkennen ist, dass die Pravalenz fur Demenz altersabhangig ist und mit zunehmendem
Alter ansteigt. Wahrend die Pravalenzrate fir Manner und Frauen in der Altersgruppe von
65 bis 69 Jahren bei 1,6 Prozent liegt, steigt die Krankheitshaufigkeit in der Gruppe der
Uber 90-jahrigen auf nahezu 41 Prozent. Aul3erdem ist zu erkennen, dass Frauen haufiger
an einer Demenz erkranken als Manner. Hauptgrund hierfir ist eine hohere
Lebenserwartung (Bickel 2016: 4).

Tab. 1: Inzidenz und Inzidenzrate von Demenzerkrankungen in Deutschland 2015. (Quelle: DAIzG 2015)

Altersgruppen Inzidenzrate in Prozent Zahl der
(%) Neuerkrankungen
65 bis 69 Jahre 0,53 20.900
70 bis 74 Jahre 0,93 39.700
75 bis 79 Jahre 1,73 65.900
80 bis 84 Jahre 3,2 64.700
85 bis 89 Jahre 57 61.600
90 Jahre und alter 12,24 49.900
65 Jahre und alter 1,95 302.700




In Tabelle 1 sind die Inzidenz und die Inzidenzrate von Demenzerkrankungen getrennt nach
Altersgruppen in Deutschland fur das Jahr 2015 zu sehen. Auch hier zeigt sich ein
altersbedingter Anstieg der Neuerkrankungen. Pro Jahr erkranken insgesamt etwa 300.000
Menschen im Alter von 65 Jahren oder alter an einer Demenz. Entgegen der gangigen
Annahme, dass sowohl Préavalenz- als auch Inzidenzraten ab einem Alter von etwa 65
Jahren exponentiell ansteigen, fanden Ziegler & Doblhammer (2009) in ihrer Studie auf
Basis von Daten der gesetzlichen Krankenversicherungen heraus, dass mit steigendem
Lebensalter eher mit einem leichten Rickgang dieser Raten zu rechnen ist (Ziegler &
Doblhammer 2009). Medizinische Fortschritte und Medikamente ,kénnen [zukiinftig] dazu
beitragen, dass der Anstieg der dementen Personen nicht parallel mit dem Anstieg der
alteren Personen insgesamt einhergeht.” (ebd.). Unumstritten bleibt jedoch, dass die
Demenz eine der gravierendsten Erkrankungen der kommenden Jahre darstellt (Bickel
2001: 111 ff.; Ziegler & Doblhammer 2009). Durch den demographischen Wandel und die
zunehmende Alterung der Bevdlkerung, sowie durch den Anstieg der Lebenserwartung
werden immer mehr Menschen an einer Demenz erkranken. Diese Entwicklungen stellen
eine Herausforderung fur die Gesellschaft und insbesondere fir die Betroffenen dar (Bickel
2001: 111 ff.). ,Infolge der demografischen Veranderungen kommt es zu weitaus mehr
Neuerkrankungen als zu Sterbeféllen unter den bereits Erkrankten. Aus diesem Grund [...]
[ist anzunehmen, dass] die Zahl der Demenzkranken kontinuierlich zu[nimmt].“ (DAIzG
2015). Ohne Durchbruch in Pravention und Therapie kann sich die Krankenzahl
Vorausberechnungen der Bevolkerungsentwicklung zufolge bis 2050 auf etwa 3 Millionen
erhdhen (Bickel 2016).

2.2 Pflegebedurftigkeit und Pflege in Deutschland

Menschen, die an einer Demenz erkranken, kénnen nach einiger Zeit ihren Alltag in der
Regel nicht mehr alleine bewaltigen und zeigen ,starke Einschrankungen in ihren sozialen
und alltagspraktischen Fertigkeiten.“ (UKF 2012 [1]). Je nach Schweregrad der Demenz ist
eine eigenstandige Lebensfuhrung auf lange Sicht nicht mdoglich — es kommt zu
Abhangigkeit und Pflegebedirftigkeit (Dobele & Schmidt 2014: 6 ff.). Dieser Umstand hat
nicht nur einen Einfluss auf den MmD, sondern auch auf dessen Angehdrige, die in der
Regel pflegende sowie unterstitzende Tatigkeiten Ubernehmen. Daher folgt in
nachstehenden Abschnitt zunachst ein kurzer genereller Abriss der Situation von
pflegenden Angehérigen und Pflegebedurftigkeit in Deutschland, woraufhin dann speziell
auf die Sozialstruktur, Aufgaben, Belastungen und Bewaltigungsstrategien von pflegenden
Angehorigen von MmD eingegangen wird. Im Anschluss werden Angebotsstruktur und
Nutzungsverhalten von Unterstitzungsmaoglichkeiten fir h&auslich Pflegende, insbesondere

fur Pflegende mit demenzkranken Angehdrigen, beschrieben.



2.2.1 Pflegebedirftigkeit und pflegende Angehérige

Im Zuge der demographischen Entwicklungen steigt nicht nur die Zahl alterer Menschen,
sondern auch die Zahl derer, die aufgrund korperlicher oder gesundheitlicher
Einschrankungen dauerhaft auf Hilfe und Unterstiitzung angewiesen sind (Siebte
Altenberichtskommission 2016). Im Dezember 2015 bezogen amtlichen Statistiken zufolge
2,9 Millionen Menschen Pflegeleistungen, die Mehrheit war weiblich und 83 Prozent davon
65 Jahre und alter (Statistisches Bundesamt 2017: 7). , Traditionell wird in Deutschland der
allergrofte  Teil an Pflegearbeit von Angehorigen Ubernommen.® (Siebte
Altenberichtskommission 2016). Fast drei Viertel (2,08 Millionen) der Pflegebedirftigen
wurden im Jahr 2015 zuhause versorgt (ebd.: 7). Jedoch beziehen nicht ,alle Menschen,
die aus gesundheitlichen Griinden Unterstitzung und Pflege erhalten [...] auch Leistungen
aus der Pflegeversicherung®, das bedeutet, nicht jeder Pflegebedurftige ist auch in einen
Pflegegrad eingeteilt und erhélt Leistungen oder Gelder aus der Pflegekasse. ,Aber auch
diese Personen werden Uberwiegend in privaten Haushalten durch Angehdrige versorgt.“
(Nowossadeck et al. 2016: 6). Geyer & Schulz (2014) schatzen, dass daher insgesamt
etwas mehr als 4,7 Millionen Menschen informelle Pflege und Hilfe im hauslichen Umfeld
erhalten (Geyer & Schulz 2014: 295). Das sind noch einmal 2 Millionen Menschen, die
bisher in amtlichen Statistiken keine bzw. wenig Berlcksichtigung finden.

Ergebnisse der Studie ,Gesundheit in Deutschland aktuell' (GEDA) aus dem Jahr 2012
zeigen, dass 6,9 Prozent der Erwachsenen regelmafig eine ihnen nahestehende Person
pflegen, hochgerechnet sind das ebenfalls in etwa 4,7 Millionen Menschen (RKI 2015: 1
ff.). An der Pflege Angehdriger sind dabei oftmals mehrere Personen beteiligt. Die
Hauptpflegelast wird von Frauen, insbesondere von Ehepartnerinnen, Tdchtern und
Schwiegertochtern, getragen (ebd.: 3). Gepflegt werden vor allem Ehepartner, Kinder oder
Vater bzw. Mutter, in selteneren Fallen auch Freunde, Bekannte und Nachbarn (ebd.: 3).
Unterstitzt wird zum einen durch die Ubernahme von Pflegeaufgaben (z. B. Hygiene,
Ankleiden, Unterstutzen bei Mahlzeiten), aber auch durch Begleitung oder Hilfe im Haushalt
und burokratische oder administrative Tatigkeiten sowie Freizeitgestaltung (Mahne et al.
2017; Meyer 2006). Die durchschnittliche Pflegedauer von Angehdrigen betragt zwei bis
zehn Jahre (Bestmann et al. 2014: 11) und ist in der Regel eine Vollzeit-Aufgabe, d. h.
gepflegt wird rund um die Uhr, auch nachts. Je junger die Angehorigen dabei sind, desto
haufiger erhalten sie Hilfe aus ihrem sozialen Umfeld oder durch professionelle Pflege
(Siebte Altenberichtskommission 2016) im Umkehrschluss sind altere Pflegende oft allein.
Vor allem die nachtliche Unterstlitzung wird von vielen als Belastung gesehen. Pflegende
Angehdrige leiden oftmals kdrperlich und psychisch unter den Folgen der Pflege. Sie fuhlen
sich isoliert und Uberlastet und durch mangelnde Anerkennung kaum wertgeschéatzt (Meyer

2006: 32 ff.) Dennoch wird Pflege, insbesondere im Alter, von vielen als Verpflichtung und
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Selbstverstandlichkeit gesehen. Weitere Grunde fiir die Ubernahme von Pflegeaufgaben
sind pragmatischer Natur, wie der Grund, dass sich ansonsten niemand um den
Angehorigen kimmern kann bzw. will oder aber Hilfsbereitschaft, emotionale Bindung,
Liebe und Vertrauen (Bestmann 2014: 12). All diese Erkenntnisse lassen sich auch auf
Angehorige von Menschen mit einer Demenz Ubertragen, dennoch wird nachfolgend noch

einmal genauer auf diese spezielle Gruppe pflegender Angehdriger eingegangen.

2.2.2 Pflegende Angehdrige von Menschen mit Demenz

Wie bereits erwahnt ist bei einer fortgeschrittenen Demenzerkrankung nach einiger Zeit mit
Abhéngigkeit und Pflegebedirftigkeit zu rechnen. Dabei ist die Familie oder der engere
Bekanntenkreis auch hier hauptverantwortlich fir die Bereitstellung von regelmagiger
Pflege und Unterstitzung. Etwa 80 Prozent aller MmD werden durch Angehérige versorgt
oder begleitet (DAIzG 2017 [1]). Die Pflegenden Ubernehmen dabei eine
verantwortungsvolle und schwere Aufgabe, die sich Uber viele Jahre hinziehen kann.
Ergebnissen einer Umfrage von Schaufele et al. (2005) zufolge sind pflegende Angehdérige
von Menschen mit einer Demenz im Durchschnitt 61,3 Jahre alt und groR3tenteils weiblich
(73%). Frauen scheinen somit auch hier die Hauptlast der Pflege zu tragen. lhr zeitlicher
Pflegeaufwand betrdgt wochentlich im Durchschnitt 40 Stunden. Etwa drei Viertel der
Pflegenden lebt entweder im selben Haushalt mit dem MmD oder aber nicht mehr als 10
Minuten entfernt (Schaufele et al. 2005). Nahe und Verfligbarkeit der Angehérigen steigt
dabei mit dem Schweregrad der Demenz an (ebd.). Angehdrige, die regelmafidig einen MmD
pflegen oder unterstiitzen sind aul3erdem seltener erwerbstatig als Angehorige, die sich um

Pflegebedurftige ohne eine Demenz kimmern (Meyer 2006: 27).

Wie die meisten pflegenden Angehdrigen, helfen auch Angehérige von MmD Uberwiegend
bei der hauswirtschaftlichen Versorgung, bei der Korperpflege, bei Toilettengéangen oder
unterstiitzen beim Essen. Aul3erdem Ubernehmen sie administrative Aufgaben oder
unternehmen Freizeitaktivitaten. Allerdings werden diese Tatigkeiten bei Vorliegen einer
Demenz haufiger durchgefihrt (DAK-Gesundheit 2015: 29 f.). Viele Angehérige von MmD
sind mit der Pflegesituation tUberfordert und fiihlen sich belastet. Die Belastung scheint im
Vergleich zu Angehdrigen mit Pflegebedirftigen anderer Grunderkrankungen sogar
signifikant erhéht (Bestmann et al. 2014: 16; Nowossadeck et al. 2016: 14). Vor allem das
Privatleben der pflegenden Personen leidet unter der Belastung (DAK-Gesundheit 2015:
35). Das Belastungsgefihl korreliert dabei mit der Pflegestufe der gepflegten Person. In der
Forsa-Umfrage der DAK beispielsweise geben ,bei Pflegestufe eins 45 Prozent eine hohe
Belastung an, [...] bei Stufe zwei [sind es] schon 60, bei Stufe drei schon 70 Prozent aller
Befragten.” (ebd.: 34). Die meisten Angehdrigen stehen unter grofiem Zeitdruck oder sind

psychisch oder korperlich belastet. Fir einige Pflegende sind auch finanzielle Aspekte



belastend (ebd.: 34). Hauptgrund fir ein erhdhtes Belastungsempfinden sind dabei die
Symptome der Demenz, die beispielsweise zu einer veranderten Personlichkeit des MmD
oder zunehmender Unselbststandigkeit fuhren (Kurz & Wilz 2011: 336). Erschwerend
kommt hinzu, dass Demenz fiir viele Menschen in der Gesellschaft noch ein Tabu-Thema
ist, tiber welches nur selten gesprochen wird (Deutscher Arzteverlag GmbH 2016). In einer
gualitativen Studie aus dem Jahr 2016 identifizierten Brigger et al., auch unter
Berucksichtigung von Angehdérigen mit Menschen mit einer Demenz, folgende funf
Strategien, die Angehorigen mit Pflegeaufgaben eine Bewaltigung des Alltags und einen
Umgang mit empfundener Belastung ermdglichen: Sich mit anderen austauschen, einen
Ausgleich zum Alltag schaffen, das Positive hervorheben, die aktive Suche nach Entlastung
und Hilfe, sich informieren und Kompetenzen erwerben (Briigger 2016: 139ff.). In der S3-
Leitlinie fur Demenzen? wird empfohlen: ,Zur Pravention von Erkrankungen, die durch die
Pflege und Betreuung hervorgerufen werden, und zur Reduktion von Belastung der
pflegenden Angehérigen sollten strukturierte Angebote fir Bezugspersonen von
Demenzerkrankten vorgesehen werden.“ (DGPPN & DGN 2016). Eine Studie, in der nur
Bewaéltigungsstrategien von Angehdrigen von MmD erhoben werden, war nicht zu finden.

2.2.3 Unterstitzungsmoglichkeiten fur pflegende Angehdérige von MmD

Es gibt viele verschiedene Angebote, die den Alltag von Angehdrigen von Menschen mit
einer Demenz erleichtern und unterstitzen kénnen. Dies ist vor allem wichtig, um mit den
korperlichen und seelischen Belastungen durch die Pflege umgehen zu kdnnen. Im
Rahmen der Initiative ,Leuchtturmprojekt Demenz'® (DGPPN & DGN 2016) haben die
Universitatskliniken Freiburg und Hamburg verschiedene Unterstiitzungsmaglichkeiten fir
Angehdrige von MmD wie folgt zusammengefasst und beschrieben (UKF 2012 [3]):

2 Ziel der S3-Leitlinie ist, ,den mit der Behandlung und Betreuung von Demenzkranken befassten Personen
eine systematisch entwickelte Hilfe zur Entscheidungsfindung in den Bereichen der Diagnostik, Therapie,
Betreuung und Beratung zu bieten.” Herausgegeben und erarbeitet wurde die Leitlinie von verschiedenen
medizinisch-wissenschaftlichen Fachgesellschaften, Berufsverbdnden und Organisationen Deutsche
Gesellschaft fur Psychiatrie und Psychotherapie, Psychosomatik und Nervenheilkunde (DGPPN) & Deutsche
Gesellschaft fir Neurologie (DGN) 2016).

3 Das ,Leuchtturmprojekt Demenz’ wurde vom Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG) geférdert. Ziel des
Projektes war ,die Identifizierung, Weiterentwicklung und Verbreitung von herausragenden Projekten,
um so die Versorgung und Betreuung von demenziell Erkrankten und deren

Angehorigen jetzt und in Zukunft zu verbessern.” (vgl. BMG 2011: 8).
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(1) Helfende und beratende Personen, die ins Haus kommen:
Mendbringdienste/ Essen auf Radern (kann dauerhaft, an einzelnen Tagen oder
vortibergehend bestellt werden; angeboten werden verschiedene MenUs, auch Diaten)
Mobile Soziale Dienste/Nachbarschaftshilfe (Laienhelfer und -helferinnen, die
vorwiegend Besuchs- und Einkaufsdienste leisten; einfach Hilfe bei der Pflege,
Begleitung und Betreuung, ggf. Nachtwache mdaglich)

Pflegedienste/Sozialstation  (qualifizierte Alten- und Krankenpflegekrafte zur
umfassenden pflegerischen Unterstiitzung)

Verhinderungspflege (Ubernahme der Pflege bei Urlaub oder Verhinderung der
Bezugsperson; moglich durch Pflegedienste oder eigene Pflegepersonen;
Voraussetzung: Pflegeeinstufung und mindestens 6 Monate Pflege im hauslichen
Umfeld)

Wohnberatung/technische  Hilfen  (Beratung zu technischen Hilfen  wie

Herdabschalthilfen, Bewegungsmelder etc.)

(2) Angebote fur Erkrankte:
Begegnungsstatten (Begegnungs-, Bildungs- und Beteiligungsangebote: Gymnastik,
Singen, Ausfliige, Gemeinschaft erleben, Kontakte kntpfen...)
Betreuungsgruppen fur Demenzerkrankte (stundenweise Entlastung fur pflegende
Angehorige sowie Anregung und Begegnung fur demenzerkrankte Menschen, betreut
durch Fachkrafte und freiwillige Helfer und Helferinnen: Singen, Bewegung, Spiele,
Vorlesen, Spaziergange...)
Tages-/ Nachtpflege (Betreuung tagsiiber oder nachts von Montag bis Freitag i.d.R. von
Altenpflegekraften; kann auch fiir einzelne Tage in Anspruch genommen werden, meist
mit Fahrdienst)
Kurzzeitpflege (zeitlich begrenzter Aufenthalt in einer stationéren Einrichtung bei Urlaub

oder Verhinderung der Pflegeperson, meist in Pflegeheimen, max. 4 Wochen im Jahr)

(3) Angebote fur Angehorige:
Gesprachskreise/Beratungsgruppen (Informationen und Austausch mit anderen
Betroffenen)
Kranken- und Altenpflegekurse (Einfuhrung fur pflegende Angehdrige in die Pflege
alterer oder behinderter Menschen)

Informations- und Vortragsreihen

Teilweise konnen die Kosten der genannten Angebote durch die Pflegekasse tibernommen

werden (UKF 2012 [3]). Erganzend haben sich in den letzten Jahren Angebote fiir betreute

Urlaube fir Menschen mit Demenz und ihre Angehorigen etabliert. Diese kdnnen entweder

in Gruppen oder individuell wahrgenommen werden und sollen das ,positive Gefuhl*
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friiherer Urlaube erhalten und dabei die Angehdrigen durch professionelle Unterstiitzung
entlasten. Ein Teil der Kosten kann auch hier von der Pflegekasse tlbernommen werden
(DAIzG 2017 [2]). Neben professioneller oder informeller Hilfe und Unterstiitzung nehmen
viele Betroffene auch Hilfe von anderen Familienangehdrigen, Freunden, Bekannten oder
Nachbarn in Anspruch (Bestmann et al. 2014: 12).

Institutionen, deren Beratungsleistung unter anderem Informationen uber und die
Vermittlung von Entlastungsmadglichkeiten auch fiir Angehdrige von Menschen mit einer
Demenz enthélt, sind ambulante Beratungsstellen, Pflegestiitzpunkte, Sozialdienste in
Krankenhausern und Betroffenen- und Angehdrigen-Organisationen wie zum Beispiel die
Alzheimer Gesellschaft. In der S3-Leitlinie fir Demenzen wird eine der wichtigsten Rollen
jedoch Arzten zugeschrieben. Nach der Diagnose Demenz sollen sie die erste Anlaufstelle
fur Angehdrige darstellen und Uber die Situation der Erkrankten aufklaren,
Therapiemdglichkeiten aufzeigen, Verhaltensweisen im Umgang mit einer Demenz
erlautern sowie Informationen Gber mdgliche Hilfe und Unterstitzung verbreiten (DGPPN
& DGN 2016).

Bestmann et al. (2014) haben das Nutzungsverhalten von Entlastungsangeboten fur
pflegende Angehorige erhoben. Uberraschend war, dass viele Entlastungs- und
Beratungsangebote von Angehdrigen nicht genutzt werden, oder aber gar nicht bekannt
sind (Bestmann et al. 2014: 13). Am meisten nutzen Pflegende laut Bestmann et al. nach
wie vor ambulante Pflegedienste (58%). Immerhin 43 Prozent der Befragten nutzen
aullerdem Beratung bei der Entlassung der zu Pflegenden aus dem Krankenhaus und
weitere 40 Prozent die Pflegeberatung durch eine Pflegekasse. Nur 16 bis 20 Prozent der
befragten Angehdrigen nutzen eine Tagespflege, individuelle Pflegeschulungen, Beratung
durch den Pflegestitzpunkt oder eine Selbsthilfegruppe bzw. besuchen einen
Gesprachskreis (ebd.: 13). Grinde fur die Nichtnutzung von Angeboten sind, dass kein
Bedarf gesehen wird, die Pflegebedurftigen sich weigern, an einem der Angebote
teilzunehmen oder aber die Dienste bisher noch nicht bekannt sind (ebd.: 13). Diese
Umfrage berlcksichtigt jedoch nicht die gesamte Bandbreite an Unterstiitzungsangeboten
fur pflegende Angehorige, auch Erkenntnisse zu Nutzungsverhalten speziell von

pflegenden Angehdrigen von MmD sind bisher nicht bekannt.
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2.3 Alterung und landliche Raume

Hinsichtlich demographischer Veranderungen und speziell zukinftigen Entwicklungen
demenzieller Erkrankungen und auch der damit einhergehenden Versorgung und
Unterstitzung von MmD und ihren Angehdrigen stehen landliche Raume vor besonderen
Herausforderungen. In folgendem Abschnitt wird daher zunachst eine begriffliche
Abgrenzung landlicher Raume vorgenommen, woraufhin die Wichtigkeit der rural-
gepragten Alternsforschung generell und die Situation von Demenz und pflegenden

Angehdrigen fir Wissenschatft und Praxis im Speziellen erortert wird.

2.3.1 Begriffsklarungen

Das Bundesministerium fur Ernahrung und Landwirtschaft (BMEL) hat Gemeinsamkeiten
landlich gepragter Regionen zusammengefasst. Kennzeichen sind demnach eine land- und
forstwirtschaftliche Flachennutzung und ein durch Dorfer, kleinere und mittlere Stadte sowie
Felder, Wiesen und Walder gepragtes Landschaftsbild. Die Wirtschaft und Arbeit in dieser
Region wird durch kleinere und mittelstdndische Unternehmen dominiert. ,Diese
Strukturmerkmale pragen auch das Lebensgefihl, die Identitat und den Zusammenhalt in
den landlichen Regionen“ (BMEL 2016: 1). Zur Raumtypisierung unterscheidet das
Bundesinstitut fir Bau-, Stadt- und Raumforschung (BBSR) folgende vier Gruppen (BBSR
2015):

(1) Kreisfreie Grol3stadte: Kreisfreie Stadte mit mind. 100.000 Einwohnern

(2) Stadtische Kreise: Kreise mit einem Bevoélkerungsanteil in Grof3- und Mittelstadten
von mind. 50% und einer Einwohnerdichte von mind. 150 E./km?; sowie Kreise mit
einer Einwohnerdichte ohne Grol3- und Mittelstadte von mind. 150 E./km?2

(3) Landliche Kreise mit Verdichtungsansatzen: Kreise mit einem Bevdlkerungsanteil in
Grof3- und Mittelstadten von mind. 50 Prozent, aber einer Einwohnerdichte unter 150
E./km2, sowie Kreise mit einem Bevolkerungsanteil in Gro3- und Mittelstadten unter 50
Prozent mit einer Einwohnerdichte ohne Gro3- und Mittelstadte von mind. 100 E./km?2
(4) Dunn besiedelte landliche Kreise: Kreise mit einem Bevolkerungsanteil in Grol3- und
Mittelstadten unter 50 Prozent und Einwohnerdichte ohne Grof3- und Mittelstadte unter
100 E./km?

Zu landlichen Raumen zahlen demnach sowohl landliche Kreise mit Verdichtungsansatzen
als auch diunn besiedelte landliche Kreise. Stadtische und landliche Regionen sind in
Deutschland in der Regel aber nicht streng voneinander abgrenzbar. Es gibt viele
Ubergangsregionen und Uberschneidungen und es herrscht eine groRe Heterogenitét, die
eine eindeutige Definition l&ndlicher Raume kaum zulasst. Laut Schlémer (2015) sind

landliche Raume grundsatzlich alle Raume aufRerhalb einer Stadt (Schiomer 2015: 26 ff.).
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2.3.2 Alterung und Demenz im landlichen Raum

Bisher findet das rurale Setting in der Alternsforschung vor allem in Deutschland generell
nur wenig Beachtung, obwohl gerade &ltere Menschen in landlichen Regionen grof3en
Wandlungen unterworfen sind (Wahl 2015: 17). Kaum eine gerontologische Studie zum
Thema Alter oder Hochaltrigkeit befasst sich laut Wahl (2015) n&her mit dem Bereich
Alter(n) im landlichen Raum (ebd.: 17 f.). Wie bereits angedeutet (vgl. 2.1.3) wird die
Bevdlkerung in Deutschland in den kommenden Jahren dennoch einem bedeutenden
Wandel unterstehen. Zwei zentrale Merkmale der Veranderungsprozesse sind dabei der
Wandel der Bevolkerungsdynamik mit Schrumpfung statt weiterem Wachstum und die
demographische Alterung (Schiémer 2015: 30 ff.). Fir viele Gemeinden beziehungsweise
Dorfer und kleine Stadte in landlichen Regionen, vor allem im ostdeutschen Raum, scheint
die Alterung der Bevolkerung in mittlerer bis ferner Zukunft die stérkste Bedeutung zu
haben. Sie sind von Alterungsprozessen besonders stark betroffen (Bertelsmann Stiftung
2017). Im Raumordnungsbericht des BBSR (2011) steht dazu: ,Fast alle Kreise des
Strukturtyps landlicher Raum (92 %) und immerhin 61 % der Kreise des Strukturtyps
landliches Umland weisen stark unterdurchschnittliche demographische Verhaltnisse auf.”
(Ahlke et al. 2011: 19). Grund fir die demographischen Veranderungen sind vor allem
Wanderungsbewegungen innerhalb Deutschlands. Junge Menschen und Familien ziehen
dorthin wo sie Arbeit finden, also bevorzugter W eise in die Nahe von gré3eren Stadten (BMI
2011: 170 f.). Eine Konsequenz daraus ist die zunehmende Schwierigkeit, die Versorgung
mit Fachkraften verschiedenster Branchen zu sichern (ebd.: 171). Diese Entwicklungen
haben nicht nur, aber auch einen Einfluss auf die formelle und informelle Versorgung
pflegebedirftiger Menschen, denn auch an pflegerischem und medizinischem
Fachpersonal wird es in den nachsten Jahren immer mehr fehlen (Rienhoff 2015: 100).
Neben einem Mangel an (medizinischen) Fachkréaften ist in vielen landlichen Regionen
auch eine mangelnde arztliche Versorgung zu verzeichnen, die ebenfalls zum Teil mit dem
Rickgang der Bevolkerung zusammenhangt. In einem Survey der Kassenarztlichen
Bundesvereinigung (KBV) zu medizinischen Versorgungszentren (MVZ) aus dem Jahr
2011 &uRRerten 56 Prozent der befragten MVZ in landlichen Regionen Schwierigkeiten durch
einen Mangel an Arztinnen und Arzten (KBV 2012: 30). Auch in einer Umfrage der
Bertelsmann Stiftung war die Unzufriedenheit mit der Anzahl und der Erreichbarkeit von
Haus- und Facharzten in landlichen Regionen deutlich hoher als in der Stadt (Albrecht et
al. 2014: 14 ff.). Vor dem Hintergrund der teilweise mangelnden gesundheitlichen
Versorgung ist auch das Thema Mobilitat im landlichen Raum von gro3er Bedeutung. Autos
sind fur altere Menschen oftmals das einzige Fortbewegungsmittel. Ist kein Auto vorhanden
oder sind sie aufgrund von Mobilitdtseinschréankungen nicht mehr in der Lage autozufahren,
besteht eine Abhangigkeit von Mitfahrgelegenheiten innerhalb des familidren oder
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nachbarschaftlichen Netzwerks, denn dieses ist in landlichen Regionen zumeist sehr stark
ausgepragt (Giesel et al. 2013: 1423; Wahl 2015: 21). Altere Menschen stehen dadurch vor
der Herausforderung, ihren Alltag ,unter erschwerten sozialen und raumlichen
Bedingungen zu bewaltigen“ (Giesel et al. 2013: 1423). Durch den Mangel an medizinischer
Versorgung wird es zunehmend schwierig, eine angemessene gesundheitliche Versorgung

fur altere Menschen zu gewahrleisten.

Zur Situation von Menschen mit Demenz und ihren Angehdrigen sowie zu zukinftigen
Entwicklungen im landlichen Raum gibt es bisher nur wenige wissenschaftliche
Untersuchungen. Aufgrund des steigenden Durchschnittsalters in l&andlichen Regionen und
einer erhohten Pravalenz von Demenzerkrankungen (vgl. 2.1.3) mit steigendem Alter ist
jedoch damit zu rechnen, dass es in Zukunft auch deutlich mehr Menschen mit einer
Demenz im landlichen Raum geben wird, die auf adaquate Hilfe und Unterstiitzung
angewiesen sind. Auch pflegenden Angehdrigen fehlt unter anderem durch mangelnde
gesundheitliche Versorgung mit Arzten und Fachkraften Unterstiitzung. Bisher gibt es
allerdings nur wenige Studien, die sich mit Demenz im landlichen Raum im Allgemeinen
und mit Unterstutzungsmaoglichkeiten fur Angehdrige und Belastungen von Angehérigen
von MmD befassen. Laut Kricheldorff et al. (2015) ist die Anbindung von pflegenden
Angehdorigen an bestehende Hilfe- und Unterstiitzungsangebote im landlichen Raum kaum
ausreichend. Dies kann auch durch infrastrukturelle Probleme zu Isolation und einer
verstarkten, vor allem psychischen Belastung fuhren (Kricheldorff et al. 2015). In ihrer
randomisierten, kontrollierten Studie Uberpriifen sie die Wirksamkeit von Familienbegleitern
fur im landlichen Raum lebende Familien mit einem an Demenz erkrankten Angehérigen.
Durch die Schwerpunktsetzung der Arbeit fehlen jedoch weiterhin ein Blick auf das
Nutzungsverhalten von Unterstitzungsangeboten im Il&ndlichen Raum sowie die

eigentlichen Bedarfe pflegender Angehériger von MmD.

2.4 Die Region Segeberg

Segeberg ist ein Landkreis in Schleswig-Holstein, der in einigen Gebieten landlich gepragte
Strukturen aufweist. So wie weite Teile Deutschlands ist auch diese Region durch
Veranderungen der Altersstruktur beeinflusst und das Thema Demenz wird immer mehr in
den Fokus von Offentlichkeit, Politik und Wissenschaft geraten. Zunachst wird die Region
Segeberg in nachstehendem Abschnitt geographisch eingeordnet. Daraufhin folgt eine
Beschreibung aktueller regionaler Zahlen und Entwicklungen zum Thema Demenz und
pflegende Angehdrige. Im Anschluss wird dann das aktuelle regionale Spektrum an Hilfe-
und Unterstitzungsangeboten fur pflegende Angehodrige (von MmD) in der Region

beschrieben.
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2.4.1 Geographische Einordnung der Region
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Abb. 2: Schleswig-Holstein und Verwaltungsgebiete. (Quelle: Schreier 2012: 27 mit eigener

Kennzeichnung)

Die Region bzw. der Kreis Segeberg liegt im Stden Schleswig-Holsteins und nordlich der
Hansestadt Hamburg und gehért damit zur Metropolregion der Hansestadt. Im Jahr 2015
lebten im Kreis Segeberg circa 267.503 Einwohner mit einer Bevolkerungsdichte von 199
Einwohnern pro Quadratkilometer. Im Vergleich dazu lag die Bevolkerungsdichte im Land
Hamburg im selben Jahr bei 2.428 Einwohnern pro Quadratkilometer (SAHHSH 2015). Die
flachenmaRig groRten Stadte in der Region sind Bad Bramstedt, Bad Segeberg,
Kaltenkirchen, Norderstedt und Wahlstedt. Zu den landlich gepragten Gemeinden der
Region zahlen Wahlstedt, Bornhdved, Teile von Trave-Land und Boostedt-Rickling
(Ruimenapp 2013: 24). Ende 2015 wurden 66 Prozent der Gesamtflache in der Gemeinde
landwirtschaftlich genutzt (SAHHSH 2015).
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2.4.2 Demenz und pflegende Angehoérige in der Region

Auch der Landkreis Segeberg wird in den kommenden Jahren vor altersstrukturelle
Veranderungen gestellt: Neben einer deutlichen Abnahme der jingeren Bevolkerung um
etwa 15 Prozent, wird der Anteil der alteren Bevoélkerung (65 Jahre und alter) in den
nachsten Jahren um etwa 26 Prozent ansteigen. Der Anteil alterer und alter Menschen an
der Gesamtbevolkerung wird von 20 Prozent im Jahr 2009 auf geschatzte 25 Prozent im
Jahr 2025 anwachsen (Rimenapp 2013: 20 f.). Vor allem die landlich strukturierten
Gemeinden sind dabei von Verdnderungen in der Bevolkerungsdynamik betroffen (ebd.:
24). Laut der Demenzkarte Schleswig-Holstein lebten Ende 2015 im Kreis Segeberg etwa
4890 Menschen mit einer Demenz, das entspricht einem Anteil von 1,8 Prozent der
Gesamtbevdlkerung. Im Vergleich zu den weiteren Landkreisen ist der Anteil Betroffener
an der Bevolkerung damit am geringsten. Seit Beginn der Verlaufsdarstellungen im Jahr
2003 ist die Anzahl von Menschen mit einer Demenz in gesamt Schleswig-Holstein von
36.304 auf 57.600 Personen angestiegen (KDSH 2015: 5 ff.). Das Land Schleswig-Holstein
ist sich dieser zuklnftigen demographischen Veréanderungen bewusst und hat sich als
erstes deutsches Bundesland zum Ziel gesetzt, bis zum Friihjahr 2016 einen Demenzplan
zu verabschieden, der in den kommenden Jahren eine ,sektorenlibergreifende
Unterstlitzung und Versorgung von Menschen mit Demenz und deren Angehdrige[n]"
realisieren soll (MSGJFSSH 2016: 9). Ein Fokus liegt dabei auch auf der Unterstiitzung von
MmD und deren Familien sowie der Gestaltung des Unterstitzungs- und
Versorgungssystems fur MmD (ebd.: 22 ff.). Der Demenzplan unterscheidet auch die
individuellen Lebenswelten von MmD und ihren Angehérigen. Die besonderen
Herausforderungen landlicher Raume sollen im Demenzplan genauso explizit
berlicksichtigt werden (ebd.: 24), wie pflegende Angehérige von Menschen mit einer
Demenz und ihre Belastungen. Es wird unter anderem empfohlen, unterstiitzende
Gruppenangebote fir Angehdrige mit einer entsprechenden Parallelstruktur fir MmD zu
initiieren und zu begleiten, sowie bestehende Angebote hinsichtlich eines bedarfsgerechten
Ausbaus zu sichten und zu evaluieren (ebd.: 31). Aul3erdem wird eine Schaffung weiterer
Dienste zur psychosozialen Beratung und Begleitung sowie der Ausbau von
Urlaubsangeboten fur MmD und Angehdrige als sinnvoll erachtet (ebd.: 32 f.). Diese
Empfehlungen stitzen sich auf Erkenntnisse aus Fokusgruppendiskussionen mit
Menschen mit einer Demenz und pflegenden Angehérigen, die von Mitarbeiterinnen der
Fachhochschule Kiel wissenschaftlich begleitet wurden. Das Augenmerk dieser
Diskussionen lag jedoch auf der Bewertung von und weiteren Vorstellungen zu
Gruppenangeboten fur Angehodrige von MmD (ebd.: 59 f.) und nicht speziell auf
Lebensweltunterschieden oder Bedarfen von Angehorigen oder Menschen mit einer
Demenz. Da es sich bei den dargestellten Ergebnissen nur um eine Kurzfassung der Studie
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handelt, kbnnen keine weiteren Aussagen zum soziodemographischen Hintergrund oder
der Rekrutierung der Studienteilnehmenden getroffen werden (ebd.). Die Studie von Lenz
& Sperga (2012) befasst sich bereits mit MmD und ihren Angehdrigen im Grof3raum
Schleswig-Holstein. Aufgabe hier war die Erforschung von Friihdemenz aus Subjektsicht
sowie die ldentifizierung von Anforderungen an die kommunale Vernetzung von Angeboten
bzw. Perspektiven von friihbetroffenen MmD und Angehdrigen (Lenz & Sperga 2012: 7 f.).
Dazu wurden in gesamt Schleswig-Holstein qualitative Interviews mit MmD und
Angehdrigen, sowie Experteninterviews gefiihrt, die unter anderem zum Ziel hatten, die
subjektiven Perspektiven von Frihbetroffenen zu rekonstruieren, die kommunale
Angebotssituation zu analysieren, sowie Angebote und Selbsthilfestrukturen mithilfe von
Experten exemplarisch weiterzuentwickeln (ebd.). Ein Fokus auf Angehoérige oder MmD in
landlichen Raumen hat diese Studie nicht, auch sind Schlussfolgerungen aus den
Erkenntnissen der Befragungen und den Expertengesprachen nur relativ kurz dargestellt.
Die Frage, wie die Angebote in den Alltag der Betroffenen passen und ob sie durch diese
Angebote erreicht werden kdnnen, bleibt unbeantwortet, wird aber als Forschungsfrage

auch nicht explizit verfolgt (ebd.: 107 ff.).

2.4.3 Regionale Unterstitzungsangebote fur pflegende Angehérige von
MmD

In  Schleswig-Holstein sind vor allem Pflegestitzpunkte fir die Vernetzung von
pflegerischen und sozialen Betreuungs- und Versorgungsangeboten zustéandig. Das
Hauptbiro des Pflegestitzpunktes im Kreis Segeberg ist in Norderstedt angesiedelt,
weitere Standorte sind in Bad Segeberg, Bad Bramstedt, Kaltenkirchen und Bornhdved zu
finden. Fur pflegende Angehdrige werden an den verschiedenen Standorten regelmafig
Kurse und Gesprachsgruppen sowie individuelle Beratungsmoéglichkeiten angeboten
(Pflegestutzpunkt im Kreis Segeberg 2017 [1]). AulRerdem hat der Pflegestitzpunkt
bekannte Tagespflegen, ambulante Pflegedienste, Betreuungsgruppen und weitere
Angebote zur Entlastung von pflegenden Angehérigen aus der Region aufgelistet
(Pflegestutzpunkt im Kreis Segeberg 2017 [2]). Spezielle Kurse fiir informell Pflegende und
Gruppen zur Betreuung von MmD und Entlastung fur pflegende Angehérige, ehrenamtliche
Besuchsdienste oder auch Tanzcafés bietet die Alzheimergesellschaft Norderstedt-
Segeberg e.V. Auch sie ist an verschiedenen Standorten im ganzen Landkreis vertreten
(Alzheimergesellschaft Norderstedt Segeberg e.V. 2017). Ein aktueller Flyer mit Angeboten
fur Angehorige und MmD befindet sich im Anhang (siehe Anhang 4). Schleswig-Holstein
hat auf3erdem ein eigenes Kompetenzzentrum Demenz gegrindet, welches die
Verbesserung und Vernetzung der Versorgungsstrukturen fir MmD und ihre Angehérigen
im Land zum Ziel hat (MSGJFSSH 2016: 14). Die bereits an vorheriger Stelle erwéhnte
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Studie von Lenz & Sperga (2012) beinhaltet auch eine kurze Auswertung von Erfahrungen
mit und Winschen zu Hilfeangeboten von MmD und pflegenden Angehdrigen (Lenz &

Sperga 2012: 31 ff.). Hier wird erneut kein Bezug zu landlichen Raumen hergestellt.

3 Forschungsfragen und Ziele

Mithilfe der vorliegenden Arbeit sollen die subjektiven Bedarfe pflegender Angehdriger von
Menschen mit einer Demenz hinsichtlich des Umfangs der Nutzung von Hilfe- und
Unterstltzungsleistungen in landlichen Regionen analysiert werden. Subjektive Bedarfe
sind laut des Sachverstindigenrates zur Begutachtung der Entwicklung im
Gesundheitswesen (SVR-Gesundheit) individuelle Praferenzen bzw. Winsche oder
Vorstellungen einer Person. ,Dabei kdnnen zwei Individuen trotz gleichen Alters und
Geschlechts [...] z.B. aufgrund divergierender Sicherheitsbedurfnisse, einen
unterschiedlichen subjektiven Bedarf aufweisen.“ (svr-gesundheit 2017). Ziel ist es dabei,
einen Uberblick tiber die Lebens- und Unterstiitzungssituation von pflegenden Angehdérigen
in der Region Segeberg zu verschaffen sowie ihr individuelles Nutzungsverhalten als auch
Vorstellungen und Wiinsche zu bestehenden Angeboten und Hinweise Uber zusétzliche

Unterstutzungsbedarfe zu identifizieren und zu analysieren.
Mit der qualitativen Erhebung sind dabei folgende Forschungsfragen verbunden:

— Wie stellt sich die (Unterstiitzungs-)Situation von Menschen mit Demenz und ihren
Angehorigen dar?

— Welche Unterstiitzungsangebote kennen und nutzen Angehérige dementiell
veranderter Menschen?

— Erreichen die Angebote die Betroffenen und  entsprechen  die

Unterstitzungsleistungen den Bedarfen und Anspriichen?

4  Methodisches Vorgehen

Das nachfolgende Kapitel fasst sowohl Forschungsansatz als auch Studiendesign
zusammen, die zur Untersuchung bzw. Beantwortung der Forschungsfragen gewahlt
wurden. Begonnen wird mit einer Begrindung fir die Anwendung eines qualitativen
Forschungsdesigns, woraufhin das Studiendesign vorgestellt wird. Danach folgen ein
Uberblick tiber die Entwicklung des Interviewleitfadens und die Vorgehensweise zur
Rekrutierung der Stichprobe sowie eine Beschreibung des Prozesses zur Datenerhebung.
Im Anschluss werden Datenhandhabung und -analyse anhand der qualitativen
Inhaltsanalyse nach Mayring (2016) aufgezeigt.
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4.1 Studiendesign und Begrundung fir qualitatives Forschungsdesign

Zur Bearbeitung der genannten Forschungsfragen und um Verstandnis fur die
Unterstltzungssituation pflegender Angehoériger von MmD zu erhalten, wurde ein
qualitatives Forschungsdesign gewahlt. Im Gegensatz zum deduktiven Ansatz quantitativer
Datenerhebungen ist ein qualitativer Ansatz durch einen induktiven Charakter gepragt
(Kruse 2015: 43) und ist dadurch dazu in der Lage, ein komplexes Bild des
Forschungsgegenstandes zu liefern (Creswell 2013: 47). Eine qualitative Datenerhebung
ist ein dynamischer Forschungsprozess, der sehr gut zur Erkundung oder Erforschung
neuer Themenfelder geeignet ist (Diekmann 2007: 34). Da es Uber das Feld pflegender
Angehdriger bereits einige wissenschaftliche Erkenntnisse gibt, der Fokus auf l&ndliche
Raume aber bisher nur selten Gegenstand wissenschaftlicher Forschung war, hat die
vorliegende Studie einen teilweise explorativen Charakter. Die Situation der Angehérigen
und die Analyse ihrer subjektiven Bedarfe, Winsche und Erfahrungen mit Hilfe- und
Unterstitzungsangeboten kdnnen am besten in einem direkten Gesprach mit den
Angehorigen ergrindet werden und indem sie die Moglichkeit bekommen, ihre Erfahrungen
detailliert zu schildern. Dieses Vorgehen ermdglicht die Generierung von Hypothesen tber
ihre Situation (Creswell 2013: 48).

Fur die vorliegende qualitative Erhebung wurden problemzentrierte Leitfadeninterviews
durchgefihrt. Die Begrifflichkeit wurde von Witzel (1985) gepragt und fasst alle Formen der
offenen, halbstrukturierten Interviews zusammen (Witzel 1985). Das Interview gleicht dabei
einem offenen Gesprach, das aber auf ein bestimmtes Problem zentriert ist. Dieses
,Problem* wurde zuvor vom Interviewer analysiert und identifiziet und danach mit
Leitfragen in Form eines Interviewleitfadens zusammengefasst (Mayring 2016: 67). Witzel
(1985) formuliert die Programmatik des problemzentrierten Interviews wie folgt (Witzel
1985: 230 ff.):

e Problemzentrierung ist das zentrale Kriterium der Methode und bedeutet, dass mit
dem Interview an eine gesellschaftliche Problemstellung angesetzt werden sollte,

e Gegenstandsorientierung meint, dass das Forschungsinstrument am konkreten
Forschungsgegenstand orientiert sein sollte. Witzel (1985) spricht sich gegen die
Nutzung vorgefertigter Forschungsmethoden aus.

e Prozessorientierung bedeutet eine ,flexible Analyse des wissenschaftlichen
Problemfeldes® (Witzel 1985: 233). Die Gewinnung von Erkenntnissen erfolgt dabei

in einem reflexiven Prozess.

Zentral ist vor allem die Vertrauensbeziehung zwischen Interviewer und befragter Person,
eine offene und gleichberechtigte Beziehung beider Parteien. Der Interviewer wéhlt dabei

den sprachlichen Zugang zu den Interviewten (Mayring 2016: 69) und setzt mit dem
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Interviewleitfaden an einem konkreten wissenschaftlichen oder gesellschaftlichen Problem
an. Darauf aufbauend wird dann der Leitfaden entwickelt, der zwar durch die
Problemstellung den Ablauf des Gesprachs leitet, aber dennoch offen und ohne
vorgegebene Antworten konzipiert ist (ebd.: 69). Problemzentrierte Interviews eignen sich
fir Untersuchungen, die keinen rein explorativen Charakter aufweisen, sondern in deren
Vordergrund eine spezifische Fragestellung steht (ebd.: 70). In diesem Fall ist es die
Bedarfsanalyse des Nutzungsverhaltens von Hilfe- und Unterstiitzungsangeboten
pflegender Angehoriger von MmD in der Lebenswelt ,landlicher Raum®, welche durch die
Situation pflegender Angehdriger von MmD generell und die gesonderte Problematik
landlicher Raume im Speziellen begrindet wurde. Die Befragten werden dabei zu Experten
ihrer eigenen Handlungsweisen. Eine Teilstandardisierung der Leitfaden erleichtert die
Vergleichbarkeit mehrerer Interviews (ebd.: 70). Im kommenden Abschnitt wird die

Konzeption des Leitfadens néher beschrieben.

4.2 Entwicklung des Forschungsinstrumentes

Fur problemzentrierte Interviews ist kein fester Ablauf vorgegeben und der Leitfaden dient
eher als Gedachtnisstitze denn als fest vorgegebene Struktur. Die Interviewenden kdnnen
schon sehr friih nachfragend in die Gesprachssituation eingreifen (Mey & Mruck 2010: 425).
Lediglich zu Beginn der Befragung werden Rahmendaten und Fakten z. B. in Form eines
Kurzfragebogens erhoben (ebd.: 425). Zu den Fragentypen zur Steuerung des Interviews
z&hlen Fragen zur allgemeinen Sondierung und spezifischen Sondierung. Fragen zur
allgemeinen Sondierung sind Fragen zur Materialgenerierung (Sachfragen oder
Erzéhlaufforderungen) und Fragen zur spezifischen Sondierung sind beispielsweise
Verstandnisfragen. Die genaue Reihenfolge der Leitfragen ist nicht festgelegt (ebd.: 425).

Nach der Analyse der Problematik bzw. in diesem Fall auch der Identifikation der
Forschungsliicke und dem Bedarf, die Situation der pflegenden Angehdrigen genauer zu
beleuchten, wurde der Interviewleitfaden fir die Befragung unter Zuhilfenahme des vier-
Schritte-Vorgehens (kurz: SPSS) konzipiert. Dabei wurde sich inhaltlich tberwiegend an
den drei bereits vorgestellten Forschungsfragen orientiert. Die vier Schritte zur Konzeption
eines Leitfadens beinhalten zum einen das Sammeln von Fragen (,S“), wobei mdglichst
viele im Forschungsinteresse liegende Aspekte zusammengetragen werden. Ein weiterer
Schritt ist die Prufung von Fragen (,P“), hier werden die einzelnen Aspekte als
Erzahlaufforderungen formuliert und Uberfliissige oder doppelte Fragen geléscht. Danach
folgt die Phase des Sortierens (,S“), in dieser Phase werden die verbliebenen Fragen in
eine sinnvolle Reihenfolge gebracht. Der letzte Schritt ist dann die Subsumierung (,S).
Wahrend der Subsumierung werden schlie3lich den einzelnen Fragen Einzelaspekte

zugeordnet bzw. subsumiert, die als Stichworte fiir weitere Nachfragen dienen und nur zum
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Einsatz kommen, wenn Aspekte wahrend der Befragung nicht oder nur unzureichend zur
Sprache kamen (Helfferich 2014: 567 f.). Anstelle eines Kurzfragebogens zur Erhebung von
personlichen Daten wurden zwei offene Einstiegsfragen gewahlt, die jeweils zur
Informationsgenerierung Uber die pflegenden Angehdrigen und die MmD dienten.
Daraufhin folgten weitere offene Leitfragen. Der Fragebogen schlielt mit einer
Abschlussfrage zu weiteren oder fehlenden Aspekten und Anmerkungen. Der fertige
Leitfaden wurde dann zunéchst in Ricksprache mit den beiden Betreuenden informell
begutachtet und weiter abgestimmt, um erste Formulierungs- und Verstandnisfehler zu
eliminieren und die Zielgerichtetheit der Fragen zu verbessern. In einem zweiten Schritt
wurde der Fragebogen dann einem Pretest unterzogen, was in diesem Fall bedeutet, dass
der Leitfaden vor der eigentlichen Befragung an einer mit der Stichprobe zu vergleichenden
Person getestet wurde. Der Test sollte dazu dienen, letzte Verstdndnis- und
Ablaufprobleme im Fragebogen zu beseitigen (Reinecke 2014: 615). Hierfir wurde ein
Experte auf dem Gebiet der Demenz im landlichen Raum gewahlt, der bereits qualitative
Interviews durchgefiinrt und konzipiert hat und gleichzeitig an der Pflege seiner an Demenz
erkrankten Schwiegermutter beteiligt war. Der Befragte konnte letzte wichtige Hinweise zur
Reihenfolge der Leifragen und zum besseren Verstandnis bzw. gezielterer Nachfrage

liefern.
Die Dimensionen des finalen Leitfadens umfassen:

— Inhalte und Zielsetzung der Befragung und einen Hinweis auf die
Einverstandniserklarung,

— personliche Angaben zum pflegenden Angehérigen und zum MmD,

— eine Beschreibung des typischen Alltags,

— personliche Einschrankungen aufgrund der Demenz,

— die Nutzung von Unterstitzungsangeboten,

— die Kenntnis weiterer Hilfe- und Unterstiitzungsangebote,

— Wainsche und weitere Vorstellungen zu Unterstiitzungsangeboten, sowie

— sonstige oder weitere Anmerkungen.

Der vollstandige Leitfaden ist im Anhang zu finden (siehe Anhang 2). Anzumerken bleibt,
dass im Leitfaden nicht explizit nach den Unterschieden oder der besonderen Situation in
landlichen Raumen gefragt wird. Vielmehr wird davon ausgegangen, dass diese bereits
durch das Sampling der Stichprobe implizit in den AuBerungen enthalten sein werden. Es
wird jedoch zu Beginn des Leitfadens wahrend der Beschreibung der Zielsetzung darauf

hingewiesen (vgl. Anhang 2).
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4.3 Ziehung der Stichprobe

Zur Ziehung der Stichprobe wurde das Verfahren der bewussten oder kriteriengeleiteten
Stichprobenauswahl (engl. purposeful sampling) gewahlit. Das bedeutet, dass vor Auswahl
der zu befragenden Stichprobe zun&chst theoretische Uberlegungen dazu angestellt
wurden, wie und in welchem Rahmen die Auswahl der Interviewteilnehmenden stattfinden
wird (Akremi 2014: 273). Zundchst war es wichtig, dass alle pflegenden Angehérigen zur
besseren Vergleichbarkeit der Ergebnisse in derselben landlichen Region leben sollten.
Aufgrund der Erreichbarkeit sollte diese Region dabei im direkten Umkreis der Hansestadt
Hamburg angesiedelt sein. Der Umfang der Stichprobe wurde mit den beiden Betreuenden
auf vier bis funf Teilnehmende festgelegt. Um die Stichprobe méglichst breit zu sampeln,
sollten pflegende Méanner und Frauen an der Befragung teilnehmen, die sich regelmafig
um einen Angehorigen mit einer Demenz kimmern. Um unterschiedliche Betreuungsgrade
abzubilden wurde es zudem als wichtig erachtet, dass die zu pflegenden MmD mdglichst
unterschiedliche Demenzen und Pflegegrade aufweisen. Da das Thema Demenz in der
Gesellschaft oftmals noch einer Tabuisierung unterliegt, stellte sich die Frage nach der
Gestaltung des Feldzugangs. Es wurde sich dazu entschieden, nach Einrichtungen oder
Vereinen zu suchen, die regelmaRig in Kontakt mit pflegenden Angehdrigen oder Menschen
mit einer Demenz stehen und den Kontakt zu potentiellen Interviewpartnern herstellen
kénnen. Per E-Mail oder telefonisch wurde Kontakt zu einigen Kirchengemeinden,
Landfrauenvereinen, Pflegestitzpunkten und Alzheimergesellschaften in Pinneberg,
Stormarn und Segeberg aufgenommen. Viele der Einrichtungen gaben mangelnde
personelle oder strukturelle Ressourcen als Grund dafir an, die Rekrutierung der
Interviewteilnehmenden nicht realisieren zu kodnnen. Schliel3lich erklarte sich der
Pflegestutzpunkt im Kreis Segeberg interessiert an dem Vorhaben und auch dazu bereit,
Interviewpartner fir die Befragung zu kontaktieren. Im Juli 2017 wurden vier
Interviewpartnerinnen durch den Pflegestiitzpunkt vermittelt. Ein weiteres Interview ergab
sich aus personlichen Beziehungen der Interviewfihrenden. Die Stichprobe bestand
letztendlich aus funf pflegenden Angehorigen aus der Region Segeberg, die regelmafig
eine ihnen angehdrige Person mit Demenz gepflegt oder unterstiitzt haben. Eine genauere

Beschreibung der Stichprobe erfolgt im Rahmen der Ergebnisdarstellung in Abschnitt 5.
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4.4 Durchfihrung der Interviews

Vor Beginn des Interviews wurden die Teilnehmenden uber die Ziele und Inhalte der
Befragung informiert, zudem wurde ihnen eine Einverstandniserklarung vorgelegt, welche
Uber die Verwendung personlicher Daten und die Aufnahme des Gesprachs informiert hat.
Die Gesprachsaufzeichnung diente der spateren Transkription der Interviews (vgl. 4.5).
AuBerdem wurden die Befragten darauf hingewiesen, dass sie jederzeit die Moglichkeit
hatten, das Interview ohne Angabe von Grinden abzubrechen. Eine Vorlage der
Einverstandniserklarung befindet sich im Anhang (siehe Anhang 1). Nach schriftlicher
Zustimmung wurden die Teilnehmenden auf die Moglichkeit hingewiesen, sich so frei und
offen wie moglich zu den nachfolgenden Fragen zu auf3ern (Helfferich 2014: 566). Nach
Start der Aufnahme folgte die personliche Befragung anhand des bereits vorgestellten
Interviewleitfadens. Dabei wurde im Sinne von Creswell (2013) darauf geachtet, dass die
Interviewsituation in einer moglichst ruhigen Umgebung stattfindet, die eine angenehme
Gesprachssituation ermdglicht (Creswell 2013: 165). Die funf Interviews fanden alle in der
Hauslichkeit der jeweils Befragten statt und dort entweder im Wohn- oder im Arbeitszimmer.
Es wurde dabei eine Tageszeit gewahlt, welche fur die Interviewten in ihrer Pflegesituation
am besten in den jeweiligen Tagesablauf passte. Wie bereits in Abschnitt 4.2 beschrieben,
diente der Fragebogen lediglich als Gedachtnisstitze oder als Leitfaden fir das Gesprach.
In der Gesprachssituation wurde versucht, sich flexibel an die interviewte Person
anzupassen. Kam es durch den offenen Charakter der Befragung zu Aspekten, die nichtim
Leitfaden vorgemerkt waren und dienten diese Aspekte dem Verstandnis der Problematik
oder waren fur die Erhaltung der Gesprachssituation von Bedeutung, wurde darauf mithilfe
von Ad-hoc-Fragen naher eingegangen (Mayring 2016: 70). Nach Beendigung der
Aufnahme wurde durch die Interviewflihrende zu jeder Gespréachssituation ein kurzes
Memo verfasst (siehe Anhang 6). Dieses diente dazu, besonders aufféllige Momente oder
storende Faktoren festzuhalten, welche einen Einfluss auf die Gespréachssituation haben
konnten. Bei der Befragung handelte es sich um eine Querschnitterhebung, die

Teilnehmenden wurden also zu je einem Zeitpunkt befragt.

4.5 Transkription

Zur Erreichung von ,Reflexivitat und intersubjektive[r] Nachvollziehbarkeit” und auch fir die
spatere Auswertung der Befragung ist eine Aufzeichnung des Interviews nétig (Meyer &
Meier zu Verl 2014: 253). Die Aufnahme wurde mithilfe eines Diktiergerats durchgefihrt.
Nach der Aufzeichnung folgte eine wortwdrtliche Transkription, dabei wurde sich an einem
vereinfachten Transkriptionsverfahren orientiert (Radiker & Stefer 2007: 83): Das bedeutet,
Sprache sowie die Interpunktion der Interviews wurden an das Schriftdeutsch angepasst

und geglattet. Angaben, die Rickschlisse auf bestimmte Personen zulassen, wurden nicht
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anonymisiert, aber pseudonymisiert. Das heil3t, die Namen der Befragten wurden durch
Pseudonyme ersetzt (,B01“ bis ,B05“), sodass ihre AuRerungen weiterhin zuordenbar, fir
Dritte aber nicht rickvollziehbar sind. Namen von Angehérigen und naheliegende Stadte
oder Dorfer, die einen direkten Rickschluss auf Beteiligte zulassen, wurden mit den
jeweiligen Anfangsbuchstaben abgekiirzt. Die Interviewende wurde im Transkript mit dem
GroRbuchstaben ,|I“ benannt. Die Kennzeichnung von Pausen oder eines Satzabbruchs
erfolgte anhand von drei in Klammern gesetzten Punkten (...) und zur Verdeutlichung eines
Sprecherwechsels folgte ein Absatz. Handlungen, die wahrend des Gespréachs stattfanden
und einen direkten Bezug zur Interviewsituation hatten, wurden in eckigen Klammern im
FlieBtext der Transkripte genannt. Die Transkription erfolgte anhand der

Transkriptionssoftware F4.

4.6 Qualitative Inhaltsanalyse (nach Mayring)

Die qualitative Inhaltsanalyse ist ein Verfahren zur systematischen Analyse und
Interpretation von Textmaterial. Laut Mayring (2016) liegt die Starke dieses Vorgehens
dabei in der streng methodischen, kontrollierten und schrittweisen Vorgehensweise
(Mayring 2016: 144). In der qualitativen Inhaltsanalyse gibt es drei sogenannte
Grundformen der Interpretation, namlich die Zusammenfassung, die Explikation und die
Strukturierung. Alle drei Formen werden nachfolgend zunéchst theoretisch beschrieben,

woraufhin die genaue Vorgehensweise in der vorliegenden Arbeit erlautert wird.

Die zusammenfassende Inhaltsanalyse dient der Reduzierung von Textmaterial, sodass
nur die wesentlichen Inhalte verbleiben. Die Zusammenfassung erfolgt mithilfe von
Paraphrasierungen. Dazu werden unwichtige oder doppelte Textpassagen geldscht und die
wesentlichen Inhalte in  kurzen Satzen zusammengefasst. In einem zweiten
Reduzierungsprozess werden die gebildeten Paraphrasen wenn mdoglich nach Inhalten
weiter reduziert (Mayring 2016: 115 f.). Bei der darauffolgenden Explikation geht es darum,
mehrdeutige oder widersprichliche Textstellen mithilfe von Kontextmaterial zu erklaren.
Dazu kénnen entweder weiterfuhrende Stellen im Text oder Uber den Text hinausgehende
Informationen verwendet werden (z.B. Definitionen, nonverbales Material, etc.). Die
Explikation ist somit gewissermal3en eine Kontextanalyse (ebd.: 118). Das Ziel der
strukturierenden Inhaltsanalyse ist schlie3lich die Bildung eines Kategoriensystems aus
den Inhalten bzw. dem theoretischen Wissen Uber die Inhalte des Materials. Es wird nach
Strukturen im Text gesucht, denen dann die gebildeten Paraphrasen zugeordnet werden
kénnen. Um die Zuordnung der Paraphrasen zu den Textstellen auch fur Aul3enstehende
mdoglich zu machen, wird dazu ein Kodierleitfaden erstellt. Dieser Leitfaden enthalt die
jeweiligen Kategorien, Ankerbeispiele zu den jeweiligen Kategorien aus dem Textmaterial

und eine genaue Kodierregel (ebd.: 118).

25



Das Prinzip der qualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring wurde in dieser Arbeit verwendet.
Die Inhalte der Transkripte wurden dazu paraphrasiert, zusammengefasst und reduziert.
Durch eine schrittweise Durcharbeitung des Materials wurde ein Kategoriensystem erstellt
und relevante Textstellen als Paraphrasen zusammengefasst. Die Kategorienbildung
erfolgte dabei Uberwiegend induktiv aber auch deduktiv. Die Vielzahl der Kategorien
entstanden aus den Inhalten der Interviews, einige Kategorien sind jedoch auch in
Anlehnung an den Leitfaden gebildet worden. Fir eine bessere Nachvollziehbarkeit der
Kategorisierungen ist ein Kodierleitfaden erstellt worden (siehe Anhang 3). Zur
Vereinfachung der Analyseschritte wurden die einzelnen Transkripte in Tabellen eingeflgt.
Die linke Spalte beinhaltete dabei die transkribierten Interviews, wobei hier bereits
unwichtige Textstellen geléscht wurden, um das Material zu reduzieren. In der rechten
Spalte wurden dann den jeweiligen Textstellen zusammenfassende Paraphrasierungen
beigefiigt und wichtige bzw. préagnante oder erlauternde Textstellen fir Zitate in den
Interviews markiert (siehe Anhang 7). Zur Erleichterung der weiteren inhaltlichen
Auswertung des Materials wurde die Software MAXQDA (Version 11) verwendet. MAXQDA
erlaubt die softwaregestitzte Bildung eines Kategoriensystems und eine vereinfachte
Kodierung von Paraphrasen zu den Kategorien. AuRerdem ermdglicht die Software eine
Zusammenfassung der Ergebnisse. Zum einen wird die Haufigkeit der Verwendung
einzelner Kategorien angezeigt, zum anderen kénnen die jeweils kodierten Paraphrasen
fur die einzelnen Kategorien angezeigt werden. Mithilfe der Software kdnnen verschiedene
weitere Analyseschritte an qualitativem Material durchgefiihrt werden. Eine davon ist die
Intercoder-Ubereinstimmung zur Berechnung der Intercoder-Reliabilitat, welche der
Bezeichnung zufolge die Reliabilitat der Kodierungen bestimmt. Dazu kodiert ein zweiter
unabhangiger Kodierer dasselbe Material und die Ubereinstimmung der jeweiligen
Ergebnisse werden ausgewertet (Klein 2014: 844). Aufgrund des grol3en Zeitaufwands
einer erneuten Kodierung wurde die Reliabilitéat in dieser Arbeit nur fur drei der funf

durchgefiihrten Interviews berechnet.

5 Ergebnisse

Nachfolgend werden die Ergebnisse aus den qualitativen Interviews vorgestellt. Begonnen
wird dabei mit einem Uberblick Uiber das entstandene Kategoriensystem, daraufhin erfolgt
eine Beschreibung der Stichprobenmerkmale. Hier ist bereits eine Beschreibung der ersten
beiden Hauptkategorien zum soziodemographischen Hintergrund der
Studienteilnehmerinnen und ihrer zu pflegenden Angehérigen inbegriffen. Daraufhin
werden die weiteren Kategorien und Subkategorien unter Zuhilfenahme von Textmaterial
aus den Transkripten nacheinander beschrieben.
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5.1 Uberblick tiber das Kategoriensystem

Tabelle 2 gibt zunachst einen Uberblick (ber das aus den qualitativen Interviews
entwickelte und mit MAXQDA kodierte Kategoriensystem. Entstanden sind funf
Hauptkategorien mit einer unterschiedlichen Anzahl an Subkategorien. In den ersten
beiden Kategorien werden zunéchst soziodemographische Daten (ber die pflegenden
Angehdrigen und auch die MmD zusammengestellt. In der Kategorie ,Demenz und
Pflegebedurftigkeit* werden der Prozess vom Aufkommen erster Anzeichen einer Demenz,
Uber die Diagnosestellung bis hin zum weiteren Krankheitsverlauf nach der Diagnose und
der aktuelle Pflegegrad beschrieben. Die vierte Kategorie ist deutlich umfangreicher als die
vorherigen. Hier wird das Leben mit einem Menschen mit einer Demenz aus Sicht von
pflegenden Angehdrigen erlautert, indem die taglichen Aufgaben der Angehdrigen, ihre
Einschrankungen durch die Pflege und Unterstiitzung und auch ihre subjektiv empfundenen
Belastungen beschrieben werden. Zudem wird aufgezeigt, wie die Angehdrigen mit der
Pflegesituation umgehen, warum sie sich daflr entschieden haben, ihren Angehdrigen in
der Hauslichkeit zu pflegen und welchen Einfluss der landliche Raum auf das Leben mit
und die Unterstitzung von einem Menschen mit Demenz hat. Die letzte Hauptkategorie
beschreibt schlielich unter anderem die Nutzung von informellen und formellen Hilfe- und
Unterstitzungsangeboten. Unter informeller Unterstiitzung wird dabei jegliche Hilfe von
Freunden, Verwandten oder Bekannten verstanden, formelle oder professionelle
Unterstlitzung reicht von Informationsveranstaltungen tber Gruppenangebote bis hin zum
ambulanten Pflegedienst und weiteren Angeboten zur Alltagsentlastung. In den
Subkategorien wurde jeweils kodiert, inwiefern die Angehdrigen spezifische Angebote
nutzen (oder auch nicht nutzen), wie sie diese Angebote bewerten und warum sie ggf.
bestimmte Angebote nicht nutzen. Weitere Subkategorien der letzten Hauptkategorie sind
zum einen die Wege, durch welche die Information Uber ein spezielles Angebot zu den
Angehorigen gelangt ist und natdrlich die strukturellen Besonderheiten, welche die Nutzung
von Angeboten in landlichen Raumen beeinflussen kénnen. Zum Schluss folgen Wiinsche

und Vorstellungen von Angehérigen zu weiteren oder fehlenden Hilfeangeboten.
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Tab. 2: Uberblick tiber das Kategoriensystem. (Quelle: Eigene Darstellung)

Informationen Uber pflegende Angehoérige

Informationen tber MmD

Demenz und Pflegebedurftigkeit

Erste Anzeichen einer Demenz

Diagnose Demenz

Krankheitsverlauf

Aktueller Pfle

egrad

Leben mit MmD aus
Sicht der Angehdrigen

Aufgaben von pflegenden
Angehdrigen

Organisatorische und
finanzielle
Angelegenheiten

Ubernahme von
Pflegetatigkeiten

Haushaltsfihrung

Tagesstrukturierung und
,2Normalitat*

Beaufsichtigung und
Betreuung

Einschrankungen von

Standige Erreichbarkeit

pflegenden Angehdrigen

Personliche
Einschréankungen

Subjektive Belastungen von

Finanzielle Belastung

pflegenden Angehdrigen

Korperliche Belastung

Psychische Belastung

Umgang mit Pflegesituation/Coping

Griinde fiir Ubernahme von Pflege im hauslichen Setting

Strukturelle Merkmale/Besonderheiten im landlichen Raum

Hilfe- und
Unterstltzungs-
angebote fir
pflegende

Informelle Nutzung

Hilfe/Unterstitzung Bewertung

Griinde fur Nicht-Inanspruchnahme
informeller Hilfe/Unterstitzung

Angehdorige

Information,
Beratung und
Austausch

Formelle/professionel-
le Hilfe/Unterstitzung

Nutzung

Bewertung

Grinde fir Nicht-
Inanspruchnahme
bekannter
Angebote

Pflege und
medizinische
Versorgung

Nutzung

Bewertung

Grunde fir Nicht-
Inanspruchnahme
bekannter
Angebote

und Freizeit

Alltagsentlastung

Nutzung

Bewertung

Grinde fir Nicht-
Inanspruchnahme
bekannter
Angebote

Weitere Grinde gegen Inanspruchnahme von Hilfe/Unterstitzung

Informationswege

Strukturelle Merkmale/Besonderheiten im landlichen Raum

Winsche/Voarstellungen zu Hilfeangeboten
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5.2 Stichprobenmerkmale

Mithilfe der qualitativen Interviews wurden insgesamt funf pflegende Angehérige von
Menschen mit einer Demenz befragt (vgl. Tabelle 3). Die Befragten (BO1 — B05) waren
dabei allesamt weiblich und zwischen 49 und 78 Jahre alt. Alle Teilnehmerinnen pflegten
oder unterstitzten ihre angehérige Person in der eigenen Hauslichkeit. Zwei der
Teilnehmerinnen sind pensionierte Lehrerinnen, dazu kamen eine ebenfalls verrentete
technische Zeichnerin, eine Hausfrau und eine Reinigungskraft. Die Befragten BO2 bis B05
sind deutschstdmmig und BO1 stammt von den Philippinen, lebt aber seit tiber 30 Jahren in
Deutschland. Sie hat drei Kinder. BO2 und ihr Mann haben jeweils ein Kind, BO5 und ihr
Ehemann haben zusammen 8 Kinder, allesamt von vorherigen Partnern. BO3 und B04

haben keine eigenen Kinder.

Tab. 3: Stichprobenmerkmale der Befragten. (Quelle: Eigene Darstellung)

ID Geschlecht Alter Berufsstand

BO1 weiblich 61 Jahre Hausfrau

B02 weiblich 76 Jahre Lehrerin, pensioniert

B0O3 weiblich 78 Jahre Technische Zeichnerin,
pensioniert

B0O4 weiblich 49 Jahre Reinigungskraft

BO5 weiblich 75 Jahre Lehrerin, pensioniert

Die pflegenden Angehotrigen kimmerten sich entweder um ihren Ehemann bzw.
Lebenspartner oder um die eigene Mutter (Vgl. Tabelle 4). Zwei der MmD waren vor ihrer
Erkrankung ebenfalls Lehrer, der Ehemann von BO1 war Kapitan, der Ehemann von B0O3
Ingenieur und die Mutter von der Befragten B04 Busfahrerin. Die Pflegebedurftigen leiden
oder litten an unterschiedlichen Formen der Demenz. Der Ehemann von BO1 beispielsweise
hat eine Alzheimerdemenz mit Depressionen und psychotischen Schiben und der
Ehemann von B02 eine Lewy-Body-Demenz mit Parkinsonsymptomen. BO3 gab an, dass
die Demenz ihres Mannes als ,Demenz unklarer Herkunft' diagnostiziert wurde, die
Demenzform des Lebenspartners von BO5 wurde nicht ndher bestimmt. Die Mutter von BO4
leidet an einer vaskuldren Demenz, genauer gesagt an SAE — einer subkortikalen
arteriosklerotischen Enzephalopathie. Der Ehemann von B03 ist wenige Monate vor dem

Interview verstorben, sodass sie ihre Pflegesituation nur riickblickend beschreiben konnte.
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Tab. 4: Stichprobenmerkmale der Menschen mit Demenz. (Quelle: Eigene Darstellung)

Pflegebedurftige | Geschlecht | Alter | Berufsstand Demenzform
Person
BO1 | Ehemann méannlich - Kapitén, Alzheimerdemenz
pensioniert
B02 | Ehemann mannlich - Lehrer/Schulleiter | Lewy-Body-
pensioniert Demenz
B0O3 | Ehemann mannlich 75 Ingenieur, ,Demenz unklarer
Jahre | pensioniert Herkunft'
+
B04 | Mutter weiblich 74 Busfahrerin, Vaskulare
Jahre | pensioniert Demenz (SAE)
BO5 | Lebenspartner mannlich - Lehrer, Demenzform
pensioniert nicht naher
bestimmt

5.3 Demenz und Pflegebedurftigkeit

In diesem Abschnitt wird zunéachst der gesamte Krankheitsverlauf vom Auftreten erster
Anzeichen einer Demenz, bis hin zur Diagnosestellung und der weiteren
Krankheitsentwicklung nach der Diagnose beschrieben. Zum Schluss folgt die aktuelle
Pflegestufe der Menschen mit einer Demenz.

5.3.1 Erste Anzeichen einer Demenz

Erste Anzeichen, die auf eine Demenzerkrankung ihrer Angehdérigen hindeuteten, traten auf
unterschiedliche Weise auf. Laut BO1 wurde die Demenz ihres Ehemannes beispielsweise
erst nach dessen Verrentung deutlich: ,Ja (...) mein Mann (...) als mein Mann in Rente
gegangen ist. Da haben wir schon gemerkt, dass mein Mann krank ist. Das war 2011 [...]¢
(BO1). Auch BO04 vermutet, dass die ,Zwangspensionierung“ ihrer Mutter aufgrund einer
Vorerkrankung und mehrerer Herzinfarkte ein Ausléser fur die Demenz war. Bei ihrer Mutter
trat eine Demenzsymptomatik allerdings erst infolge einer Operation auf, zentral war hier
die erhohte Aggressivitat: ,Also das aggressive (...) Im Krankenhaus ist das nachher ganz
besonders aufgefallen durch (...) sie lag da ja ein halbes Jahr und es sind sehr viele OPs
gewesen (...) Es sollte eigentlich nur ein Stent ins Unterbein gesetzt werden und daraus
wurde dann ein halbes Jahr (...) ja und da fing das richtig an.“ (B04). Beim Ehemann von
B02 wurden erste Anzeichen einer Demenz vor mehr als funf Jahren bekannt, auch beim
Ehemann von BO3 traten erste Anzeichen vor etwa funf Jahren auf: ,Er hat so Zitteranfélle
gekriegt hier zuhause, also nicht wie man es bekommt wenn man jetzt zum Beispiel
Schiittelfrost hat oder so (...) das ist ja harmlos, das ist ja nichts. Aber er kriegte richtig so

Zitteranfalle, dass er sich nicht mehr auf den FuRen halten konnte.“ (B03). Erst die
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Zitteranfélle haben dazu gefuhrt, dass der Mann von B03 im Krankenhaus untersucht
wurde, doch schon vorher hatte er einige Male auffélliges Verhalten gezeigt: ,Also ganz
angefangen hat das 2013 auf einem Urlaub, da waren wir in den Alpen, wo wir eigentlich
Ofter und ganz viel hingefahren sind (...) und da wollten wir eigentlich drei Wochen bleiben
oder zwei Wochen. [...] Nun waren wir gerade zwei Tage da und dann (...) ich sag ,nun
lass uns doch mal ein bisschen wandern gehen‘ und mal erstmal anfangen, man kann ja
nicht gleich so wer weil? wo hinlaufen. Das schafft man nicht. Und dann hat er sich nach
dem Friihstiick wieder hingelegt und gesagt ,ich kann lberhaupt nicht mehr’. Ich sag ,was

hast du denn?*,Weil3 ich nicht, ich kann einfach nicht mehr!*“ (B03).

5.3.2 Diagnose Demenz

Genauso wie die ersten Anzeichen einer Demenz bei den Betroffenen auf unterschiedliche
Weise auftraten, verlief auch der Weg hin zur tatsachlichen Diagnosestellung durch einen
Arzt auf unterschiedliche Weise. Nur etwa ein halbes Jahr, nachdem der Mann von B02
erste Demenzsymptome zeigte, folgte die Diagnose anhand eines Tests durch den
Hausarzt. Die Diagnose lautete Alzheimerdemenz. Nach einem Kurs bei der
Alzheimergesellschaft fiel BO2 im letzten Jahr dann die gebeugte Koérperhaltung ihres
Mannes auf: ,Ich hab von der Alzheimergesellschaft so einen Kurs mitgemacht und mir viel
schon seit ldngerem auf (...) die Haltung meines Mannes. Gebeugt und die Hénde [zeigt,
wie ihr Mann seine Arme/Hande héalt]. Und da sagte mir ein Pfleger, das deutet sehr stark
auf Parkinson hin. [...].“ (B02) Nach erneuten Untersuchungen im Krankenhaus wurde dann
schlie3lich die Diagnose ,Lewy-Body-Demenz mit Parkinsonsymptomen gestellt“. ,Er war
absolut total verwirrt, Tag- und Nachtrhythmus hochgradig gestért [...]* (B02). Nur mithilfe
personlicher Beziehungen konnte B02 zu diesem Zeitpunkt einen Termin mit einem
Neurologen vereinbaren. BO02 kritisiert, dass ihrem Mann die Medikamente gegen

Parkinson viel friiher hatten verabreicht werden mussen.

Der Mann von B03 wurde nach ersten Auffalligkeiten im Urlaub zun&chst nur korperlich
untersucht: ,Und dann ist er bei einem Professor L. im UKE gewesen (...) [...] und der hat
alles untersucht bei ihm. Aber nattrlich nicht den Kopf. Es war ja nichts zu merken bei ihm
am Kopf. War nichts. Also nicht irgendwie, dass jemand etwas gemerkt hatte. Der hat ihn
also kdrperlich untersucht. Vom Magen, Darm tber Lunge und alles was man untersuchen
kann und das war alles in Ordnung. So und dann, wie gesagt, ging das los mit diesen
Zitterattacken.” (B03). Nach den Anfallen besuchte BO3 mit ihrem Mann verschiedene
Krankenhduser, bis schlief3lich im UKE in Hamburg die Diagnose ,Demenz unklarer
Herkunft“ gestellt wurde. Spater stellte sich heraus, dass ihr Mann zusatzlich an Parkinson
leidet. Durch die Parkinsonmedikamente besserte sich der Zustand ihres Mannes

kurzzeitig, bevor er schlief3lich verstarb.
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Der Mann von BO5 hat bis zum Zeitpunkt der Befragung keine genaue Diagnose der
Demenzform erhalten: ,Da haben wir nie eine Diagnose gekriegt. Also ich habe es auch
nicht untersuchen lassen, mir war das klar. Es ging nicht (...) also es war schleichend und
ich habe dann irgendwann mal gesagt beginnende Demenz und da sagte jemand ja, ist

schon.” (B05). Zusatzlich zu einer Demenz hat der Mann von B0O5 ebenfalls Parkinson.

5.3.3 Krankheitsverlauf

Der Zustand ihrer Angehdrigen hat sich bei allen MmD im Laufe der Zeit stetig
verschlechtert. BO1 berichtete beispielsweise, wie ihr Mann nach und nach hilfloser wurde
und mittlerweile durch Orientierungsstérungen und Gedéachtnisprobleme immer starker auf
ihre Hilfe angewiesen ist: ,Friiher konnten wir noch jeden Tag zusammen spazieren gehen.
Das geht jetzt nicht mehr, er ist zu schwach. Am Anfang konnte er auch noch alleine essen.
Jetzt ist er wie ein kleines Kind. Ich muss ihm alles geben. Wenn ich ihm nicht helfe, dann
weild er nicht was er machen soll.“ (BO1). Auch B02 und BO5 berichteten von einem
zunehmenden Pflegebedarf: ,[...] dennoch verschlechtert sich der Zustand kontinuierlich.
Die Orientierungsschwierigkeiten sind jetzt dazu gekommen, die auch gravierend sind. Er
konnte zum Beispiel heute Nacht die Toilette nicht finden.“ (B02). ,Vergesslichkeit, zerstreut
und auch kein rdumliches (...) also das war gestért, das rdumliche Wahrnehmen. Er wusste
dann nicht mehr jetzt zum Schluss, wo hier das Schlafzimmer ist und solche Sachen. Und
das ist zurzeit hier ganz schwierig.“ (B05). Der Mann von BO03 ist schliellich nach
zunehmendem Unterstitzungsbedarf und mehreren Krankenhausaufenthalten verstorben:
,Naja und dann ging das immer schneller, immer weitere Fieberschiibe und dann ist er noch
ein drittes Mal ins Krankenhaus gekommen, wieder in das Kleine und dann ist er dort auch
verstorben im Krankenhaus. (...) Ich weild nicht, ob er dann immer Schmerzen gehabt hat,
ich weil3 es nicht.“ (BO3).

5.3.4 Aktueller Pflegegrad

Der Mann von B0O3 hatte in der letzten Phase seiner Demenz Pflegegrad 5. Auch dem Mann
von B05 war zum Zeitpunkt der Befragung Pflegegrad 5 zugeteilt: ,Ja, hat den hdchsten
(...) jetzt Pflegegrad 5, vorher hatte er Pflegestufe 3 mit besonderem Betreuungsbedarf
durch diese Demenz [...] (B05). Der Mann von B02 hatte Pflegegrad 3. BO1 und B04
kannten den aktuellen Pflegegrad ihres pflegebedurftigen Angehérigen nicht. Grund daflr
ist bei BO2 unter anderem, dass sie die Arztbriefe in deutscher Sprache nur sehr schlecht
versteht: ,[Holt einen Ordner aus dem Schrank]. Damals hatte er schon Pflegestufe 1. Jetzt
sind es ja (...) Pflegegrade [...] Ich weil8 es nicht genau, das ist schwer (...) alles auf
Deutsch [...]* (BO1). BO4 kannte zwar die letzte Pflegestufe ihrer Mutter, nicht aber den
aktuellen Pflegegrad.
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5.4 Leben mit MmD aus Sicht der Angehdrigen

In diesem Abschnitt wird das Leben mit einer an Demenz erkrankten Person aus Sicht der
pflegenden Angehdrigen beschrieben. Dazu gehdren die Aufgaben der pflegenden
Angehorigen und die Einschrankungen und Belastungen, mit denen sie sich durch die
Ubernahme von Pflege konfrontiert sehen oder unter denen sie leiden. Neben Belastungen
wird auch der positive Umgang mit der Pflegesituation beschrieben. Weiterhin werden
Griinde fiir die Ubernahme von Pflege im hauslichen Setting zusammengefasst, woraufhin
Merkmale benannt werden, die das Leben mit MmD im landlichen Raum aus Sicht der

Angehdrigen beeinflussen.

5.4.1 Aufgaben von pflegenden Angehdrigen

Durch das Leben mit MmD Ubernehmen Angehérige nach und nach verschiedene
Aufgaben im Alltag, dazu zahlen organisatorische und finanzielle Angelegenheiten, aber
auch die Ubernahme von Pflegetatigkeiten, Haushaltsfilhrung, die Strukturierung des
Tages und die Aufrechterhaltung eines ,normalen” Alltags sowie die zunehmenden

Beaufsichtigung und Betreuung der Menschen mit Demenz.

5.4.1.1 Organisatorische und finanzielle Angelegenheiten

Unter ,organisatorischen und finanziellen Angelegenheiten“ werden in diesem Fall vor allem
administrative Tatigkeiten sowie die Korrespondenz mit Krankenkassen zum Beispiel zur
Regelung finanzieller Aspekte der Pflege verstanden. In dieser Befragung musste sich ein
Grof3teil der Angehorigen regelmafig mit Krankenkassen auseinandersetzen, Befragte BO3
sagte dazu: ,Aber da hatte ich auch so viele andere Sachen zu erledigen, mit seiner
Krankenkasse und sowas. Was meinen Sie, wie aufwandig das war. Ich musste ja immer
das Geld wieder haben. Und da musste ich stéandig Zettel ausfillen, ich musste von den
Arzten die ganzen Rechnungen ausfiillen (...) Sonst wére ich véllig durcheinander geraten.*
(B03). BO4 kritisiert, dass Antragstellungen bei der Krankenkasse sehr kompliziert seien,
viele Antrage konne sie nicht ohne Hilfe ausfillen: ,Auch mit der Krankenkasse, dass man
da Uberhaupt durchsteigt, da dreht man ja durch. Die Antrage ausfillen, was die da alles
wissen wollen (...) also sagenhaft. Da hatte ich Hilfe bei der Krankenkasse, manches
konnte ich alleine gar nicht ausfiillen“ (B0O4). ,[...] wenn da irgendwas bei der Krankenkasse
ist wegen meiner Mutter (...) das boxe und beil3e ich auch extremst durch. Das kann nicht
sein, dass ein Rentner wenn er nichts mehr kann, nichts mehr wert ist. Also dafiir bin ich
da, um das auf die Kette zu kriegen.” (B04). Befragte 05 hat sich bei der Krankenkasse
dartiber informiert, welche Gelder fur die Betreuung ihres Mannes zur Verfligung stehen.

Eine weitere Aufgabe ist die Organisation der behindertengerechten Gestaltung des

Wohnraumes, die Organisation von Hilfsmitteln und die generelle Regelung finanzieller
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Angelegenheiten: ,2012 wurde es dann so schwer, dass, ja, auch Demenz langsam dazu
kam und er nicht mehr alleine leben konnte. Da hab ich gesagt ich hab hier alles ebenerdig,
dann kann er zu mir ziehen. Dann haben wir den Wintergarten angebaut, weil sonst das
Haus ja recht klein ist und dann haben wir das Haus vermietet das andere und jetzt sind
die aber raus und das Haus ist verkauft” (B05). ,Erstmal haben wir ja dann ein neues Bad
gemacht, sie konnte ja gar nichts mehr. 2014 da haben wir das so gemacht, da hat sich
alles umgekrempelt hier (B04).

Auch eine regelmaRige Korrespondenz mit Arzten gehort zu den Aufgaben der pflegenden
Angehdrigen. Befragter 01 fallt dies aufgrund sprachlicher Probleme sehr schwer: ,[...] ich
kann doch nicht so gut Deutsch. Ich verstehe auch nichts wenn der Arzt (...) die ganzen
Briefe nicht* (B01). Die Pflegenden organisieren aul3erdem, zusatzlich zu ihrem eigenen,
den gesamten Tagesablauf ihrer Angehoérigen, auch unter Berticksichtigung von
regelmaligen  Arzt- oder Therapieterminen und  verschiedenen  weiteren
Unterstltzungsangeboten: ,Dann haben wir Tagespflege zweimal die Woche [...] um
sechzehn Uhr muss ich ihn wieder abholen. Dann haben wir eine Ergotherapeutin, die wird
auch von der Krankenkasse bezahlt und Krankengymnastik [...]“ (BO5). ,[...] ich mach noch
Yoga und Tai-Chi abends, Yoga ist um halb sieben, dann bringe ich ihn ins Bett wenn ich
wieder komme [...]“ (BO5). Die Strukturierung des Alltags und die Aufrechterhaltung von
.,Normalitat® im Leben des MmD, Haushaltsfiihrung und die Beaufsichtigung beinhalten
ebenfalls organisatorische Leistungen, welche in den nachfolgenden Abschnitten genauer

beleuchtet werden.

5.4.1.2 Ubernahme von Pflegetétigkeiten

Mit zunehmender Hilfebedirftigkeit der MmD (bernehmen die Angehdrigen auch
zunehmend Pflegeaufgaben, vor allem im Bereich der Korperpflege. Befragte BO3 war
beispielsweise taglich bis zu finf Stunden mit der koérperlichen Pflege ihres Mannes
beschaftigt: ,Wir waren morgens drei Stunden beschaftigt und abends zwei. Nur mit der
Reinigung und abends ins Bett gehen.“ (B03). Vor allem die Zahnreinigung fiel ihr schwer:
.Zahneputzen ist schon fast gar nicht mdglich. Das kann man nicht machen als
AuRRenstehender. Ich kann nicht jemandem die Zahne putzen, der den Mund nicht aufmacht
und der (...) oder auf die Zahnburste beil3t. Das war ganz schwierig, das musste er
irgendwie selbst hinkriegen. Ich hab gedacht ,ist schei3 egal’, wenn die Zahne jetzt
vergammeln, ich kann nichts machen. Ich kann nichts machen, ich weif3 nicht, wie ich das
machen soll (...)“ (BO3). Zur Erhaltung der Koérper- und Zahnhygiene kommen die
Unterstlitzung bei Toilettengangen, auerdem die tagliche Gabe von Tabletten, die
Unterstlitzung bei der Nahrungsaufnahme und Hilfe beim Anziehen. ,Er hat auch eine

Windel an jetzt. Die versucht er sich immer auszuziehen. Er macht Gberall Pipi. Nicht in die
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Windel. Ich habe ihm gesagt er soll Bescheid sagen, wenn er zur Toilette muss. Dann muss
ich immer mit aufstehen“(B01). BO5 verabreicht ihrem Mann bereits friih morgens Tabletten
und reinigt seine Duodopapumpe. Es braucht immer mehrere Personen, die sich morgens
um ihren Mann kimmern. Befragte 01 reicht ihrem Mann seine Nahrung an, weil er durch
seine Demenz mittlerweile nicht mehr selbststandig essen kann: ,Das geht jetzt nicht mehr,
er ist zu schwach. Am Anfang konnte er auch noch alleine essen. Jetzt ist er wie ein kleines
Kind. Ich muss ihm alles geben. Wenn ich ihm nicht helfe, dann weil3 er nicht was er machen
soll“(B01). Befragte B0O2 unterstitzt ihren Mann beim Ankleiden: ,Dann helfe ich ihm beim
Anziehen beziehungsweise ziehe ihn an, denn mittlerweile kann er vieles gar nicht mehr
alleine” (B02).

5.4.1.3 Haushaltsfihrung

Zusatzlich zu den zunehmenden Pflegeaufgaben kiimmern sich die Angehérigen weiterhin
um den Haushalt: ,Dann helfe ich ihm beim Anziehen beziehungsweise ziehe ihn an, denn
mittlerweile kann er vieles gar nicht mehr alleine. Und dann setzt er sich je nach Wetterlage
entweder hierher ins Wohnzimmer oder nach drauRen und liest Uberschriften der
Zeitungen, mehr kann er auch nicht. Ja (...) ich muss dann hier so ein bisschen was im
Haushalt machen® (B02). ,,(...) und dann sind wir gegen Mittag zur Ergotherapie nach K.
gefahren, mit dem Auto. Und da war er dann eine dreiviertel Stunde [...J. Und ich hab dann
in der Zwischenzeit, habe ich dann ein bisschen was eingekauft [...J* (B03). Befragte B04
kiimmerte sich zusatzlich zu ihrem eigenen Haushalt auch um den ihrer Eltern, indem sie
dort saubermacht oder Einkdufe erledigt: ,(...) da gehe ich mal nach oben trinke einen
Cappuccino, komme ich runter, putze ich unten. Dann mache ich den Haushalt sauber. Das
was wieder anliegt wird gemacht. Ich fahre einkaufen. Der Tag ist nonstop. Immer Prasenz*
(BO4).

5.4.1.4 Tagesstrukturierung und ,,Normalitat*

Zu einem geregelten Tagesablauf gehért neben wiederkehrenden Pflegeaufgaben durch
die Erkrankung des Partners oder Elternteils und die Berlcksichtigung des eigenen
Privatlebens auch, dem MmD einen geregelten Tagesablauf zu bieten und Gewohnheiten
oder Traditionen aufrechtzuerhalten. Befragte B0O2 berichtet ausfiihrlich, wie sie den Tag
fur ihren Mann und sich vom Frihstick bis zum Zubettgehen geplant hat: ,Ja (...) der
typische Alltag ist (...) ich wecke ihn morgens um viertel nach acht und gebe ihm die ersten
beiden Tabletten. [...] Dann mache ich Fruhstiick und wir frihstliicken zusammen. Dann
helfe ich ihm beim Anziehen [...] Dann setzt er sich je nach Wetterlage entweder hierher
ins Wohnzimmer oder nach drauf3en und liest Uberschriften der Zeitungen, mehr kann er

auch nicht. Ja (...) ich muss dann hier so ein bisschen was im Haushalt machen. Er lauft
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dann ein bisschen hier herum, raus, raucht eine Zigarette, kommt wieder rein. Dann ist Zeit
fur die nachsten zwei Tabletten, dann essen wir Mittag, dann legt er sich wieder hin und
schlaft so ein bis zwei Stunden. Dann gibt es einen Espresso, dann versuche ich ihn an die
Luft zu zerren, so eine halbe Stunde gehen. Bisschen auf3erhalb, hier H. ist so hiuigelig, da
kann er nicht mehr so gut gehen. Wir fahren ein bisschen raus, wo es ganz eben ist.
Maximal eine halbe Stunde. [...] Es gibt dann Abendbrot und dann gucken wir gemeinsam
Schleswig-Holstein Magazin und Nachrichten und wenn es Ful3ball gibt der interessant fur
ihn ist dann guckt er da mal ein bisschen und dann geht er ins Bett“ (B02). Wie im Zitat zu
sehen, geht sie regelmanRig mit ihm spazieren und schaut abends, wie schon zu friiheren
Zeiten, mit ihm Fernsehen. Auch Befragte B05 versucht ihrem Mann einen geregelten
Tagesablauf zu bieten, indem sie regelméafig mit ihm spazieren geht oder kleinere Ausfliige
macht: ,Und manchmal auch hier an den See in B. Wir haben ja so einen schénen See hier.
Da hat er vorheriges Jahr noch gebadet, aber jetzt wage ich es nicht mehr, das Wasser ist
auch nicht warm genug. Er braucht ganz warmes Wasser. Aber da guckt er dann und das
ist auch ok“ (B05).

Befragte BO3 hat friher regelm&Rig mit ihrem Mann Theatervorstellungen besucht. Auch
noch im Endstadium seiner Demenz hat sie versucht, diese Tradition aufrechtzuerhalten.
»Ich bin aber noch ganz zuletzt (...) waren wir nochmal im Hansatheater. Auch im November
glaube ich im letzten Jahr oder im Oktober kann das auch gewesen sein [...] Wir hatten
friher immer bestimmte Platze im Theater, weil mein Mann immer rechtzeitig dort Karten
gekauft hat* (B03). Sie ist aulerdem mit ihrem Ehemann solange wie méglich einkaufen
gefahren, um ihn am Alltag teilhaben zu lassen. Zwei Befragte sind auch mit dem
demenzerkrankten Partner weiterhin in den Urlaub gefahren. Die Befragten berichten:
»Zunachst waren wir immer noch in Sidfrankreich, Camping und dann wurde aber nachher
die Reise zu lang fur ihn und dann waren wir ein paarmal in Danemark, finfmal glaube ich.
Haben uns da ein Haus gemietet und die letzten drei Male waren dann unsere Kinder
abwechselnd dabei, weil ich das alleine nicht mehr schaffte mit der Pflege” (B02). ,Ich hab
noch mit ihm Kurzreisen gemacht, also doch (...) das habe ich noch gemacht. Wir haben
ganz viele Kurzreisen gemacht. Drei Tage und so. Das war aber (...) wurde immer

problematischer, je ndher wir ans Ende kamen*® (B03).

5.4.1.5 Beaufsichtigung und Betreuung

Mit zunehmender Schwere der Demenz ist eine weitere Aufgabe pflegender Angehoriger
die Beaufsichtigung und Betreuung ihrer nahestehenden Personen. Aufgrund des
zunehmenden Pflegebedarfs kénnen viele Demenzerkrankte nicht mehr alleine gelassen
werden und benétigten rund um die Uhr Betreuung oder mussten zum Beispiel beim Laufen

gehalten werden: ,Er kann noch laufen, aber nicht alleine. Wir missen ihn immer halten.

36



Oder sichern® (B05). Viele MmD finden sich mit zunehmender Orientierungsstérung in
fremden Einrichtungen und auch in ihrem eigenen Haus nicht mehr zurecht: ,Die
Orientierungsschwierigkeiten sind jetzt dazu gekommen, die auch gravierend sind. Er
konnte zum Beispiel heute Nacht die Toilette nicht finden. Oder auch im Haus, oftmals weif3
er nicht (...) naja, ich bin ja nun dann immer da oder es ist ein Betreuer da, sodass er hier
zuhause noch sein kann. Naja, es ist im Grol3en und Ganzen jetzt ein Stadium erreicht in
dem man sagen kann, dass sehr viel Betreuung notwendig ist“ (B02). Befragte B05
berichtet dazu: ,Vergesslichkeit, zerstreut und auch kein rdumliches (...) also das war
gestort, das raumliche Wahrnehmen. Er wusste dann nicht mehr jetzt zum Schluss, wo hier
das Schlafzimmer ist und solche Sachen“ (B05). Einige MmD entwickeln zudem eine
Weglauftendenz, auch dadurch steigt der Bedarf an Beaufsichtigung oder Betreuung fur
Angehdrige: ,Da hat er dann hier drau3en gesessen oder auch hier in der Sonne ein
bisschen. Und dann musste ich nattrlich immer aufpassen, dass er auch noch da ist, wenn
ich um die Ecke komme. Das war das Schwierigste eigentlich“ Sie sagt: ,Ich musste immer
aufpassen. Ich musste immer aufpassen. Er ist mir auch ein- oder zweimal weggelaufen.*
(B03). BO3 vergleicht MmD mit Kleinkindern, bei denen man 24 Stunden am Tag anwesend
sein muss und ist froh, wenn ihr Mann nachts durchschlaft und sie nicht aufstehen muss,

sondern zur Ruhe kommen kann.

Befragte BO3 hat ihren Ehemann regelmafig in der Kurzzeitpflege besucht, um zu sehen,
was ihr Mann zu essen bekommt: ,Immer um die Mittagszeit. Ich bin immer um die
Mittagszeit hin, Gberall hin. Auch im Krankenhaus, damit ich auch mal sehen kann was es
dort zu Essen gibt und so* (B03).

5.4.2 Einschrankungen von pflegenden Angehorigen

Durch die Pflege und Betreuung der MmD schrénken viele Angehorige ihr eigenes
Privatleben ein. Sie mussen fir eventuelle Zwischenfélle standig erreichbar sein und ihr

eigenes Privatleben sowie ihre Vorlieben und Wiinsche zunehmend einschranken.

5.4.2.1 Sténdige Erreichbarkeit

Angehorige von MmD missen standig erreichbar sein. Befragte BO3 erklart dazu, dass man
mit MmD té&glich vor neue Herausforderungen gestellt werde: ,[...] (...) es gibt eigentlich
pausenlos Probleme. Das ist so. Nur wenn er schlaft ist Ruhe® (B03). In einigen Fallen sind
pflegende Angehdérige auch nachts immer erreichbar: ,dann werde ich auch nachts
wachgemacht. Wenn mein Vater das nicht mehr alleine hinkriegt. Das ist Standard“ (B04).
Die Angehorige B04 berichtet weiterhin, dass sie ihrer Mutter alle Winsche erftllt und
immer abrufbar ist, sodass sie am Ende des Tages nichtmehr sieht, was sie geschafft hat:

,Das ist so viel, am Ende des Tages denkt man, man hat nichts geschafft. Aber eigentlich
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sehe ich das nur alles nicht. Die Arbeit wird immer mehr, deshalb schaffe ich das alles nicht
mehr. Ich kaufe fiir sie ein, ich mache alles fiir meine Eltern (...)" (B04). Auch Befragte B05
ist standig erreichbar, selbst wenn sie tagsiber wegfahrt. ,Ja und um mal so ganz
abzugeben, obwohl ich immer mein Handy mithabe. Dann kriege ich oft einen Anruf, ,das
und das ist nicht, wie sollen wir das machen?‘ Aber das ist dann nicht so schlimm als wenn
ich nur hier sein musste“ (B05). Das gesamte Leben der Angehorigen dreht sich um ihren
Partner: ,(...) aber das ist das Leben, wenn man Kranke zuhause hat. Dann muss man sich
um alles kiimmern, das ist ja alles (...) es sind ja keine Sachen gewesen, die mich betreffen®
(BO5).

5.4.2.2 Persodnliche Einschrankungen

Durch die Demenz mussen viele pflegende Angehdrige nicht nur sténdig erreichbar sein,
sondern auch ihr eigenes Privatleben einschranken. ,[Das] sind natirlich harte Einbriiche
fur uns Beide. [...] Also ein komplett neues Leben fir uns. Mit dem wir zurechtkommen
missen” (B02). Die Angehdrigen haben immer weniger Zeit flr sich und eigene Interessen:
,Da hatte ich mein Eigenleben, das habe ich nun nicht mehr. Jetzt eben nur noch, wenn ich
einen Betreuer bekomme* sagt BO2 dazu (B02). ,Ja, ich war viel freier vorher. Man ist raus.
Ich bin unbeschwerter raus und dahin (...) machen. Das ist vorbei“ (B04). Sie geben nach
und nach ihr eigenes Leben auf. Befragte BO3 berichtet dazu: ,Nein, man gibt immer mehr
auf. Ja (...) bis zum Ende. Das ist so. Und das wird Ihnen auch nichts anderes brig bleiben,

als das so zu machen. Und wenn Sie noch so viel Hilfe haben [...]“ (BO3).

Einige Angehorige sind vor der Demenz ihres Partners oder Elternteil regelmafig in den
Urlaub gefahren und mussten dies nun aufgeben oder zumindest einschranken: ,Einmal im
Jahr fahre ich in den Urlaub fur eine Woche, aber meinen Eltern muss es so gut gehen,
sonst fahre ich nicht. Es muss voll durchdacht sein bei mir“ (B04). ,Wir sind viel verreist.
Auch alleine eben. Hab Studienreisen gemacht. Wir haben ein Haus auf Zypern, da war ich
auch oft alleine, weil mein Mann ja unbedingt Golf spielen wollte, blieb er dann hier. Und
das féllt alles weg, das ist sehr schmerzlich fur mich® (B02). Befragte BO1 kann aufgrund
der Erkrankung ihres Mannes ihre Familie nicht mehr besuchen: ,Aber meine Familie
besuchen kann ich nicht mehr (...) meine Schwestern leben in Kanada und auf den
Philippinen. Im September bin ich zuhause eingeladen, ich wollte gerne dahin. Aber mit
meinem Mann (...) das geht nicht“ (BO1). Befragte BO4 musste sogar ihren Beruf aufgeben:
»Ich war vorher noch Busfahrerin, den Job musste ich aufgeben. Linienverkehr in N. und
das ging nachher nicht mehr. [...J Ich konnte das auch nicht mehr verantworten (...) ein Bus
voll Kinder und Sie wissen ja wie das ist wenn Sie mit dem Bus fahren (...) der Fahrer muss

da vorne schon fit sein. Und wenn man dann Uberlegt, wie bin ich denn gerade Uber die

38



Kreuzung gekommen? Dann (...) stimmt da schon was nicht* (B04). Sie Ubt jetzt eine

Tatigkeit aus, bei der sie sich zeitlich flexibel nach ihrer Mutter richten kann.

Pflegende Angehérige von MmD koénnen in einigen Féllen ihren friheren Hobbies nicht
mehr nachgehen oder Familie und Freunde nur noch selten sehen. ,Ja, ich kann auch nicht
mehr so oft zu meinen Enkeln und kann auch hier meine Enkel nicht mehr mit tbernachten
lassen. Friher waren sie oft bei mir, haben hier Gibernachtet und das geht auch nicht mehr”
(BO5).

5.4.3 Subjektive Belastungen von pflegenden Angehdrigen

Die personlichen Einschrankungen und die standige Erreichbarkeit durch die Pflege sowie
die dementiellen Veranderungen eines Partners oder Elternteils kénnen zu einer
finanziellen, korperlichen oder psychischen Belastung der Angehdrigen fuhren.

Nachfolgend werden diese Aspekte des Alltags der pflegenden Angehdrigen beschrieben.

5.4.3.1 Finanzielle Belastung

Eine finanzielle Belastung der pflegenden Angehérigen kann durch Inanspruchnahme
besonderer Hilfe- oder Unterstitzungsleistungen entstehen. Befragte B05 hat sich
beispielsweise gegen die Unterbringung ihres Mannes in einem Pflegeheim und fur eine
polnische Pflegekraft in inrem Haus entschieden. Die Pflegekratft ist jedoch sehr teuer: ,Und
vor einem Jahr hatte ich den Eindruck ich schaffe es nicht mehr alleine, da wollte ich fur ihn
ein Heim suchen und habe dann (...) ich hatte auch eins. Das habe ich dann angeguckt,
einmal mit seiner Betreuerin zusammen und einmal dann mit seiner Ergotherapeutin
zusammen und zwei Abende vorher hatte ich dann die ldee, wollen wir es nicht doch
nochmal mit Polen versuchen? Das ist finanziell eine grof3e Belastung, die sind so teuer”
(BO5). Sie findet auRerdem, dass Krankenkassen zu wenig Geld fur die Betreuung von
Angehorigen zahlen, ihr steht dadurch nur wenig Geld fur weitere Betreuungskrafte zur
Verfugung. ,Das hat die Krankenkasse ja bezahlt die Betreuung. Blof3 jetzt nicht mehr so
viel und es ist auch (...) ja, die Preise sind gestiegen fiir die Betreuung und das Geld daftir
ist weniger geworden (...).“ ,Und wir bezahlen ja sowieso schon recht viel fir die Polen. Da
geht sein Geld mit drauf, sein Gehalt und das (...) naja (...) das Pflegegeld kriegt man ja

auch, aber das ist ja nicht das Pflegegeld, das man fir Demenz bekommt* (B05).

5.4.3.2 Korperliche Belastung

Kdrperliche Belastung der Angehdrigen entsteht zum Beispiel durch zunehmende
Hilfebedurftigkeit und die nachtliche Unruhe der MmD: ,Letzte Nacht zum Beispiel, da hat
er nicht geschlafen. Er ist immer hin und her gelaufen [...] Fiir mich ist das sehr

anstrengend, ich muss immer aufpassen, auch nachts. Und immer saubermachen. Immer

39



aufstehen. Ich bin oft mide® (B01). Dadurch fehlt es den Angehdrigen an Schlaf und Ruhe.
Angehdrige BO1 erzahlt: ,Ich bin ja ganz alleine hier. Ich muss dann einkaufen gehen und
hier saubermachen. Manchmal schlafe ich auch einfach, weil ich nachts immer aufstehen
muss und aufpassen auf meinen Mann. Dann bin ich sehr mide® (B01). Auch B02 berichtet
von der Belastung durch die nachtliche Unruhe ihres Mannes: ,Nachts ist es im Augenblick
ruhig, aber wir hatten das jetzt vor einer guten Woche, dass er dann nachts um eins
aufstand, um zwei aufstand, um drei aufstand und sich dann anzog, die Schranke leer

machte, rumirrte. Das war sehr anstrengend” (B02).

Kdrperlich anstrengend ist auch die Pflege der MmD, die oftmals einen Grof3teil der
Tageszeit in Anspruch nimmt. Als besonders anstrengend wird die Korperpflege
empfunden. Einige Angehdrige kommen dadurch an ihre kérperlichen Grenzen: ,Zuerst(...)
ich bin angefangen mit der Badewanne, das war Mist. Das ging nicht. Da habe ich ihn nicht
mehr wieder raus gekriegt. Oder schwer. Das war ganz schwierig. Da haben wir nachher
das Wasser ablaufen lassen, dann habe ich da Handtiicher reingelegt, damit das nicht
rutschte und dann ist er auch wieder rausgekommen. Er war sehr kréftig, er war nicht dick
aber kréftig und konnte sich auch wehren und so (...)“ (B03). ,Und das ist hier Tag- und
Nachtpflege. Ich bin viel zuhause und ja es ist manchmal doch schon ganz schon
belastend.“ (B04). Zu der kdrperlich anstrengenden Pflege kommt bei BO5, dass ihr Mann
sich gegen Hilfeleistungen wehrt und auch handgreiflich wird: ,Weil er nicht weif3 was er
soll, er wehrt sich gegen Sachen (...) und da brauchen wir eine Stunde, bis wir ihn entkleidet
haben, Zahne geputzt, gewaschen und wieder angezogen haben und er lasst sich ganz

ungern unten waschen. Da boxt er manchmal® (B05).

5.4.3.3 Psychische Belastung

Schlafmangel und kérperliche Erschopfung kénnen langfristig auch zu einer Belastung fr
die Psyche pflegender Angehériger werden. Psychisch belastend fur Angehdérige von MmD
kann auch das Verhalten der Erkrankten sein: ,Weil ich muss ab und zu auch mal was zur
Beruhigung nehmen. Weil meine Mutter (...) kann auch ganz ekelig werden. Am Anfang
habe ich noch viel mehr geweint oder so, wenn sie dann so einen Ausraster kriegt, mit
netten Worten® (B04). Die Mutter von B04 zeigt sehr aggressives Verhalten und beschimpft
ihre Tochter. BO4 nimmt aufgrund dessen Mittel zur Beruhigung ein und war auch schon zu
einer psychosomatischen Kur: ,/lch musste dann auch zur psychosomatischen Kur (...) Weil
das hat einen so runtergezogen, man hat keine Kraft mehr (...) Wenn Sie immer nachts
hoch miissen (...) da dreht man durch“ (B04). Psychisch belastend sind nicht nur die
verbalen Beleidigungen, sondern auch korperliche Ubergriffe: ,Vorher da war man
erschrocken oder genervt oder so und sie sagt dann ,du bléde Kuh®. Sie wird auch richtig

ekelig dann, sie kann das noch viel besser sagen. Dann muss ich sagen ja, heute bin ich
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auch mal eine bléde Kuh. Nur zu Herzen nehmen darf man es nicht. Aber das ist am Anfang
gar nicht so leicht. Da schiefRen einem schon die Tranen in die Augen. Du méchtest das ja
alles hinkriegen und dann denkt man, die ist so undankbar [...] Oder sie schlagt mich. Ich
mach ihr die Schuhe zu, knie vor ihr und sie klatscht mir eine ins Gesicht (...)* (B04). Auch

Befragte B05 berichtet von kérperlichen Ubergriffen durch inren Lebenspartner.

5.4.4 Umgang mit der Pflegesituation/Coping

Trotz verschiedener Belastungen haben Angehtrige Mdoglichkeiten gefunden, mit der
Pflegesituation umzugehen. Eine Mdglichkeit ist, einen Ausgleich zur Pflege zu schaffen.
Stunden, in denen der Partner oder das Elternteil in der Betreuung ist oder bspw. eine
Tagespflege besucht, werden zum Schlafen oder Ausruhen genutzt. Befragte BO5 macht
trotz der Pflege ihres Mannes regelméaflig Yoga und Tai-Chi: ,/[...] wenn ich mal Yogatag
habe. Dann bin ich von zehn bis achtzehn Uhr weg“ (B05). Fir die Befragte B04 wird die
Situation dadurch leichter, dass sie sich die Pflege mit ihrem Vater teil: ,man mdchte ja
auch mal Feierabend haben. Da ist es gut, dass wir zu zweit sind. Einer alleine bleibt auf
der Strecke® (B04). Sie versucht zudem, sich an den kleinen Dingen im Leben zu erfreuen:
.[---] Man hat alles da, man hat ein Motorrad (...) aber man kommt nicht so richtig raus.
Aber wie gesagt, ich habe meine Mama jetzt, nachher nicht mehr. Und dann kann ich immer
noch (...)" (BO4). Sie denkt, dass sie mittlerweile mit der Pflegesituation ganz gut
zurechtkommt. Die meisten der Befragten sehen die Pflegesituation aul3erdem als
Bereicherung und Selbstverstandlichkeit an, sie erzahlen unter anderem: ,Leute sagen oft
,0h, wie héltst du das aus?‘ Und dann sage ich ,wie haltet ihr das aus, so langweilig wie
euer Leben ist?* Und es ist ja auch (...) man hat ja ganz viele Erfahrungen dadurch, dass
sind Erfahrungen, an die man sonst nicht rankommen wirde“ (B05).

5.4.5 Griinde fur die Ubernahme von Pflege im h&auslichen Setting

Alle Angehorigen in dieser Befragung pflegen oder betreuen ihre nahestehende Person in
der eigenen Hauslichkeit, die Griinde dafir sind unterschiedlicher Natur. BO1 findet, dass
die Pflege aufgrund der Weglauftendenz ihres Mannes fir andere Menschen nicht
zumutbar ist: ,[...] da ist es besser ich kiimmere mich alleine um ihn. Weil man ja immer
aufpassen muss. Wenn ich zum Beispiel im Garten arbeite, dann muss ich immer
aufpassen, dass er nicht weglauft oder etwas kaputt macht. Das will ich niemandem
zumuten® (B01). Einige der Befragten haben schlechte Erfahrungen mit stationarer Pflege
gemacht: ,Es gibt ja auch noch diese Kurzzeitpflege, wollen wir nicht, will er nicht. Da
verstehe ich ihn auch. Die geben sich ja nicht so lange mit dem Menschen ab. Wenn der
nicht sputet, dann kriegt der was zur Beruhigung und dann liegt der da und ist platt oder mit
dem Essen (...) Entweder isst du oder du hast Pech. Das |auft hier anders [...]“ (B04). ,Nein,
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die Heime wéren billiger fiir uns. Aber mir war das so (...) er wiirde da nur rumsitzen, jetzt
wirde sich niemand um ihn kimmern, er wisste nicht wo er ist, die wirden nur mal schnell
kurz reingucken [...J* (B05). BO5 legt Wert darauf, dass ihr Mann so lange wie mdglich
selbstbestimmt und bei ihr Zuhause leben kann. In einigen Fallen wollen die Befragten ganz
einfach nicht, dass der MmD in ein Heim kommt, solange sie selber noch in der Lage sind,
die Pflege zu leisten und die Situation fur ihren Mann zumutbar ist: ,Er ist ja noch nicht so
dement, dass er nicht weilR wer er ist und wer ich bin und wie sein Leben hier ist und das
mochte ich ihm nicht nehmen, sein Zuhause. Nur an dem Tag, wo ich das nicht mehr
schaffe, da gibt es keine Mdglichkeit au3er in einem Pflegeheim und das ist eine absolute
Katastrophe® (B02). BO3 findet, dass es fur den MmD das Beste ist, Zuhause zu sein: ,Dann
ware es schon schén, man hatte ihn zuhause. Zuhause ist fiir jeden Kranken das Beste“
(B0O3).

5.4.6 Strukturelle Merkmale/Besonderheiten im l&ndlichen Raum

Die Lebenswelt ,landlicher Raum* hat in einigen Situationen einen Einfluss auf das Leben
der pflegenden Angehdrigen von Menschen mit einer Demenz. Beispielsweise ist ein Auto
fir den Transport der MmD und tagliche Besorgungen sehr wichtig: ,Da bin ich mit dem
Auto hingefahren, ja. Anders geht es hier ja nicht“ (B03). In einigen Situationen kann das
Leben in einer landlich gepragten Region auch von Vorteil sein: ,Einmal ist er mir
weggelaufen. Da habe ich hier staubgesaugt und habe das nicht mitgekriegt und da ist er
wohl abmarschiert und irgendwann kam mir das so komisch vor, er war nicht da und dann
habe ich alle Raume durchsucht [...] und einmal war er weg. Da kam schon eine Frau aus
dem Dorf hier an und hat (...) ,ich hab Ihren Mann gesehen und wollte ihn mitnehmen aber
er wollte nicht. Er ist da hinten, er lauft in die Richtung‘. Dann habe ich mich ins Auto
geschwungen und bin hinterher, hab ihn eingeladen“ (B03). Viele Dorfbewohner kennen
sich untereinander. Daher konnte der Mann von BO3 bereits mehrfach zuriickgebracht

werden, wenn er weggelaufen war.

5.5 Hilfe- und Unterstitzungsangebote fir pflegende Angehdrige

In der letzten Hauptkategorie werden jeweils das genaue Nutzungsverhalten, die
Bewertung und Grinde gegen die Nutzung verschiedener Hilfe- und
Unterstltzungsangebote fir pflegende Angehérige beschrieben. Begonnen wird mit
informeller Hilfe durch Familienmitglieder, Verwandte, Bekannte und Freunde. Danach folgt
die Beschreibung verschiedener formeller beziehungsweise professioneller Angebote, die

von pflegenden Angehdrigen in den Interviews genutzt werden oder wurden.
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5.5.1 Informelle Hilfe/Unterstitzung

Informelle Hilfe ist, wie bereits erwahnt, die Unterstitzung durch Freunde, Verwandte,
Bekannte und Familie in der taglichen Pflegesituation. Nachfolgend werden Art und Umfang

dieser Unterstitzungsform aufgezeigt.

Nutzung

Die pflegenden Angehdrigen werden in einigen Féallen von ihren eigenen Kindern
unterstitzt, indem sie beispielsweise mit in den Urlaub gefahren sind: ,[...] dann waren wir
ein paarmal in Danemark /[...] die letzten drei Male waren dann unsere Kinder abwechselnd
dabei, weil ich das alleine nicht mehr schaffte mit der Pflege. Dann wéare das auch keine
Erholung fir mich gewesen® (B0S). Befragte BO4 und ihr Vater haben zwar keine weiteren
Angehdorigen, die sie bei der Pflege unterstiitzen, es gibt jedoch eine Nachbarin, die sie im
Notfall kontaktieren kénnen: ,Andere Angehdrige nicht. Aber wenn mal was ist, es missen
jetzt beide aus dem Haus, dann wirde unsere Nachbarin riiberkommen. [...] Wir wohnen
hier schon alle seit 1974 und da hilft man sich sowieso untereinander. In der Stadt ware
das sicherlich anonymer, wir wohnen hier schon wirklich gut* (B05). Ansonsten werden die
Befragten nur selten von Nachbarn bei der direkten Pflege unterstutzt. Es sind zumeist
Freunde oder Bekannte, die allerdings ebenfalls weniger bei pflegerischen Tatigkeiten
unterstutzen, sondern vielmehr kurzfristige Betreuung Ubernehmen: ,Nee, helfen nicht. Ich
habe eine Freundin hier, die im Notfall auch schnell einspringen wiirde. Wenn sie da ist.
Wenn irgendwas ware. Aber sonst nicht. Niemanden® (B02). Auch B01 hat eine Freundin,
die ihr hin und wieder im Haushalt hilft, sie jedoch auch nicht bei der Pflege unterstitzt: ,Ich
habe eine Freundin, aber die hilft mir nur manchmal im Haushalt® (B01). Angehdérige BO5

nutzt aulRerdem eine privat-organisierte Therapie fir sich und ihren Ehemann.

Bewertung

Die informelle Hilfe oder Unterstiitzung durch Familie, Freunde oder Bekannte bewertet
Befragte BO3 wie folgt: ,Aber sonst (...) finden Sie selten Menschen, die ihr eigenes Leben
ja zum Teil auch aufgeben missen. Die missen ja auch auf eine ganze Menge verzichten.
Die voll einspringen. Die gibt es nicht, das geht auch gar nicht. Weil Sie missen wirklich

jemanden haben, wenn Sie weg sind. Der muss voll einspringen® (B03).

Grinde fur Nicht-lnanspruchnahme informeller Hilfe/Unterstitzung

Pflegende Angehdrige nehmen informelle Hilfe oder Unterstlitzung aus verschiedenen
Grinden nicht wahr. Ein Grund ist, dass Familienmitglieder entweder weit entfernt leben
oder dass es keine eigenen Kinder bzw. weitere Angehtrige gibt, die bei der Pflege

unterstitzen kénnen. Die Befragte BO1 erzahlt: ,Ich habe drei Kinder, alles Jungs. Die leben
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aber nicht mehr hier. [...] Sie wohnen in der Schweiz, in Fulda und in Minchen — weit weg®
(BO1). Der Mann von B02 mdchte seine eigenen Kinder nicht sehen und auch nicht von
ihnen gepflegt werden: ,Mein Mann will ja nicht einmal die Kinder sehen, ,Was wollen die
denn hier?‘fragt er wenn sie kommen*“ (B02). Befragte BOS erwartet von ihren Kindern nicht,
dass sie sich regelmafig um ihren Vater/Stiefvater kimmern: ,Nein, nattrlich kommen sie
ab und zu vorbei. Sie haben aber ja alle ihr eigenes Leben und auch nicht viel Zeit. Das
mussen sie ja auch nicht“ (B05). In anderen Fallen ist die nachbarschaftliche Unterstiitzung
nicht allzu verbreitet: ,Nein, Nachbarmn (...) die waren (...) die Frau gegentiber war noch
kranker als er, die ist dann auch vor ihm noch verstorben. Die gegeniber sind berufstatig,
die anderen auch (...) also (...) ich war da allein“ (B03). ,Meine Nachbarn nicht, nein. Mit
denen habe ich auch nicht so viel zu tun®“ (B05). Befragte BO1 will die Pflege ihres Mannes
niemandem zumuten: ,Ich habe eine Freundin, aber die hilft mir nur manchmal im Haushalt.
Aber mein Mann (...) da ist es besser ich kiimmere mich alleine um ihn. Weil man ja immer

aufpassen muss. [...] Das will ich niemandem zumuten®* (B01).

5.5.2 Formelle/professionelle Hilfe/Unterstiitzung

Entwickelt aus den Inhalten der Befragungen beinhaltet eine formelle oder professionelle
Unterstlitzung pflegender Angehoériger von MmD Dienste zu Informationsvermittlung,
Beratung und Austausch, Angebote zur Unterstitzung bei der Pflege und medizinischen
Versorgung der Angehorigen sowie Angebote zur Alltagsentlastung oder Freizeitgestaltung
der Pflegeperson.

5.5.2.1 Information, Beratung und Austausch

In diesem Abschnitt werden Nutzungsverhalten, Bewertung und Grinde gegen die Nutzung

von Beratungs- und Informationsangeboten fur informell Pflegende zusammengefasst.

Nutzung

Die pflegenden Angehorigen in dieser Befragung nutzen verschiedene Angebote zu
Beratung, Information oder Austausch in unterschiedlichem Umfang. Zu B0l kommt
beispielsweise lediglich einmal im Quartal ein Mitarbeiter einer Demenzbetreuung: ,,Achso,
aber ich bin bei ,Bliev to Huus’ (...) da kommt eine Beratung jeden dritten Monat. Die kommt
dann zu mir. Die fragen mich dann was ich brauche oder wie es so lauft mit meinem Mann*
(B0O1). Einige haben flr einen bestimmten Zeitraum nach der Diagnose an Pflegekursen
der Alzheimergesellschaft teilgenommen ,Ich habe drei Samstage da so einen Kurs
gemacht, damit ich weil3 wie kann ich sie am besten lagern oder es war ja auch schon
schlimmer, da konnte sie ja nicht hier am Gehwagen gehen“ (B04) oder haben dort eine

Informationsveranstaltung besucht. Auch Angebote des Pflegestitzpunktes wurden von
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den Befragten genutzt. Mitarbeiter der Einrichtung haben bei der Beantragung von
Pflegestufen unterstiitzt oder den Angehdrigen direkt nach der Diagnose Demenz beratend
beiseite gestanden: ,Ja, ich meine, dass war gleich Herr M. [vom Pflegestutzpunkt]. Der
war der Erste, der hier aufgetaucht ist. Der hat mich beraten” (B03). Befragte BO3 wurde
durch die Tagespflege ihres Mannes kontaktiert, wenn die Pflegestufe ihres Mannes erhoht
werden musste. Aufgrund der Aggressivitat ihrer Mutter nimmt BO04 an einer
Gesprachsgruppe fur Angehérige von Menschen mit einer Demenz teil: ,Ja, das sind auch
so Gespréche die sie da fiihren mit (...) der unterhélt sich dann mit mir, fragen ob alles in
Ordnung ist, wie es mir denn geht* (B04) und hat auch schon Gesprachstherapien besucht:
JAIso (...) ja, diese Gesprédchstherapien die kenne ich ja (...) meine therapeutischen
Stunden hatte ich auch schon, da wurde dann gesagt mit Verhaltenstherapie wird das hier
nichts mehr, da muss schon ein bisschen was Starkeres ran“ (B04).

Die Befragten nutzen nicht nur Angebote speziell fir Angehérige von Menschen mit einer
Demenz, in manchen Fallen waren oder sind es Angebote, zu denen sie beispielsweise
durch eine weitere Erkrankung der Pflegebedurftigen eine Verbindung haben. BO5 und ihr
Mann haben einige Zeit eine Selbsthilfegruppe fur Parkinsonpatienten und ihre
Angehorigen besucht und die Befragte besucht eine Theatergruppe fur Angehérige von
Menschen mit Parkinson. Einige Angehdrige nutzen trotz Kenntnis keine der beschriebenen
Angebote: ,Ich hab nichts gemacht. Ich bin zu keiner Veranstaltung (...) ich bin nur
gegangen, wenn irgendeine Feier war oder so, dann war ich mit meinem Mann da. Aber

nicht, dass ich jetzt Unterstlitzung von da aus (...) habe ich nicht gemacht” (B03).

Bewertung

Die pflegebezogene Beratung durch den Pflegestiitzpunkt wurde von den Beteiligten als
Bereicherung angesehen: ,[...] wie gesagt Herr M. [vom Pflegestiitzpunkt] hat das Ganze
in Schwung gebracht. Ja, gut, dass der da war. Ohne Hilfe hétte ich das nicht geschafft®
(BO3). Auch B04 bewertet die Unterstitzung durch den Pflegestitzpunkt als positiv und
hilfreich: ,Man muss sich nur selber kiimmern, aber wie gesagt, davon (...) von
Pflegestiitzpunkt kam wirklich viel* (B04). Der Pflegestitzpunkt erleichterte ihr den
behindertengerechten Umbau des Bades. Die Gesprachstherapie hilft den Angehdrigen,
besser mit der gegenwartigen Situation umzugehen: ,Aber nun, ich wiirde sagen man kann
da schon ein bisschen besser mit umgehen® (B04). Ahnliches berichtet Befragte B05: ,Und
das ist, also Selbsthilfegruppen kann ich nur empfehlen, dann hat man auch ein bisschen
selbst Entlastung. Man kann sich mal das Herz ausschitten und sehen wie es anderen
geht. Das ist jaimmer so, man denkt man steht alleine da und anderen geht es nicht so wie
einem selbst und dann merkt man, ja bei den anderen ist es auch so“ (B05). In manchen

Fallen werden beratende Angebote jedoch nicht ausschlieRlich als Bereicherung
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empfunden. Befragte BO2 berichtet: ,[...] da habe ich das mitgemacht und da habe ich
eigentlich eine ganze Menge ganz gute Informationen bekommen. Die aber nun so auf die
Situation meines Mannes auch nicht so schnell umzusetzen waren. Weil ja doch jede

Situation eine andere ist* (B02).

Grunde fur Nicht-Inanspruchnahme bekannter Angebote

Befragte BO1 hat an keinen Angehdrigengruppen teilgenommen, weil sie ihren dementen
Ehemann nicht alleingelassen mdochte. Aufgrund ihrer mangelnden Sprachkenntnisse
beflrchtet sie auRerdem, dass sie nur wenig versteht: ,Nein. Das mdchte ich auch nicht.
Ich muss auf meinen Mann aufpassen, will ihn nicht alleine lassen. (...) ich kann auch nicht
so gut Deutsch. Da verstehe ich bestimmt nicht* (B01). Sie sagt, dass sie keine weitere
Unterstutzung bei der Pflege ihres Mannes bendtige. Fir einige Angehdrige passen die
Termine der Angebote nicht in den taglichen Ablauf. BO3 kritisiert: ,N. hatte Angebote, die
fanden aber immer in den spaten Abendstunden statt, weil das ja auch fur Berufstéatige sein
musste und ich konnte ihn ja hier nicht alleine lassen. [...] aber die waren alle ab 18 Uhr so.
Nur dann war er zuhause. Und ich konnte ja nicht weg“ (B03). Befragte B0O5 kennt keine
Angehdorigengruppen speziell fur Angehérige von MmD. Zudem war es ihr aufgrund der
fortschreitenden Erkrankung zu einem bestimmten Zeitpunkt nicht mehr mdglich, an

bekannten Angeboten teilzunehmen.

5.5.2.2 Pflege und medizinische Versorgung

Die Pflege und medizinische Versorgung von MmD nimmt bei vielen pflegenden
Angehdrigen einen Grol3teil der Zeit in Anspruch und kann korperlich und psychisch
belasten. Deshalb nehmen viele Angehdrigen Unterstiitzung in Anspruch. Art und Umfang
dieser Unterstitzung werden nachfolgend aufgezeigt. Zu den Entlastungsangeboten
zahlen hier auch Physio- und Ergotherapie. Diese Therapieformen sind zwar nicht priméar
als Entlastungsangebote zu sehen, das entstehende Zeitfenster wahrend der Behandlung
kann jedoch fur andere Dinge genutzt werden, aul3erdem dient die Therapie der Erhaltung
des korperlichen Zustands der MmD.

Nutzung

Da keiner der MmD in einem Heim lebt, sind es im Bereich medizinischer und pflegerischer
Versorgung vor allem die ambulanten Pflegedienste, welche Angehdrige bei der
Korperpflege der Menschen mit Demenz unterstiitzen. Zu der Mutter von BO4 kommt der
Pflegedienst auBerdem dreimal taglich, um Medikamente zu verabreichen sowie zur
Messung des Zuckerspiegels: ,Ja, hier kommt dreimal am Tag der Pflegedienst. Aber jetzt

medizinisch, weil (...) zum Zucker messen. Morgens, mittags, abends“ (B04). Der Mann
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von BO3 wurde fir kurze Zeit durch einen ambulanten Pflegedienst betreut, in der Zeit vor
dem Tod ihres Mannes hatte sie aber keine weitere pflegerische Unterstiitzung. Auch
Befragte BO1 hat die Korperpflege ihres Mannes nach einem kurzen Einsatz eines
Pflegedienstes wieder alleine tibernommen. B0O5 hat sich gegen die Unterbringung ihres
Mannes in einem Heim und auch gegen einen ambulanten Pflegedienst entschieden,
stattdessen lebt eine polnische Pflegekraft in ihrem Haushalt. Die Pflegekraft ist 24 Stunden
am Tag bei ihrem Mann: ,vor einem Jahr hatte ich den Eindruck ich schaffe es nicht mehr
alleine, da wollte ich fiir ihn ein Heim suchen und [...] vorher hatte ich dann die Idee, wollen
wir es nicht doch nochmal mit Polen versuchen?“ ,[...JJa, die ist 24 Stunden hier* (B05). In
medizinischen Notfallen kommen die MmD in ein nahegelegenes Krankenhaus. Einige
Angehorige haben nach einem Krankenhausaufenthalt der pflegebedurftigen Person auch
eine Kurzzeitpflege genutzt: ,Dann wurde vom Krankenhaus etwas organisiert und zwar so
eine Kurzzeitpflege. [...] Da gibt es so ein Heim. Da ist er dann nach dem
Krankenhausaufenthalt, er war dann schon wieder ganz gut da, hingekommen [...]* (B03).
Die Menschen mit Demenz bekommen aulerdem oftmals Ergotherapie, die
Behandlungszeit nutzen viele Angehdrige fir Besorgungen oder als Zeit fur sich: ,Dann
haben wir eine Ergotherapeutin, die wird auch von der Krankenkasse bezahlt und
Krankengymnastik, auch Krankenkasse® (B05). ,(...) und dann sind wir gegen Mittag zur
Ergotherapie nach K. gefahren, mit dem Auto. Und da war er dann eine dreiviertel Stunde
war das glaube ich. Und ich hab dann in der Zwischenzeit, habe ich dann ein bisschen was

eingekauft oder bin spazieren gegangen oder so“ (B03).

Bewertung

Pflegedienste werden von den Befragten Uberwiegend schlecht bewertet. Hauptgriinde fur
diese Bewertung sind schlechte Erfahrungen in Bezug auf erbrachte Pflegeleistungen.
Angehérige berichten: ,Das macht nur Stress (...) damals habe ich das auch mal
ausprobiert mit einem Pflegedienst. Aber wenn mein Mann geduscht werden soll, dann
muss ich dabei sein. Wenn ich nicht aufpasse, dann machen sie es nicht richtig“ (B01). B05
findet, dass Pflegedienste viel zu wenig Zeit fir die Pflege aufwenden: ,Und der
Pflegedienst ist 25 Minuten und dann muss er fertig sein. Und das kann er [ihr Mann] nicht,
das vertréagt er nicht” (BO5).

Auch mit Krankenhausern und Pflegeheimen haben die Angehdrigen keine guten
Erfahrungen gemacht. BO3 berichtet dazu: ,Ach so, hier im DRK, da hatte er sich auch noch
die Hacken durch-gelegen. Die haben da nicht aufgepasst. Bei mir war das nie. Das ging
sofort los als er im Heim war. Da ist er ja noch rumgelaufen, das gab noch gar keinen Grund
irgendwelche Stellen zu bilden” (B03). Sie kritisiert: ,Also ich habe den Eindruck, dass

WEDER im Krankenhaus NOCH im Heim, mit Demenzkranken richtig umgegangen wird.“
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,Mit Demenzkranken wissen die Leute eigentlich nicht umzugehen. Die wissen gar nicht
wie hilflos die sind [...] (...) Das ist wirklich so und auch im Krankenhaus. Selbst wenn ein
Demenzkranker jetzt noch gehen kdnnte und im Krankenhaus wére, der findet gar nicht
wieder zurtick an sein Bett. Da misste jemand mitgehen und vorm Klo warten und auch
darauf achten, dass der mal wieder rauskommt aus dem Klo“ (B03). Sie sieht das
Krankenhaus als letzte Alternative an. Obwohl ein Pflegeheim fir sie gunstiger ware, will
auch BO5 ihren Partner nicht in ein Heim geben: ,Nein, die Heime waren billiger fir uns.
Aber mir war das so (...) er wiirde da nur rumsitzen, jetzt wiirde sich niemand um ihn
kiimmern, er wisste nicht wo er ist, die wiirden nur mal schnell kurz reingucken [...]“ (B0S).
Befragte B04 ist einer ahnlichen Auffassung: ,Die geben sich ja nicht so lange mit dem
Menschen ab. Wenn der nicht sputet, dann kriegt der was zur Beruhigung und dann liegt
der da und ist platt oder mit dem Essen (...) Entweder isst du oder du hast Pech [...]* (B04).

Griunde fur Nicht-lnanspruchnahme bekannter Angebote

Hauptgrinde dafir, keinen ambulanten Pflegedienst in Anspruch zu nehmen sind fir die
Angehorigen der schlechte Ruf sowie eigene schlechte Erfahrungen mit den
Dienstleistungen. Diese Erfahrungen spiegeln sich bereits in der schlechten Bewertung
wider. Die Angehorigen wollen sich stattdessen eigenstandig um ihre pflegebedurftigen
Verwandten kimmern: ,Aber ich brauche keinen Pflegedienst. Ich kann das noch allein®
(BO1). Befragte BO1 kann sich nur vorstellen, einen Pflegedienst zu nutzen, wenn ihr Mann
bettlagerig wird: ,[...] Ja, aber keine Pflege. Die macht nur Stress, weil sie nichts richtig
machen. Deshalb méchte ich das nicht. Wenn mein Mann vielleicht irgendwann immer im
Bett liegt, dann vielleicht. Aber noch kann er alleine aufstehen und rufen® (BO1). Eine
Befragte berichtet, dass der Pflegedienst aufgrund des Verhalten ihres Mannes die
Besuche unterbrochen hat: ,Die arme Frau. Denn er war kraftig, wenn er es nicht wollte,
dann wurde auch nichts draus. Die hat das dreimal gemacht, dann hat sie sich in den Urlaub
verabschiedet oder wollte das nicht mehr, dann kam eine Altere. Die hat das glaube ich
zweimal gemacht (...) und dann hab ich abgesagt, hab gesagt das hat keinen Zweck, wir

quélen ihn nur (BO3).

Fir die Befragten sprechen neben den schlechten Erfahrungen auch einige weitere Griinde
gegen die Unterbringung in einem Pflegeheim. BO1 erzahlt dazu: ,Auch wenn meine Kinder
das nicht so gerne wollen. Sie wollen, dass Papa zuhause ist. Aber wenn ich immer ins
Krankenhaus muss, dann geht es nicht anders. Dann ist das so® (B01). BO2 kann sich nur
vorstellen ihren Mann in einem Heim unterzubringen, wenn sie korperlich zu der Pflege
nicht mehr in der Lage ist: ,Nur an dem Tag, wo ich das nicht mehr schaffe, da gibt es keine
Mdoglichkeit auRer in einem Pflegeheim und das ist eine absolute Katastrophe“ (B02). Sie

berichtet aul3erdem, dass viele Heime in ihrer ndheren Umgebung nicht ausreichend mit
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Einzelzimmern ausgestattet sind: ,Das Hamburger Abendblatt hat so einen Fuhrer
rausgegeben Uber Altenheime. Dort ist der erste Anspruch ein Einzelzimmer in einem
Pflegeheim. Das entspricht nicht der Realitat, zumindest nicht hier. Nicht hier auf dem Land*
Sie erzahlt weiter: ,Im letzten Jahr habe ich namlich rumtelefoniert als er so vollkommen
durcheinander war und sie mir auch sagten, das kénnen Sie nicht alleine, kimmern Sie
sich um einen Pflegeplatz. Nein, nichts. Nur Doppelzimmer und das ist fur ihn ja morderlich®
(B02).

5.5.2.3 Alltagsentlastung und Freizeit

Um neben der Pflege das eigene Privatleben nicht vernachlassigen zu missen und um, mit
und ohne den MmD, weiterhin Freizeit geniel3en zu kénnen, nutzen pflegende Angehdrige
verschiedene Angebote zur Alltagsentlastung und Freizeitgestaltung fur sich und ihre

pflegebediirftigen Familienmitglieder.

Nutzung

Alle Angehdrigen mit einer Demenz haben eine Tagespflege besucht. Der wochentliche
Umfang reichte von einem bis hin zu vier Tagen Betreuung. ,Das ist die Tagespflege, zu
der mein Mann seit kurzem immer montags geht. Und das haben wir dann umgesetzt,
obwohl mein Mann da &auf3erst ungern hingeht. Aber unter Druck muss er hingehen. Ich
brauche einen Tag in der Woche, an dem ich etwas Luft habe“ (B02). ,Ja genau, viermal in
der Woche. Montag, Dienstag, Donnerstag und Freitag. Mittwoch ist er zuhause. Da muss
er schlafen und sich ausruhen. Er ist nach der Tagesstétte immer sehr kaputt. [...] Er kommt
immer um 16Uhr oder halb funf nach Hause abends. Sie holen ihn ab und bringen ihn
abends wieder“ (B01). Auch der Mann von B03 hat bis zu seinem Tod eine Tagespflege
besucht. BO3 lobt, dass die Betreiberin der Einrichtung sehr gut mit MmD umgehen konnte:
»,Ich hatte eine Tagespflege hier, die war in N. Die war so gut, also da hétte ich ihn (...) am
liebsten wenn sie ein Seniorenheim gehabt hatten, hatte ich ihn da am liebsten hingegeben.
Die waren spitzenméafig. Das lag aber an einer Frau, der die Tagespflege gehérte. [...] die
konnte mit ihm umgehen, das gibt es nicht. Die hat ihn véllig normal behandelt und die
haben sich verstanden und sie haben nichts mehr gemerkt, wenn er mit ihr zusammen war*
(B03). Neben der Betreuung haben einige Tagespflegen auch Ausflige mit den MmD und
ihren Angehdrigen unternommen oder Veranstaltungen organisiert: ,[...] die machten auch
Ausflige. Wir waren einmal mit dem Bus an den Landungsbriicken mit Rollsttihlen, viele
waren ja auch schon im Rollstuhl da, und dann haben wir noch eine Schiffsfahrt im Hafen
gemacht und ich musste mit, weil er ja drohte immer wegzulaufen. [...] Ja, das war sehr
schon. Die machten viele Feiern. Weihnachten und auch im Frahling, im Sommer eine
Feier* (B03). Fur BO3 war die Unterstiitzung der Tagespflege im Alltag ausreichend.
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Zu einigen Befragten kamen oder kommen auch regelmaRig Mitarbeiter von
Besuchsdiensten nach Hause: ,[...] frilher war auch jemand hier, zum Spazieren gehen
zweimal in der Woche* (BO1). Befragte B02 nutzt aufRerdem einen ambulanten
Betreuungsdienst. Den Dienst kann sie flexibel zu jeder Tages- und Nachtzeit kontaktieren,
die Kosten fir die Betreuung werden von der Pflegekasse Ubernommen: ,[...] wenn ich jetzt
etwas vorhabe, zum Beispiel mal ins Konzert mdchte oder ins Theater. Dann rufe ich bei
diesem Home Instead an, da haben wir eine junge Frau [...] Die hat mit ihm letztens eine
Radtour gemacht und mit der spielt er auch Mensch-argere-dich-nicht, mit mir ja nicht.
[lacht] und die erzéhlen sich was (...) sechs bis sieben Stunden war sie da, hat mit ihm
zusammen Abendbrot gegessen (...) wunderbar® (B02). Der Betreuungsdienst unternimmt
Freizeitaktivitaten mit ihnrem Mann und entlastet sie temporér. Einige MmD haben zusétzlich
an Sportangeboten teilgenommen: ,Er war auch in K., immer montags nachmittags, da gibt
es so eine (...) auch fiir Demenzkranke und auch andere, &ltere Leute, die dann sich da

unterhalten oder auch ein bisschen Sport machen so mit Ballen und sowas alles” (B03)

Bewertung

Fir die meisten Angehorigen bedeutet oder bedeutete vor allem die Tagespflege eine
zeitweise Entlastung im Alltag: ,Ich brauche einen Tag in der Woche, an dem ich etwas Luft
habe“ (B02). ,[...] ich brauche die Tage wenn er nicht da ist. Ich bin ja ganz alleine hier. Ich
muss dann einkaufen gehen und hier saubermachen. Manchmal schlafe ich auch einfach,
weil ich nachts immer aufstehen muss und aufpassen auf meinen Mann“ (BO1). Die
Befragten waren mit der Betreuung in der Tagespflege groRtenteils zufrieden: ,Die waren
spitzenméalig. Das lag aber an einer Frau, der die Tagespflege gehérte (B03). Lediglich
die MmD konnen sich in einigen Fallen nur schwer daran gewdhnen: ,Er ist schon einer
derjenigen der sehr wenig noch kann. Bei den ganzen Spielen, da fuhlt er sich blo3gestellt
weil die anderen kdnnen noch und er eben nicht. Es ist schon nicht ganz unproblematisch,
aber er gewohnt sich jetzt ein seit Weihnachten. Naja (...) Jedenfalls er geht nicht gerne,
aber er geht” (B03). Bei den Betreuungsangeboten ist die Situation vergleichbar: W&hrend
die Angehdorigen mit der Betreuung zufrieden sind, kénnen sich die MmD nicht immer damit
anfreunden: ,[...] und die mag meine Mutter nicht. Also meine Mutter mag diese Frau nicht.
Wenn die kommt, dann mal eine Stunde zum Schnacken und so, aber die lehnt sie auch
komplett ab“ (B04). Befragte B0O2 sagt: ,Schon das Einkaufen fiir eine gute Stunde die er
hier alleine ist, ist obere Grenze. Wenn ich das nicht mehr machen kann, dann bin ich hier
im Dorf aufgeschmissen. Dann kann ich nur auf ,Home Instead‘ hoffen. Wenn es das nicht

gébe oder man das nicht kennt (...) das stelle ich mir sehr schwierig vor* (B02).

Die Angehdrigen haben allerdings nicht nur Positives uber die Betreuungssituation zu

berichten. BO3 kritisiert, dass ihr Mann in der ersten Tagespflege weggelaufen ist und dass
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die Tagespflege versucht hatte, diesen Vorfall zu verschweigen. Sie berichtet auRerdem,
dass es erst seit einigen Jahren vermehrt Tagespflegen in der Region gibt. Diese
unterscheiden sich jedoch in der Qualitat der Betreuung: ,Ich hatte die nur genommen, weil
hier in der Néhe nédmlich nichts war an Tagespflege. Das Erste war damals (...) S. die gab

es damals noch nicht, die waren noch in Bau. Die taugen auch nicht so viel (B03).

Grunde fur Nicht-Inanspruchnahme bekannter Angebote

Der Mann von BO05 darf seine Tagespflege nicht mehr besuchen, wenn sein aggressives
Verhalten gegenuber dem Personal sich verschlimmert: ,Und er hatte ja auch schon einmal
in der Tagespflege, er ist ja oft beim Anziehen aggressiv. [...] Und dann hat er mal eine, die
ihn beriihrt hatte so geboxt. Und dann sagte die in der Tagespflege, ,wenn das zunimmit,
dann koénnen sie ihn nicht mehr halten* (B05). Angehorige BO2 kann sich nicht vorstellen,
an betreuten Urlauben fiir Menschen mit Demenz und ihren Angehdrigen teilzunehmen:
.Betreute Urlaube wirde mein Mann gar nicht machen. Die Tagespflege reicht ihm schon
mit den Dementen und dann noch mit anderen Dementen Urlaub machen, nee“ (B02).

5.5.3 Weitere Griunde gegen Inanspruchnahme bekannter Angebote

Weitere grundsatzliche Grinde, die fur die befragten Angehdérigen gegen eine Nutzung
entlastender Hilfe- und Unterstitzungsangebote sprechen sind zum einen, dass die
Befragten keine Angebote speziell fliir Angehdrige von Menschen mit einer Demenz kennen
oder ihre Angehdrigen nicht alleine lassen wollen: ,Ja, die gibt es aber da will mein Mann
nicht hin (...) und fiir mich kenne ich nichts. Wiirde ja auch sehr schwierig werden, weil ich
ja aus dem Haus misste (B02). BO2 kann sich weitere Unterstitzung zudem nicht
vorstellen, weil ihr Mann sich dieser verweigert: ,Ansonsten nitzen alle Unterstiitzungen
nicht viel, weil mein Mann sie einfach nicht will“ (B02). Befragte BO3 wollte an keinen
Angeboten teilnehmen, weil sie aufgrund der Pflege ihres Mannes keine Zeit dafur hatte:
,Dann hat er mir auch so etwas geschickt [zeigt einen Flyer einer Angehoérigengruppe] da
gab es ganz viele Einrichtungen, die ich hatte natirlich in Anspruch nehmen kénnen. Aber
das konnen sie gar nicht alles schaffen, das ist gar nicht mdglich. Man hat mit dem
Menschen ja auch was zu tun. Ich kann ja nicht einfach wegfahren“ (B03). Sie wollte andere
Menschen nicht um Hilfe bitten, weil ihr Mann eigensinnig war und sich oft gegen
Unterstitzung gewehrt hat. Ein weiterer Grund ist der finanzielle Aspekt. BO5 erzahlt, dass
sie mit mehr finanziellen Mitteln auch mehr Betreuung flr ihren Lebenspartner organisieren
konnte: ,Ja, im Grunde genommen kénnte ich mit mehr Geld das auch organisieren. [...]

Aber so muss ich sagen, du kannst nur so und so lange [betreuen]” (BO5).
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5.5.4 Informationswege

BO1 hat von der regelmafiigen Unterstlitzung durch eine Demenzbetreuung von ihrem Sohn
erfahren. Viele Angebote, wie zum Beispiel Tagespflegen oder auch der Kontakt zu
verschiedenen Ansprechpartnern werden durch die Alzheimergesellschaft oder den
Pflegestitzpunkt ermdglicht. ,Achso, das kommt von der Alzheimergesellschaft. Ich war da
mal zu einem Treffen, als es meinem Mann schlechter ging. Dann haben sie mir die
Tagespflege empfohlen® (BO1). Von der Alzheimergesellschaft und einer
Informationsveranstaltung hat B02 in der Zeitung gelesen: ,Also ich habe dann in der
Zeitung selber gelesen, dass die Alzheimergesellschaft an neun Abenden so eine
Informationsveranstaltung macht [...] (B02). Befragte B04 wurde nach der
Demenzdiagnose ihrer Mutter bereits im Krankenhaus vom Pflegestitzpunkt kontaktiert
und unterstutzt: ,Ja, also wie gesagt, im Krankenhaus da lief das gleich ganz toll tber den
Pflegestutzpunkt da drin. Also da wurde uns gleich geholfen mit allem. Auch wenn sie nach

Hause kommt, was dann ist und wir wurden auch gleich vorbereitet” (B04).

5.5.5 Strukturelle Merkmale/Besonderheiten im landlichen Raum

Einige der Befragten beklagen, dass es in ihrer Region sehr schwer sei, einen Neurologen
zu finden und dort einen zeithnahen Termin zu vereinbaren. ,Und dann haben wir versucht
einen Neurologen zu finden, was aul3erordentlich schwierig ist. Einen Termin kriegten wir
letzten Sommer fur dieses Jahr im Januar® (B02). BO2 konnte nur mithilfe personlicher
Kontakte einen Termin mit einem Neurologen vereinbaren: ,Aber durch Vitamin B und
Bekannte bekamen wir in P. einen Termin“ (B02). Auch B0O3 beklagt eine viel zu geringe
Anzahl an Neurologen: ,Neurologen scheint es tbrigens zu wenig zu geben, ganz ehrlich.
Also damit hat man so Schwierigkeiten, man kriegt keinen Neurologen. Selbst die
Krankenh&user haben manchmal Sorge, dass es da mal schneller geht mit den Terminen.
Und privat kriegen Sie gar nichts. Das wird gar nichts. Sechs/sieben Monate bis Sie da
einen Termin kriegen“ (B03). Nur nach und nach wachst die Anzahl geeigneter
Tagespflegen in der Region: ,Also ungeféhr eineinhalb Jahre so ungeféhr. Ich hatte die nur
genommen, weil hier in der Nahe namlich nichts war an Tagespflege. Das Erste war damals
(...) S. die gab es damals noch nicht, die waren noch in Bau“ (B03). Auch die unzureichende
Ausstattung von Pflegeheimen mit Einzelzimmern wird als strukturelle Besonderheit der
Region gesehen: ,Das Hamburger Abendblatt hat so einen Fihrer rausgegeben Uber
Altenheime. Dort ist der erste Anspruch ein Einzelzimmer in einem Pflegeheim. Das
entspricht nicht der Realitat, zumindest nicht hier. Nicht hier auf dem Land“ (B02). Sie
beklagt auferdem, dass die verkehrliche Anbindung der Region sie daran hindere,
bestimmte Angebote wahrzunehmen: ,Also es gibt Bereiche, in denen ich mir eine

Unterstitzung winschen wirde [...] Hier ist ndmlich tberall Staub und vieles schaffe ich
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eigentlich nicht und den Garten auch nicht, aber bringen Sie mal eine Putzfrau aufs Land.
Die braucht ein Auto dann [...J* (B02). Ein Vorteil landlich gepragter Regionen ist hingegen
auch hier, dass sich viele Dorfoewohner untereinander kennen und bei der Betreuung oder
Beaufsichtigung der MmD hilfreich sein kénnen. BO3 berichtet von einem Ereignis, bei dem
ihr Mann weggelaufen ist: ,Da kam schon eine Frau aus dem Dorf hier an und hat (...) ,ich
hab Ihren Mann gesehen und wollte ihn mitnehmen aber er wollte nicht. Er ist da hinten, er
lauft in die Richtung’. Dann habe ich mich ins Auto geschwungen und bin hinterher, hab ihn
eingeladen” (B0O3).

5.5.6 Wiinsche/Vorstellungen zu Hilfeangeboten

Alle Befragten wiinschen sich zur Unterstitzung im Haushalt eine Reinigungshilfe. Sie
sagen dazu: ,Aber beim Putzen vielleicht, das wurde mir helfen“ (B01). ,Also es gibt
Bereiche, in denen ich mir eine Unterstitzung wiinschen wirde, die bringt aber wieder
solche Schwierigkeiten mit sich, dass ich es lasse. Hier ist namlich Gberall Staub und vieles
schaffe ich eigentlich nicht und den Garten auch nicht, aber bringen Sie mal eine Putzfrau
aufs Land“ (B02). ,Und (...) ich hétte natiirlich auch mal gerne hier jemanden zum
Saubermachen also (...) die Reinigungspflege hier gehabt, aber darum hétte ich mich
natdrlich auch kimmern missen. Habe ich aber auch nicht gemacht. Hatte ich schon gerne
gehabt, ja“ (B03). Auch fiur BO4 ist es viel Arbeit, neben der Pflege das Haus sauber zu
halten: ,(...) es ist ja so, ich mache ja viel mit saubermachen hier. Saubermachen,
saubermachen. Also da muss man echt was tun, damit es so aussieht hier. Das wére das

einzige [...]* (B04). Fur Befragte BO2 ware auch ein Gartner von Nutzen gewesen.

Mehr Unterstiitzung bei der Pflege und Betreuung ihres Mannes hétte sich BO3 gewilinscht,
sie sagt: ,Naja, ich hatte schon gerne bei der Duscherei Unterstitzung gehabt, aber Sie
wissen ja, dass das nicht funktioniert hat. Er war so dickkopfig“ ,Es gab ja das mit dem
Spazierengehen, also dass Jemand mit ihm spazieren geht. Das gab es. Da hab ich mich
aber nicht getraut das zu machen, weil ich wusste, wie eigensinnig er war“ (B03). Gleiches
wunscht sich BO5, sie kann sich mehr Unterstutzung aus finanziellen Griinden jedoch nicht
leisten. BO3 wiinscht sich aulRerdem mehr gute Tagespflegen mit geschultem Personal in
der Region und mehr Arzte, die regelmaRig Hausbesuche machen. ,[...] dann miissen Sie
aber auch Arzte haben, die zu Ihnen nach Hause kommen. Ich kann ja nicht mit jemandem,
der gar nicht mehr laufen kann, der sich nicht mehr halbwegs gut bewegen kann (...) den
soll ich nun in irgendein Auto verfrachten?” (B03). BO3 denkt, es sei das Beste fur MmD,
solange wie moglich Zuhause zu bleiben. Dort, findet sie, mussen pflegende Angehdrige
bestmdglich unterstitzt werden. Angehdrige BO5 winscht sich mehr Gruppen flr
Angehdrige von Menschen mit einer Demenz. Sie glaubt, dass der Austausch mit anderen

Betroffenen dabei hilft, mit der Erkrankung umzugehen: ,Aber flr Demenz direkt

53



Angehorigengruppen kenne ich keine. [...] Aber das wére auf jeden Fall sinnvoll sich
auszutauschen, das hilft einem ja auch® (B05). Fir alle Angehoérigen von Menschen mit
einer Demenz winscht sich BO2 gebundelte Informationen. Sie denkt, dass der Hausarzt
daflr die geeignete Instanz ist: ,Ja, man muss die Informationen fur Angehorige von
Menschen mit Demenz ja irgendwie biindeln und wo soll man hier hingehen. Das geht ja
eigentlich nur tber den Hausarzt, da gehen alle regelmafig hin. Der Hausarzt musste alle
wichtigen Informationen gesammelt haben und an uns weitergeben. Mein Hausarzt damals
hatte mir ja nichts gesagt. Ich musste mir alles selber raussuchen. Und fir Leute, die keine

Zeitung lesen oder nicht ins Internet gehen, was sollen die machen?“ (B02).

5.6 Beschreibung der Gesprachssituationen

Wie zuvor erwahnt, wurden durch die Interviewfihrende nach jeder Befragung Memos zu
Befragungssituation und —umgebung verfasst (vgl. Abschnitt 4.4). Die Memos befinden sich
im Anhang (siehe Anhang 6). Obwohl Ort und Zeitpunkt mit den Befragten abgestimmt
wurden, konnten nicht alle Interviews ohne Stérungen durchgefuhrt werden. Um die
Ergebnisse der verschiedenen Befragungen zu untermalen, werden die

Gesprachssituationen und —verlaufe sowie ihre Besonderheiten nachfolgend beschrieben.

Das Interview mit BO1 fand in ihrem Wohnzimmer statt. Der Mann von BO1 war zu dem
Zeitpunkt in der Tagespflege, weshalb die Gespréachssituation nicht unterbrochen wurde.
BO1 wirkte gelassen und musste die Gesprachssituation nicht zwischendurch verlassen.
Da die Befragte Philippinin ist, fiel es ihr hin und wieder schwer, Fragen aus dem Leitfaden
zu verstehen. Diese Fragen mussten erneut und in vereinfachter Form gestellt werden. Sie
konnte durch die Sprachbarriere nicht zu allen Fragen so ausfuhrlich antworten, wie sie
gewollt hatte. Das zweite Interview fand ebenfalls bei der Befragten zuhause statt, auch ihr
Mann befand sich zu dem Zeitpunkt in der Tagespflege. Die Interviewsituation verlief
entspannt und ohne weitere Unterbrechungen. Interview 3 fand auch in der Hauslichkeit
der Befragten statt. BO3 war zu Beginn des Gesprachs sehr aufgeregt, ein Redefluss
entstand erst nach einigen Minuten. Der Mann von BO3 ist wenige Monate vor dem
Interview verstorben. Das Gesprach musste daher einige Male kurz unterbrochen werden,
weil die Befragte in Tranen ausbrach und sich zundchst wieder sammeln musste. Die
demente Mutter von B04 war wahrend des Interviews zuhause, daher hat sich der Beginn
um einige Minuten verzodgert. Vor und wahrend des gesamten Gesprachs war die Befragte
sehr aufgeregt und wirkte gestresst. Ihre Antworten fielen daher oftmals sehr kurz aus. Der
Ort des letzten Interviews war der Wintergarten der Angehorigen. Der Lebenspartner der
Befragten BO5 lag dabei in Blickweite in seinem Pflegebett. Neben dem Mann der Befragten
waren aulerdem eine Haushaltshilfe sowie zwei polnische Pflegekrafte anwesend. Zum

Zeitpunkt der Befragung sollte der W echsel der beiden Pfleger stattfinden. Aufgrund dessen
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hat wahrend des Interviews auch mehrfach das Telefon geklingelt und Interview und
Aufnahme mussten gestoppt werden. Die Befragte musste aus diesem Grund bei erneutem
Beginn des Gesprachs immer durch Zusammenfassungen an die Inhalte ihrer letzten
Ausfihrungen erinnert werden. B05 hat neben dem Gesprach versucht, den Wechsel ihrer
Angestellten zu organisieren. Gegen Ende des Interviews kam zusatzlich die
Ergotherapeutin des Lebenspartners. Am Ende der Befragung beschrieb BO5 die
Interviewsituation mit ihren Unterbrechungen wie folgt: ,Ein Interview mit Hindernissen
[lacht] (...) aber das ist das Leben, wenn man Kranke zuhause hat. Dann muss man sich
um alles kiimmern, das ist ja alles (...) es sind ja keine Sachen gewesen, die mich betreffen.
Es war ja alles fiir ihn, was hier an Stérung war und jetzt auch und (...) ja. Sonst wiirde ich

vielleicht gemdatlich im Sessel sitzen, etwas lesen und auf die Sonne warten (B05).

6 Diskussion

Nachfolgend werden sowohl die Ergebnisse als auch die in dieser Arbeit verwendeten
Methoden im Hinblick auf die Forschungsfragen und die formulierten Ziele diskutiert.
Basierend auf den Erkenntnissen wird daraufhin im letzten Abschnitt ein Fazit gezogen

sowie ein Ausblick fiir Wissenschaft und Praxis gegeben.

6.1 Diskussion der Ergebnisse

Demenz und Pflegebedurftigkeit als Einfluss auf den Alltag von pflegenden

Angehoérigen im landlichen Raum

Pflegende Angehorige sind zumeist weiblich und tragen die Hauptlast in der Pflege — diese
Aussage lasst sich in vorliegender Erhebung bestéatigen. Alle funf Teilnehmenden sind
weiblichen Geschlechts und kiimmern sich zumeist alleine um die ihnen angehérige
Person. Die pflegebedirftige Person mit Demenz ist hier entweder der Ehe-/ oder
Lebenspartner oder ein Elternteil. Die ersten Anzeichen der Erkrankung traten dabei auf
unterschiedliche Weise auf. Die Angehdrigen vermuten jedoch, dass ein einschneidendes
Ereignis wie die Verrentung oder eine Erkrankung Ursache flr das Auftreten der Demenz
ist. Bei einer vaskularen Demenz ist diese Vermutung sicherlich angebracht. Vor allem die
Alzheimer Demenz entwickelt sich jedoch schleichend tUber mehrere Jahre, weshalb die
Vermutung naheliegt, dass die Erkrankung lediglich durch die Verrentung der Person und
die damit verbundenen Lebensumstande sichtbar und somit offensichtlich wurde. Es liegt
nahe, dass es vielen Angehdrigen an ausreichender Information Uber die
Demenzerkrankung ihrer Angehdrigen fehlt. Auch die Diagnose der verschiedenen
Demenzerkrankungen verlief laut der Erzahlungen der Befragten auf unterschiedliche
Weise. Teilweise wurde die erkrankte Person trotz des Aufkommens verschiedener

Symptome zunachst nur kérperlich untersucht. In einem anderen Fall wurde dem Patienten
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zunachst eine Alzheimer Demenz diagnostiziert. Diese Diagnose stellte sich im Nachhinein
als Fehldiagnose heraus. Die falschliche oder vorschnelle Diagnostizierung einer Alzheimer
Demenz scheint in der medizinischen Praxis nicht selten zu sein. Auch die Deutsche
Arztezeitung vom 24.02.2011 berichtet davon, dass vielen alteren Menschen oft ,pauschal*
eine Alzheimererkrankung diagnostiziert wird (Arzte Zeitung 2011). Obwohl aller
Voraussicht nach die finf Angehérigen an verschiedenen Demenzformen litten, war eine
Gemeinsamkeit der zunehmende Pflegebedarf mit fortschreitender Erkrankung. Die
Angehdrigen litten unter korperlichen Einschréankungen, Gedéchtnisproblemen oder
Orientierungsschwierigkeiten. Die Befragten berichten, dass sich ihr tagliches Leben durch
die Demenzerkrankung ihrer Angehorigen und die zunehmende Pflegebedurftigkeit nach
und nach verédndert. Sie Ubernehmen Aufgaben, die den Schwerpunkt ihres Lebens
verlagern. Die aus dem Textmaterial herausgearbeiteten Aufgaben der Pflegenden
stimmen dabei zu grof3en Teilen mit von Gutzmann & Zank (2005) benannten Aufgaben
pflegender Angehdriger von MmD dberein. Hinzu kommen dort lediglich die Regelung
rechtlicher Angelegenheiten sowie die emotionale Unterstitzung (Gutzmann & Zank 2005:
150 ff.). Beides schien fur die Befragten in dieser Arbeit weniger relevant zu sein
beziehungsweise wurde von ihnen nicht genannt. Die Ergebnisse zeigen, dass pflegende
Angehorige ihr eigenes Leben bei steigender Pflegebedurftigkeit der MmD zunehmend
einschranken missen. Dazu gehort auch, den eigenen Job fur die Pflege aufzugeben,
Freunde nur noch selten zu treffen und Hobbies nicht mehr nachzugehen. Deutlich gemacht
werden muss, dass diese Einschrankungen des eigenen Lebens und die standige
Erreichbarkeit oder etwa die Ubernahme von Pflegeaufgaben von den Betroffenen nicht per
se als Belastung angesehen werden. Wie in der Hintergrundliteratur beschrieben ist es
auch fir die Pflegenden in dieser Befragung selbstverstandlich, sich um ihre Angehdérigen
zu kimmern. Nicht mehr in den Urlaub fahren zu kdnnen ist fur die Befragten zwar ein
enormer Einschnitt und mit Trauer und Verlusten verbunden, in der aktuellen Situation
scheint es fir sie dennoch akzeptabel zu sein. Dies wurde im Interviewverlauf deutlich und
wird sehr gut von der Befragten BO5 im Abschnitt zur Beschreibung der Gespréachssituation
widergegeben. Pflichtgefuhl oder Hilfsbereitschaft und vor allem die Zuneigung zu dem
MmD spielen dabei eine grof3e Rolle. Aus diesem Grund kann auch nicht ausgeschlossen
werden, dass Antworten der Befragten durch soziale Erwinschtheit verzerrt wurden. Der
Umgang mit Pflege und das Belastungsempfinden sind auf3erdem von Person zu Person
unterschiedlich und auch von der Demenz und der Auspragung der Leitsymptome der
verschiedenen Demenzen abhangig. Aggressives Verhalten kann zu einer psychischen
Belastung werden, genauso wie eine Weglauftendenz oder regelméfRiges nachtliches
Aufstehen auf Dauer kérperlich oder psychisch belastend sein kdnnen. Es sollte dabei aber

hervorgehoben werden, dass nicht das gesamte Leben aller Pflegenden unter den
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Belastungen durch die Demenz leidet. Die Angehorigen berichten auch von Wegen positiv
mit der Situation umzugehen, indem sie Sport treiben oder das Gute in der Pflegesituation
sehen. Diese Grunde wurden von Brigger et al. (2016) ebenfalls identifiziert. W eiterhin
zeigt sich, dass die Belastungen und auch die taglichen Aufgaben oder Einschrankungen
der pflegenden Angehdrigen eng miteinander zusammenhéngen und nicht immer klar
voneinander abgrenzbar sind. Zum Beispiel hat die Ubernahme von kérperlicher Pflege
einen Einfluss auf das Leben der pflegenden Angehérigen, sie missen sich mehr um die
MmD kimmern, ihr eigenes Leben dafir oftmals einschrédnken und kdnnen auf
unterschiedliche Weise belastet sein. Korperpflege kann gleichzeitig psychisch, korperlich
und finanziell belastend sein, genauso jedoch als Bereicherung und neue Lebensaufgabe
gesehen werden. Haushaltsfihrung zum anderen bedeutet zum Beispiel gleichzeitig eine
Strukturierung des Tages und ist eine organisatorische Aufgabe, schrankt das Leben der
Befragten ein und kann eine Belastung darstellen. Auch in dieser Befragung benannten die
pflegenden Angehdrigen, dass das Leben mit MmD in einer landlich gepragten Region vor
allem durch die Mobilitatseinschrankungen erschwert ist. Fir Einkédufe oder Arztbesuche
sind zumeist weitere Wege mit dem Auto zuriickzulegen. Bei zunehmendem Schweregrad
der Demenz sind langere Fahrten nicht mehr mdéglich und schranken den Alltag mit MmD
stark ein. Daraus folgt, dass die Angehoérigen zunehmend auf Hilfe und Unterstitzung
angewiesen sind. Ein ausgepragtes Netzwerk und aufmerksame Dorfbewohner kbnnen das
Leben der pflegenden Angehérigen auf dem Land in einigen Fallen erleichtern. Wenn ein
MmD von Zuhause weglauft und im Dorf bekannt ist, wird er schneller gefunden. Trotz
genannter Umstande haben sich alle Angehdérigen dazu entschieden, die MmD in der
eigenen Hauslichkeit zu pflegen und nicht in ein Pflegeheim zu geben. Wahrscheinlich
spielen auch hier Zuneigung und Pflichtgefihl gegeniiber ihren Ehepartnern oder
Elternteilen eine grof3e Rolle. Die Befragten benannten aul3erdem schlechte Erfahrungen
mit stationdren Pflegeeinrichtungen und den Wunsch fir ein langes, selbstbestimmtes
Leben der MmD in ihrem vertrauten Umfeld als Grinde dafir, sie weiterhin in der

Hauslichkeit zu unterstitzen.

Nutzung informeller Hilfe und Unterstitzung

Pflegende Angehorige von MmD in der Region Segeberg nutzen ein unterschiedlich stark
ausgepragtes Hilfe- und Unterstitzungsnetzwerk bestehend aus informell und professionell
Betreuenden bzw. Angeboten =zur Entlastung. Die eigenen Kinder, andere
Familienmitglieder, Bekannte und Freunde stellen dabei eine Mdglichkeit informeller Hilfe
und Unterstitzung dar. In dieser Befragung werden die pflegenden Angehérigen in
unterschiedlichem Ausmalf? durch eigene Kinder unterstitzt. Die Unterstiitzung reicht von

taglicher intensiver Pflege bis hin zu temporarer Unterstiitzung. In vielen Féllen wollen
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jedoch entweder die pflegenden Angehdrigen nicht, dass sich die eigenen Kinder zu stark
in die Pflege involvieren und ihr eigenes Leben vernachlassigen oder die MmD wollen nicht,
dass ihre Kinder sich kimmern. Schamgefuhl kann ein Grund fur dieses Verhalten sein. Es
sprechen aber anscheinend nicht nur persénliche Griinde gegen die Unterstitzung durch
eigene Kinder, oftmals wohnen die Kinder auch weit entfernt. Die Verrichtung von Pflege
oder die regelmaRige Unterstitzung ihres pflegenden Elternteils ist ihnen dadurch nicht
mdoglich. Es lasst sich folgern, dass die bereits im Verlauf dieser Arbeit beschriebenen
Wanderungsbewegungen junger Menschen von landlichen Regionen in urbane Raume zu
diesen Entwicklungen beitragen. Uberaschenderweise sind auch das nachbarschaftliche
Netzwerk und die Unterstitzung durch Freunde oder Bekannte in dieser Region nicht
besonders stark ausgepragt. Einige pflegende Angehérige kénnen ihre Nachbarn zwar im
Notfall kontaktieren, in den meisten Fallen werden sie jedoch nicht unterstitzt. Dies
widerspricht auf den ersten Blick der Aussage von Wahl (2015) zu Beginn dieser Arbeit, der
landlichen Raumen stark ausgepragte familiare und aulRerfamiliare
Unterstitzungsnetzwerke zuschreibt. Er kritisiert im selben Zusammenhang allerdings auch
eine oftmals Uberzogene Darstellung dieser Netzwerke (Wahl 2015: 21). Basierend auf den
Erkenntnissen dieser Arbeit kann letzterer Aussage teilweise zugestimmt werden, denn
nach Betrachtung soeben dargestellter Ergebnisse scheinen diese Netzwerke tatsachlich
nicht allzu ausgeprégt zu sein. Mogliche Grinde kdnnen zum einen die bereits erwahnte
Abwanderung jungerer Generationen sein, vielleicht spielt aber auch die Demenz als solche
eine Rolle. Die postulierte Tabuisierung der Erkrankung kann dazu fuihren, dass Pflegende
den Zustand der Erkrankten verschweigen, um Normalitat vorzutduschen oder vor , Tratsch”
zu schitzen oder der Glaube an enge und vertraute Dorfgemeinschaften, die sich

gegenseitig unterstitzen ist generell veraltet.

Nutzung von Informations- und Beratungsangeboten und Angeboten zum
Austausch

Es gibt verschiedene Anbieter oder Angebote, die pflegenden Angehdrigen beratend zur
Seite stehen, Ihnen Informationen Uber Demenz, Pflege und das Leben mit MmD vermitteln
oder Angehorige zusammenbringen und sie zum Austausch anregen. In dieser Befragung
nutzen die pflegenden Angehotrigen dabei vor allem Pflegekurse, Besuche von
Mitarbeitenden der Demenzberatung oder auch Informationsveranstaltungen und
Gruppenangebote. Als besonders hilfreich wurden die Pflegeberatung durch den
Pflegestitzpunkt und Selbsthilfegruppen gesehen, die dabei helfen, eigene Sorgen mit
anderen zu teilen. Natirlich sind diese Angebote nicht flr jeden Angehérigen geeignet. Es
gibt verschiedene Barrieren bei der Nutzung von Gruppen- oder Beratungsdiensten, zum

Beispiel Sprachprobleme oder keine ausreichende Kenntnis entsprechender Dienste.
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Einige pflegende Angehérige wollen diese Dienste nicht in Anspruch nehmen. Auch dieser
Grund muss akzeptiert werden, denn nicht jedes Angebot ist fur jeden Menschen auch
geeignet. Wenn aber ein Unterstiitzungsangebot nicht in den Tagesablauf einer pflegenden
Angehorigen passt, weil es in den spaten Nachmittags- oder Abendstunden stattfindet,
wenn z.B. der demente Ehemann nicht mehr in der Tagespflege ist und aufgrund eines
erhdhten Betreuungsbedarfs nicht mehr alleine zuhause gelassen werden kann, dann ist
dies eine Barriere, der es entgegenzuwirken gilt. Schaut man sich das aktuelle Programm
des Pflegestitzpunktes an (siehe Anhang 4), dann zeigt sich tatsachlich, dass alle
Angebote erst zwischen 15 und 17.30 Uhr beginnen. Fir berufstétige Angehdrige ist diese
Zeit sicherlich geeignet, fir Angehorige im Ruhestand hingegen, die den gré3ten Anteil
informell Pflegender darstellen, jedoch nicht zwangslaufig. Auch fallt auf, dass keiner der
Befragten Informationen von einem Hausarzt erlangt zu haben scheint, obwohl diesen in
den S3-Leitlinien fir Demenzen eine explizite Schliisselaufgabe bei der Ubermittlung von
Informationen tber Demenz, Therapie- und Beratungsmdoglichkeiten zukommt. Hier gibt es

anscheinend in der Region noch grol3en Entwicklungsbedarf.

Nutzung von Angeboten zur medizinisch-pflegerischen Unterstiitzung

Im Bereich pflegerischer und medizinischer Versorgung nutzen die Angehdrigen von MmD
zumeist ambulante Pflegedienste, was vor allem dem Umstand geschuldet ist, dass sie ihre
Angehdrigen in der eigenen Hauslichkeit pflegen. Die Mitarbeiter der Pflegedienste
kommen zwischen ein- und dreimal taglich zur Tablettengabe oder Korperpflege der MmD.
Eine Befragte hat eine polnische Pflegekraft engagiert, die sich den ganzen Tag lang um
ihren Ehemann kiimmert und dadurch im Alltag enorm entlasten kann. Nachteil ist, dass
die Kosten fur diese Pflegekrafte oftmals nicht von der Pflegekasse tlbernommen werden
und eine grol3e finanzielle Belastung darstellen konnen. Des Weiteren nutzen informell
Pflegende in der Stichprobe Kurzzeitpflege nach einem Krankenhausaufenthalt des MmD
oder auch regelmafiige Ergotherapie. Ergotherapie ist dabei grundsétzlich weder ein
direktes Entlastungsangebot fur Pflegende, noch fur die MmD. Das entstandene Zeitfenster
gibt den Pflegenden aber dennoch einen kurzen Freiraum und Zeit fur Besorgungen.
AulRerdem kommen MmD bei medizinischen Notféllen in ein nahegelegenes Krankenhaus
und Arzte werden aufgesucht. Zeitnahe Termine vor allem bei Neurologen sind allerdings
nur schwer zu erlangen. Wahrscheinlich spielt der beschriebene Fachkraftemangel im
landlichen Raum dabei eine Rolle. Auffallig ist die schlechte Meinung von pflegenden
Angehorigen zu stationaren Pflegeeinrichtungen, Krankenhausern und auch ambulanten
Pflegediensten. Das negativ gepragte Meinungsbild ist bei allen Befragten gleichermal3en
vertreten und begriindet sich auf schlechten Erfahrungen in diesen Einrichtungen speziell

im Umgang mit Menschen mit einer Demenz. Die Angehdrigen beklagen einen schlechten
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und wenig wertschatzenden Umgang, unzureichende Pflege und Missstande bei der
Betreuung der Nahrungs- und Flussigkeitsaufnahme. Es kann also nicht nur mit
Pflichtgefihl und Zuneigung zu ihren Angehdrigen begrindet sein, dass Pflegende ihre
Angehorigen nicht in einem Pflegeheim unterbringen oder von einem ambulanten
Pflegedienst pflegen lassen, auch Angst vor schlechtem Umgang hélt sie davon ab.
Pflegende schranken ihr eigenes Leben ein und nehmen Uberlastungen in Kauf, bevor sie
die pflegebedurftige Person in einem Heim unterbringen. Diese Aussage mag extrem sein,
trifft aber sicherlich die Meinung vieler. Gerade die Kdrperpflege nimmt bei MmD und
pflegenden Angehérigen einen zunehmend grof3en Stellenwert ein und bietet Potential fur
psychische, korperliche und auch finanzielle Belastungen, umso erschreckender sind die
Umstéande. Dass viele alte Menschen und vor allem auch Menschen mit Demenz in
Pflegeheimen schlecht behandelt werden, ist leider keine Seltenheit. Immer wieder
berichten Medien Uber mangelhafte Zustéande in deutschen Pflegeeinrichtungen (vgl. z.B.
Die Zeit online 2016). Erinnert man sich daran, dass der Fokus dieser Arbeit nicht primar
auf medizinisch-pflegerischen Angeboten zur Entlastung von pflegenden Angehdrigen lag,
dann ist auffallig, welch grof3e Bedeutsamkeit pflegerischen Angeboten und der generellen
Auslbung von Pflegetatigkeiten dennoch in den Ergebnissen dieser Arbeit zukommt. Dies
ist auch dem offenen, qualitativen Charakter dieser Arbeit geschuldet und zeigt, dass Pflege
ein nicht zu unterschatzender Stellenwert im Leben von pflegenden Angehérigen von MmD
zukommt. Vor allem aus diesem Grund ist es wichtig, dass die Qualitat von Pflege

verbessert wird.

Nutzung von Angeboten zur Alltags- und Freizeitentlastung

Pflegende Angehorige nutzen im Bereich Alltags- und Freizeitentlastung vor allem eine
Tagespflege. Zwischen einem und vier Tage in der Woche besuchen die MmD eine solche
Einrichtung und werden dabei morgens abgeholt und abends zurtickgebracht. Dies kann
vor allem in landlichen Raumen und durch Mobilitatseinschrankungen fir informell
Pflegende eine Erleichterung darstellen. Die haufige Nutzung von Tagespflegen
widerspricht auf den ersten Blick den Erkenntnissen von Bestmann et al. (2014), die
ambulanten Pflegediensten als Entlastung pflegender Angehoriger einen gréf3eren Einfluss
zukommen lassen. Allerdings beziehen sich die Erkenntnisse der Arbeit auch nicht priméar
auf Pflegende von Menschen mit einer Demenz. Die Diskrepanz mag auch dem Umstand
geschuldet sein, dass die Pflegenden in dieser Befragung ihre Angehdrigen in der eigenen
Hauslichkeit unterstitzen und oftmals eine schlechte Meinung von ambulanten
Pflegediensten haben. Im Gegensatz zu den Pflegediensten und —heimen bewerten die
Befragten Tagespflegen hinsichtlich des Umgangs mit MmD und dem Betreuungsangebot

deutlich positiver, dennoch gibt es auch hier Unterschiede in der Qualitéat der Betreuung.
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Auch scheint es, als wéare die Anzahl an Tagespflegen erst in den letzten Jahren
angestiegen. Dies kann ebenfalls der landlich gepragten Region geschuldet sein. Im
GroRen und Ganzen werden Tagespflegen aber als Alltagsentlastung empfunden, denn die
Pflegenden kénnen den Betreuungsumfang an ihre eigenen Bedarfe anpassen und die
entstandene Zeit fir den Haushalt oder zur Entspannung nutzen. Einige Angehdrige nutzen
auch Betreuungs- oder Besuchsdienste, die entweder zu einem festen Zeitpunkt oder nach
Rucksprache in die Hauslichkeit kommen, um die MmD fiir einen begrenzten Zeitraum zu
betreuen und empfinden diese als grof3e Erleichterung. Vor allem der 24h-Besuchsdienst
bietet dabei ein grof3es Potential fur altere pflegende Angehérige und auch den landlichen
Raum, da die Mitarbeitenden zu jeder Tages- und Nachtzeit zu den Betroffenen nach Hause
kommen und sogar ein Teil der Kosten Uber die Pflegekasse abgerechnet werden kénnen.
Ein Beispiel fir einen deutschland- und sogar weltweit agierenden Anbieter ambulanter
Seniorenbetreuung ist Home Instead (vgl. Home Instead GmbH & Co. KG 2017). Diese
Einrichtung ist auch im Raum Segeberg vertreten und wird von einer Angehorigen in der
Befragung genutzt. Zu erwahnen bleibt, dass die verschiedenen Angebote zwar von den
Pflegenden als entlastend empfunden werden kdnnen, selbiges aber nicht immer auch fur
die MmD gelten muss. Wahrscheinlich entscheiden auch Dringlichkeit oder
Belastungsempfinden und weitere personliche Einstellungen der Angehérigen dariiber, ob
ein solches Angebot genutzt wird oder nicht. Weitere Grinde gegen die Nutzung von
Angeboten zur Alltagsentlastung sind das Verhalten der MmD wahrend dieser Angebote,
ob der Demenz oder anderen Ursachen geschuldet, und die personliche Einstellung der
pflegenden Angehorigen. Zu Angeboten der Alltagsentlastung kdnnen auch
Menubringdienste gezahlt werden (vgl. 2.2.3). Diese werden von den Angehdrigen in dieser
Befragung entweder nicht genutzt oder wurden nicht erwéhnt. Auch die Anwendung
technischer Hilfssysteme findet keine Erwdhnung (Stichwort ehealth/mhealth). Dieser
Umstand kann auf das relativ hohe Alter der Befragten zuriickzufiihren sein. Obwohl vielen
pflegenden  Angehdrigen vor allem gemeinsame Urlaubsreisen durch die
Demenzerkrankung verwehrt bleiben, nutzen sie keine Urlaubsangebote wie z.B.
Demenzreisen fir sich und ihre pflegebedirftigen Angehdrigen. Diese Angebote erfreuen
sich entweder noch nicht allzu groR3er Bekanntheit oder das Angebot geht nicht mit den
Einstellungen der Pflegenden oder MmD zum ,Urlaub machen konform. Letztere Aussage
findet in dieser Arbeit zumindest einmal Erwéhnung, kann aber ansonsten nicht weiter
bestatigt oder widerlegt werden. Die Ergebnisse lassen erkennen, dass nicht jede Art von
Hilfe oder Unterstitzung auch fir jeden Menschen geeignet ist, personliche Praferenzen
und Lebensstile kdnnen dabei eine Rolle spielen. Laut Karrer (2009) beeinflussen auch
soziale Unterschiede den Umgang mit einer Demenzerkrankung und die Art und Weise,

wie Unterstitzungsangebote pflegende Angehdrige erreichen und ob sie von ihnen genutzt
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werden (Karrer 2009: 193 ff.). Zwar weisen die beruflichen Hintergrinde der Befragten und
der MmD auf unterschiedliche Milieuzugehdrigkeiten hin, aufgrund der geringen
StichprobengroRe und der abweichenden Zielsetzung in dieser Arbeit kdnnen diese

Vermutungen jedoch nicht weiter Uberprift werden.

Subjektive Bedarfe pflegender Angehdriger

Uberaschenderweise wiinschen sich pflegende Angehdrige als Unterstiitzung etwas, das
weder Pflegestitzpunkt noch Alzheimergesellschaft anbieten und das auch nicht unter den
in dieser Arbeit dargestellten weiteren Formen von Hilfe- und Unterstiitzungsangeboten zu
finden ist. Sie winschen sich Putzhilfen. Fast alle Teilnehmenden in dieser Befragung
haben dabei denselben Wunsch geaul3ert. Durch die tagliche Pflege und Betreuung ihrer
dementen Angehorigen sind die Befragten so eingespannt, dass Sauberkeit im Haushalt
oftmals zu kurz kommt. Eine Putzhilfe ist dabei aber mit Kosten verbunden und auch die
Lebenswelt l&andlicher Raum kann die Anstellung einer Putzkraft vor allem aufgrund der
verkehrlichen Anbindung erschweren. Pflegende Angehorige wiinschen sich nicht nur eine
Putzkraft, sondern auch Unterstiitzung Garten. Ein Grund dafir, dass beide subjektiven
Bedarfe pflegender Angehdriger auch in der Literatur nur wenig Berlcksichtigung finden
kann sein, dass landliche Regionen bisher nur selten Fokus wissenschatftlicher Forschung
waren und durch ihre raumlichen Besonderheiten diese Bedarfe nur dort entstehen. Auf
dem Land haben Menschen in den meisten Fallen mehr Platz, d.h. mehr Wohnflache und
oftmals auch einen gréReren Garten und die Instandhaltung von Haus und Garten
zusatzlich zu umfangreichen Pflegeaufgaben ist vor allem fiir altere Angehdérige eine grol3e
Aufgabe. Da die Angehorigen in dieser Befragung die MmD in der eigenen Hauslichkeit
pflegen, ist es fir sie besonders wichtig, bei der Pflege ihrer Angehdrigen in ihrem eigenen
Zuhause bestmadglich unterstiitzt zu werden. Aus den Ergebnissen der Interviews folgt,
dass gute Pflege- und Betreuungsdienste und auch Hilfe an und in Haus und Garten, den
Pflegenden das Leben mit MmD auf dem Land erleichtern kann. Gruppenangebote spielen
dabei nur eine nachgeordnete Rolle. Die Befragten kennzeichnen, dass Ihnen vor allem
auch gebindelte und gut zugangliche Informationen, zum Beispiel bei einem Hausarzt,
helfen wirden, den Alltag zu erleichtern. Da alle Befragten in dieser Forschungsarbeit ein
fortgeschrittenes Lebensalter aufweisen, missen diese Vorstellungen nicht auf jingere
Pflegende Ubertragbar sein, maoglicherweise sind in dieser Zielgruppe andere

Zugangswege wie das Internet zu wahlen.
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Limitationen

Vor dem Hintergrund der Ergebnisse muss diskutiert werden, dass der Kreis Segeberg zwar
landlich gepragt ist, dennoch ist Hamburg je nach Standort mit dem Auto oder der Bahn
relativ schnell zu erreichen. Dadurch fallen die medizinische Versorgung, die
Mobilitatsproblematik und die generelle Unterstitzungssituation von pflegenden
Angehdrigen moglichweise weniger dramatisch aus, als es in entlegeneren landlichen
Regionen der Fall sein konnte. Da die MmD in dieser Arbeit nicht an einer frontotemporalen
Demenz (FTD) oder sekundaren Demenzformen leiden und die Befragten alle ein relativ
hohes Lebensalter aufweisen, lassen sich die Bedarfe der Angehoérigen weder auf
Angehdrige von Menschen anderen Demenzformen, noch auf pflegende Angehdrige
jungeren Lebensalters Ubertragen. Beide Gruppen konnen mitunter abweichende
subjektive Bedarfe aufweisen. Aul3erdem fiel das Antwortverhalten aufgrund sprachlicher
Einschrankungen und personlicher Umsténde der Befragten sehr unterschiedlich aus,
weshalb sich Umfang und Inhalt der einzelnen Ergebnisse deutlich unterscheiden. Die
bereits erwdhnte soziale Erwiinschtheit im Hinblick auf das Antwortverhalten soll der
Vollstandigkeit halber erneut erwahnt werden. Dennoch geben die Ergebnisse der
Befragung einen ersten Einblick in das Leben von pflegenden Angehdrigen und MmD im
landlichen Raum sowie das Nutzungsverhalten hinsichtlich unterschiedlicher
Unterstlitzungsangebote und zeigen Versorgungsliicken bzw. besondere Bedarfe von
informell Pflegenden auf. Dabei durfte diese Studie als eine der ersten Ergebnisse auf

diesem Gebiet untersucht haben.

6.2 Methodendiskussion

Das fur die Untersuchung gewéhlte qualitative Forschungsdesign scheint fir die
Beantwortung der Forschungsfragen angemessen zu sein. Da die Situation pflegender
Angehoriger von Menschen mit einer Demenz in landlichen Rdumen bisher nur selten
Gegenstand wissenschaftlicher Untersuchungen war, erméglichen die Interviews einen
direkten Einblick in den Alltag der Angehdrigen und in die Nutzung von Hilfe- und
Unterstitzungsangeboten. Die Uberwiegend induktive Vorgehensweise verschafft ein
komplexes Bild der Situation von pflegenden Angehdrigen. Die Anwendung
problemzentrierter Interviews ermdglichte es den Befragten frei und ohne Vorgaben auf die
gestellten Fragen zu antworten. Die Interviewten konnten das formulieren oder artikulieren,
was fir sie in Bezug auf das Thema oder die gestellte Frage von Bedeutung war. Dadurch
wurden auch Aspekte genannt, die in einer geschlossenen, standardisierten Befragung
keine Beriicksichtigung gefunden hatten, wie zum Beispiel die grol3e Bedeutung von Pflege
und Unterstitzung bei pflegerischen Tatigkeiten. Der Leitfaden unterstitzte zum einen

dabei, die Hauptthemen und somit die Ziele der Arbeit zu fokussieren, zum anderen aber

63



die Fragen flexibel und dem Gesprachsverlauf angepasst zu stellen. Dadurch entstanden
in allen Interviews offene Gesprache, die durch den Fragebogen und die Interviewfiihrende
geleitet wurden. Obwohl die persénlichen Hintergriinde und Erfahrungen im Umgang mit
Menschen mit einer Demenz bei den finf Befragten sehr unterschiedlich waren,
ermdglichte der Interviewleitfaden schlussendlich durch seine Problemzentrierung eine
Vergleichbarkeit der verschiedenen Befragungsinhalte und bildete dadurch eine Grundlage

fur die qualitative Inhaltsanalyse.

Diskutiert werden kann, inwiefern Interviewer-Effekte die Ergebnisse der Befragung
beeinflusst haben kdnnen. Es ist moglich, dass Koérpersprache, Auftreten und die verbale
Ausdrucksweise der Interviewenden einen Einfluss auf das Antwortverhalten der Befragten
haben. Genauso kénnen Personlichkeitsmerkmale durch die Interviewpartner eher positiv
oder negativ aufgefasst worden sein und somit ebenfalls Art und Ausfuhrlichkeit der
Antworten beeinflussen. All diese Faktoren spielen aber je nach Gesprachssituation und
personlichen Einstellungen der Befragten eine unterschiedlich grol3e Rolle. Was jedoch
einen Einfluss auf die Aussagen der pflegenden Angehdrigen und die Breite oder Tiefe ihrer
Antworten haben wird, ist die Erfanrung mit der Fuhrung leitfadengestutzter Interviews
durch die Befragende. Dem mangelnden Erfahrungsschatz mag es geschuldet sein, dass
in einigen Fallen weiter auf einzelne Aspekte hétte eingegangen werden konnen.
Grundsatzlich ist dieser Effekt allerdings nicht als allzu beeinflussend anzusehen und soll

nur der Vollstéandigkeit halber erwahnt werden.

Die qualitative Inhaltsanalyse nach Mayring und die damit verbundene systematische
Auswertung der angefertigten Transkripte stellte eine angemessene Methode zur Analyse
des Textmaterials dar. Das methodengeleitete, schrittweise Vorgehen ermdglichte eine
Bildung von Kategorien und somit eine Strukturierung und Zusammenfassung der
wesentlichen Inhalte der verschiedenen Interviews. Die Software MAXQDA erleichterte den
Analyseprozess zuséatzlich vor allem dadurch, dass die Paraphrasen mit nur wenig Aufwand
den gebildeten Kategorien zugeordnet werden konnten und die Méglichkeit bestand, stets
kleinere Anderungen an den Kategorien vorzunehmen. Ein weiterer Vorteil bei der Nutzung
von MAXQDA und eine Starke dieser Arbeit ist die Berechnung der Intercoder-
Ubereinstimmung durch die erneute Zuordnung der Paraphrasen zum bestehenden
Kategoriensystem und einen zweiten, unabhangigen Kodierenden. Die Ubereinstimmung
der beiden Kodierungen betrug in dieser Arbeit 64 Prozent. Das Ergebnis bedeutet, dass
mehr als die Halfte der Paraphrasen von den beiden Forscherinnen lbereinstimmend den
entsprechenden Kategorien und Subkategorien zugeordnet werden konnten. Die
Differenziertheit des Kategoriensystems sowie die spezielle Thematik, in welche die

unabhéangige Forscherin nicht eingearbeitet war, erschweren die Erreichung einer hohen
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Ubereinstimmung. Aus diesem Grund ist das Ergebnis in vorliegender Arbeit als positiv zu

bewerten.

Die Methoden dieser Arbeit weisen allerdings auch einige Schwéchen auf. Betrachtet man
beispielsweise die Samplingmethode naher, dann kann davon ausgegangen werden, dass
die Rekrutierung durch den Pflegestitzpunkt Norderstedt/Segeberg zwar den Zugang zu
den Interviewpartnern erleichtert hat, zum anderen wurde die Stichprobe jedoch durch die
kriteriengeleitete Auswahl beeinflusst. Dadurch, dass zumindest vier Teilnehmende in
Kontakt mit dem Pflegestitzpunkt standen und auch bereits viele Angebote der
Organisation genutzt haben, reprasentieren sie nicht ganzlich jene Stichprobe, die zu
untersuchen Ziel dieser Arbeit war. Eine Zufallsstichprobe hatte die Reprasentativitat dieser
Untersuchung erhoht, ware aber durch den erschwerten Zugang nicht einfach umsetzbar
gewesen. Die dem Sampling vorgeschalteten Uberlegungen zur Auspragung
verschiedener Stichprobenmerkmale (Geschlecht, Wohnort, Demenzformen etc.)
ermdglichten andererseits, die Reprasentativitit der Ergebnisse innerhalb der
Maoglichkeiten zu erhéhen. Auch die Stichprobengréf3e von insgesamt funf Befragungen ist
nicht ausreichend, um den Alltag pflegender Angehdriger und ihre subjektiven Bedarfe in
der Region Segeberg in Ganze abzubilden. Dennoch erlaubt die Untersuchung einen
Einblick in die Situation dieser Menschen, was im Rahmen der Arbeit mehr als
auszureichen scheint. Um die Validitat zu erhéhen bzw. zu prifen, sollten die Ergebnisse

in einer gréReren Stichprobe erneut erprobt werden.

7 Zusammenfassung, Fazit und Ausblick

Demenzen zahlen zu den haufigsten neurodegenerativen Erkrankungen, deren Pravalenz
und Inzidenz mit zunehmendem Alter ansteigen. Die verschiedenen Formen der Demenz
fihren langfristig und in unterschiedlichem Mal3e zu Personlichkeitsveranderungen oder
Gedachtnisverlust und langfristig zu Pflegebedirftigkeit, da sie das Gehirn der Betroffenen
in der Regel irreversibel schadigen. Obwohl es Untersuchungen gibt, die aufgrund des
medizinischen Fortschritts in der Zukunft mit einem Rickgang der Zuwachsraten rechnen,
wird die Demenz in den nachsten Jahren aufgrund des demographischen Wandels,
Alterung und steigender Lebenserwartung immer mehr Menschen sowohl direkt als auch
indirekt betreffen. Durch den steigenden Pflege- und Betreuungsbedarf der MmD gibt es
immer mehr Menschen, welche die tagliche Pflege und Unterstiitzung fir ihre erkrankten
Angehdorigen Ubernehmen. In Deutschland wird der grofdte Teil dieser informellen Pflege
von Familienangehdrigen, vor allem Ehefrauen und Tochtern, geleistet. Die Pflege von
Angehdrigen ist dabei abh&ngig vom Schweregrad der Demenz, nimmt aber in den meisten
Féllen das Ausmalf3 eines Vollzeitjobs ein, wobei die Pflegenden oft sogar rund um die Uhr

erreichbar sind. Studien zeigen, dass pflegende Angehdrige von Menschen mit Demenz
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dabei noch intensiver in die Pflege und Betreuung ihrer Verwandten eingebunden sind.
Angehorige Ubernehmen nicht nur Pflegeaufgaben, sie kimmern sich auch um den
Haushalt der MmD, regeln administrative Angelegenheiten und unternehmen
Freizeitaktivitaten. Kooperationen mit Krankenkassen werden dabei als besonders
umstandlich empfunden. Obwohl fiir die meisten Angehdérigen die Ubernahme von Pflege
eine Selbstverstandlichkeit ist und aus Liebe zu MmD geschieht, wird ihr Privatleben
dadurch oft vernachlassigt. Die Pflege kann zur kérperlichen, psychischen und finanziellen
Belastung werden. Um pflegende Angehérige zu unterstiitzen und sie in ihrem Alltag zu
entlasten, gibt es bereits eine Vielzahl verschiedener professioneller und niedrigschwelliger
Hilfe- und Unterstitzungsangebote. Das Ausmal3 der Nutzung dieser Angebote ist jedoch
personenabhéangig. In Deutschland konzentriert sich die Alter(n)s- und Demenzforschung
bisher Uberwiegend auf urbane Raume. Erkenntnisse zeigen jedoch, dass vor allem rurale
Regionen in Zukunft besonders stark von Alterung und aus diesem Grund auch von
Demenz betroffen sein werden. Hauptgrund der besonderen Alter(n)sdynamik ist die
Abwanderung nachfolgender Generationen in urban-gepragte Regionen. Erschwert wird
das Leben im landlichen Raum durch generelle Mobilitatsprobleme und eine zum Tell
schlechtere medizinische Versorgung. Diese Grinde stellen vor allem altere Menschen,
aber auch pflegende Angehdrige (die nicht immer alt sein miuissen) vor grol3e
Herausforderungen. Um Angehdrige von MmD zu entlasten gibt es auch im landlichen
Raum eine Vielzahl von Unterstiitzungsangeboten. Es gibt aber nur wenige
Untersuchungen zu Nutzungsverhalten dieser Angebote und keine Bedarfsanalyse speziell
von pflegenden Angehdrigen von MmD im landlichen Raum. Aus diesem Grund wurden in
dieser Arbeit mittels eines qualitativen Forschungsansatzes und unter Zuhilfenahme eines
Leitfadens funf pflegende Angehdrige von MmD befragt. Zielregion war dabei der Kreis
Segeberg in Schleswig-Holstein. Der qualitative Ansatz war dabei gut geeignet, um die
Bandbreite des Phanomens ,Informelle Pflege von MmD und Unterstutzungsmaglichkeiten
fur pflegende Angehorige im landlichen Raum®“ darzustellen. Als Untersuchungsziele
wurden die Darstellung der Situation oder des Alltags von pflegenden Angehérigen von
MmD sowie eine Analyse von Nutzungsverhalten und den subjektiven Bedarfen hinsichtlich

unterschiedlicher Hilfe- und Unterstlitzungsangebote in der Region festgelegt.

Den Alltag pflegender Angehdriger von MmD in dieser Befragung kennzeichnet die nahezu
vollstandige Anderung des eigenen Lebens mit einem neuen Schwerpunkt, der fast
ausschlie3lich auf die Pflege, Unterstlitzung oder Betreuung der erkrankten Person
gerichtet ist. Die pflegenden Personen Ubernehmen vielfaltige Aufgaben, wie den Haushalt
fuhren, Betreuung und Beaufsichtigung sowie die Strukturierung des Alltags. Dabei wird
versucht, die Normalitat im taglichen Leben des MmD weitestgehend aufrecht zu erhalten

und friihere Gewohnheiten zu erhalten. Eine Hauptaufgabe von pflegenden Angehérigen
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ist die Ubernahme von Pflegetatigkeiten. Vor allem die Korperpflege nimmt einen Grofteil
des Tages in Anspruch. Die Pflege und Unterstiitzung fiihrt dazu, dass die Angehdrigen ihr
eigenes Leben zunehmend einschranken mussen. Vorlieben oder Hobbies und auch
berufliche Tatigkeiten konnen sie oftmals nicht mehr wahrnehmen, denn als
hauptverantwortliche Pflegeperson sind die Befragten standig abrufbar. Diese Umstande
fihren in vielen Féllen zu einer Belastung und das nicht nur korperlich, sondern auch
psychisch und sogar finanziell. Fur pflegende Angehdrige ist das Leben mit einem MmD
aber nicht grundsatzlich belastend, viele haben Strategien entwickelt, um mit der
Pflegesituation und ihrem neuen Leben umgehen zu kénnen. Sie sehen die Pflege und
Sorge fur ihre Angehorigen als Selbstverstandlichkeit und auch als ein Zeichen der
Zuneigung oder Bereicherung an. Zusammenfassend kann das Leben mit einem MmD als
ein komplexes Zusammenspiel aus Aufgaben, Einschrankungen, inneren und &ufieren
Einflissen, Belastung und Bereicherung gesehen werden, dass bei jedem pflegenden
Angehorigen einen ganz individuellen und in einigen Fallen doch ahnlichen Alltag ergibt.
Blickt man auf Studien, die das Leben und die taglichen Aufgaben von pflegenden
Angehorigen vor allem im urbanen Raum untersuchen, dann finden sich zumindest hier nur
wenige essentielle Unterschiede. Lediglich die den landlichen Raum kennzeichnenden
Mobilitatseinschrankungen erschweren den Alltag auf dem Land und auch das Leben mit
Menschen mit Demenz. Im Gegensatz dazu stellen enge Dorfgemeinschaften und

Netzwerke eine Bereicherung oder gar Erleichterung dar.

Zur Unterstitzung und Entlastung im Alltag nutzen pflegende Angehdrige verschiedene
Angebote. Im Bereich der informellen Hilfe/Unterstiitzung stehen ihnen dabei die eigenen
Kinder, Freunde und Bekannte zur Seite. Diese sind jedoch zumeist nicht direkt an der
Pflege beteiligt, sondern vielmehr unterstitzend tatig und kénnen im Notfall kurzfristig die
Betreuung tUbernehmen. Die intensive Pflege bleibt bei den direkten Angehdrigen, wohl
auch weil die Pflege und damit zusammenh&angende Belastungen aus ihrer Sicht anderen
Menschen nicht zumutbar sind. Anders als weithin vermutet, scheinen auch der
nachbarschaftliche Zusammenhalt und das Unterstitzungsnetzwerk im landlichen Raum
weniger stark ausgepragt. Um sich mit ,Gleichgesinnten® austauschen zu koénnen,
Informationen und Beratung zum Thema Demenz zu erlangen, besuchen Angehérige
regelmalig Pflegekurse, Demenzberatungen, Informationsveranstaltungen und
verschiedene Gruppenangebote. Als besonders hilfreich werden dabei Selbsthilfegruppen
gesehen, die einen Austausch mit anderen Betroffenen ermdglichen und zeigen, dass man
mit der gegenwartigen Situation nicht alleine ist. AuRerdem werden nicht nur Angebote
speziell fir Angehorige oder MmD besucht, auch Gruppen fir Begleiterkrankungen wie z.B.
Parkinson gehéren dazu. Institutionen, die hauptséachlich Dienste fur pflegende Angehdrige

von MmD anbieten, sind der Pflegestitzpunkt und die Alzheimergesellschaft. Im Bereich
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medizinisch-pflegerischer Versorgung unterstiitzt der ambulante Pflegedienst in
unterschiedlichem Ausmald bei der Korperpflege oder Medikamentengabe. Natrlich sind
auch Krankenh&auser sowie Haus- und Fachérzte ein Teil des medizinisch-pflegerischen
Unterstitzungsnetzwerks. Eine gute Mdglichkeit, um eine zeitweise Entlastung im Alltag zu
erlangen ist die Tagespflege, die MmD und andere Pflegebedurftige flr einen ausgewéahlten
Zeitraum betreut und versorgt. Die pflegenden Angehérigen kénnen zumeist frei wahlen, in
welchem Umfang der MmD die Einrichtung besuchen soll. Die entstandene Zeit kénnen die
Pflegenden anderweitig nutzen, dieser Umstand wird als grof3e Entlastung und Hilfe
zugleich gesehen. Auch ambulante Betreuungsdienste, die einen pflegebedirftigen
Menschen nach Ricksprache zu jeder Tages- und Nachtzeit in der Hauslichkeit betreuen
und deren dadurch entstandene Kosten sogar durch die Pflegekasse abgerechnet werden
koénnen, stellen eine grof3e Erleichterung fiir pflegende Angehérige dar. Vor allem im

landlichen Raum und fur alleinstehende Pflegepersonen kann dieses Angebot hilfreich sein.

Pflegende Angehorige in der Region nutzen zwar unterschiedliche Hilfe- und
Unterstlitzungsangebote, nicht alle Angebote entsprechen dabei jedoch deren Bedarfen
und Ansprichen. Beispielsweise kodnnen Sprachprobleme und damit verbundenes
Schamgefiihl eine Person davon abhalten, an einem Angebot teilzunehmen, wenn es keine
Angebote fur Menschen mit Migrationshintergrund oder vielleicht in englischer Sprache gibt.
Findet ein Gruppenangebot zu einer Tageszeit statt, die zwar fur berufstatige Pflegende
passend ist, nicht aber fur alleinstehende Angehorige, deren zu pflegende Person entweder
keine Tagespflege besucht oder zu der Zeit zuhause ist, dann entspricht auch das nicht
den Bedarfen Pflegender, wenn diese Person ein solches Angebot gerne besuchen wirde,
es aus diesem Grund aber nicht kann. Viele pflegende Angehdrige nutzen keine
ambulanten Pflegedienste oder haben zumindest sehr schlechte Erfahrungen mit
ebendiesen gemacht, &hnliches gilt fur den Umgang mit MmD in Krankenh&usern und
Pflegeheimen. Die pflegerische Versorgung von MmD entspricht somit auch nicht den
Ansprichen der Angehdrigen. Sie Ubernehmen lieber eigenstandig teilweise korperlich
anstrengende Pflegetéatigkeiten, als ihre Partner oder Eltern unzureichend versorgt zu
wissen. Auch Strukturmerkmale in der Region kdnnen dazu beitragen, dass Angehorige
und MmD nur unzureichende medizinische oder pflegerische Unterstitzung in Anspruch
nehmen koénnen. Der Facharztemangel in l&andlichen Regionen flhrt auch in der Region
Segeberg dazu, dass beispielsweise ein Termin bei einem Neurologen nur mithilfe
personlicher Kontakte oder verbunden mit langen W artezeiten mdglich ist. Auch wachst die
Zahl guter Tagespflegen und Pflegeheime hier nur langsam. Verkehrliche Einschrankungen
oder Mobilitdtsprobleme koénnen die Nutzung von Hilfe- und Unterstiitzungsangeboten
ebenfalls einschranken. Wichtig anzumerken ist zuletzt, dass natiirlich nicht jeder pflegende

Angehdrige Angebote zur Unterstitzung nutzen will. Zusammenfassend kann also gesagt
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werden, dass die pflegenden Angehdrigen eine Vielzahl verschiedener Angebote nutzen,
um ihren Alltag mit MmD zu erleichtern, nicht alle Angebote entsprechen dabei jedoch ihren
Bedarfen. Auch das Leben in einer landlich gepragten Region kann die Nutzung zusatzlich
erschweren oder aber die eigenen Bedarfe andern. Viele Angebote erreichen die
Betroffenen, in einigen Fallen entsprechen die Leistungen aber nicht den Anspriichen. Die
Winsche der pflegenden Angehdrigen stimmen mit den angebotenen Leistungen nicht
immer Uberein. Sie wiinschen sich eine Haushalts- oder Putzhilfe oder Unterstiitzung im
Garten und generell ein Unterstitzungsnetzwerk, dass in ihrem Alltag mit dem MmD
unterstitzt. Gruppenangebote spielen dabei keine grof3e Rolle. Wichtiger ist ihnen, mit dem
MmD zuhause in der Ha&uslichkeit weiter leben zu konnen und dort bestmdgliche
Unterstiitzung zu erfahren, z.B. durch Hausbesuche von Hausarzten oder jemanden, der
regelmaRig putzt und sich um den Garten kimmert.

Um eine bedarfsgerechte Unterstltzung zu ermdglichen und Pflegende in der Hauslichkeit
Zu entlasten ist es zum einen wichtig, die medizinische und pflegerische Versorgung von
MmD zu verbessern, damit pflegende Angehoérige zumindest die Mdoglichkeit haben
Pflegedienste in Anspruch nehmen, die sich ausreichend um ihre erkrankten
Familienmitglieder zu kiimmern. Dies geht sicherlich nicht ohne eine grundséatzliche
Verbesserung der Bedingungen fir Pflegepersonal und eine Sensibilisierung und Schulung
im Umgang mit Menschen mit einer Demenz. Auch Arzte sollten ihr Wissen zu Demenzen
verbessern, um Patienten mit Verdacht auf eine Demenz an Fachéarzte iiberweisen zu
konnen und sich in die Situation von pflegenden Angehdrigen hineinversetzen zu kénnen.
Hilfreich ware dabei auch, dass sich Hausarzte, wie bereits in der S3-Leitlinie gefordert,
weiter als zentrale Vermittlung verstandlicher Informationen etablieren, denn vor allem auf
dem Land bieten sie dafiir als regelmaiiger Anlaufpunkt die besten Voraussetzungen.
Ambulante Betreuungsdienste haben vor allem auf dem Land und fur alleinstehende &ltere
Menschen ein grol3es Potential, sind aber bisher noch nicht allzu bekannt und verbreitet.
Eine breitere Bekanntmachung kann sicherlich einigen Pflegenden Erleichterung
verschaffen und sie zweitweise entlasten. Fur Angehdrige, die an Gruppen- oder
Beratungsangeboten  teilnehmen  wollen,  bieten  Alzheimergesellschaft  und
Pflegestitzpunkt in der Region Segeberg eine Vielzahl an Angeboten an. Um auch
Personen im Ruhestand oder Alleinstehenden ein guter Anlaufpunkt sein zu kdnnen, wére
es jedoch sinnvall, auch Angebote am Vormittag oder frihen Nachmittag anzubieten. Um
auch Menschen mit Migrationshintergrund oder Sprachproblemen Unterstiitzung zu bieten,
bedarf es auRerdem Angeboten in Fremdsprachen. Die aufsuchende Beratung durch den
Pflegestutzpunkt z.B. direkt nach einer Diagnose im Krankenhaus erreicht Angehdorige, die
ansonsten madglicherweise nicht erreicht wirden und sollte daher ebenfalls weiter

ausgebaut werden. Bisher werden professionelle Putz- und Haushaltshilfen nicht
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angeboten. Wirde die Pflegekasse (ausreichend) Geld daftir zur Verfigung stellen und die
finanzielle Belastung fur Pflegende sinken, kénnten die Winsche pflegender Angehériger
zuklnftig mehr Beachtung finden. Politik und Wissenschaft missen letztendlich nicht nur
das Thema Demenz, sondern auch Altern und Demenz in landlichen Raumen starker in
den Fokus der Offentlichkeit bringen, denn durch die demographischen Veranderungen
werden diese Regionen vor enorme Herausforderungen gestellt. Die grof3e Heterogenitét
landlicher Raume wird die Bearbeitung dieser Problematik erschweren. Das Land
Schleswig-Holstein ist mit der deutschlandweit ersten Entwicklung eines Demenzplans und
dem Kompetenzzentrum Demenz auf einem sehr guten Weg eine bedarfsgerechte
Betreuung und Unterstutzung pflegender Angehériger und Menschen mit Demenz
umzusetzen. Auch landliche Regionen als individuelle Lebenswelten wurden in die Agenda
aufgenommen und sollten individuelle Beachtung finden. Es bleibt abzuwarten, wie und in

welchem Umfang dieser Plan in den nachsten Jahren seine Umsetzung findet.

Schlussendlich kénnen die Ergebnisse dieser Arbeit trotz einiger Limitationen zeigen, wie
die (Unterstitzungs-)Situation pflegender Angehériger und auch von Menschen mit
Demenz in einer landlich gepragten Region bisher aufgestellt ist. Dadurch bietet sich ein
Einblick in ein bisher nur wenig untersuchtes Forschungsfeld und gleichzeitig ein Anfang

und Anschlusspunkt fur weitere Untersuchungen.
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10 Anhang

Anhang 1: Einverstandniserklarung zur Teilnahme an der Studie

Name:

Vorname:

Geburtsdatum:

Telefon:

Die Interviews werden mit einem Aufnahmegerat aufgezeichnet und von der Autorin der
Masterthesis in Schriftform gebracht.

Ich bin dariiber informiert, dass die Auswertung und Nutzung der Daten durch die Studentin
in pseudonymisierter Form erfolgt. Eine W eitergabe der erhobenen Daten im Rahmen der
Studie erfolgt nur in anonymisierter Form. In wissenschaftlichen Veréffentlichungen werden
Interviews nur in Ausschnitten zitiert, um gegeniber Dritten sicherzustellen, dass der
entstehende Gesamtzusammenhang von Ereignissen nicht zu einer Identifizierung der
Person fuihren kann. Personenbezogene Kontaktdaten werden von Interviewdaten getrennt
fur Dritte unzuganglich gespeichert.

Nach Beendigung des Forschungsprojektes werden lhre Kontaktdaten automatisch
geldscht, es sei denn, Sie stimmen einer weiteren Speicherung zur Kontaktmdoglichkeit fur
themenverwandte Forschungsprojekte ausdriicklich zu. Selbstverstandlich kdénnen Sie
einer langeren Speicherung zu jedem Zeitpunkt widersprechen.

Die Teilnahme an dem Interview ist freiwillig. Sie haben jederzeit die Mdglichkeit, ein
Interview abzubrechen und Ihr Einverstandnis in eine Aufzeichnung und Niederschrift des
Interviews zurlckzuziehen, ohne dass Ihnen dadurch irgendwelche Nachteile entstehen.

Bei Fragen oder Unklarheiten kann ich mich jederzeit an die Studiendurchfihrende wenden.

Ich mochte die Studie durch meine Beteiligung unterstitzen und erklare hiermit mein
Einverstandnis fiur die Teilnahme an dem Interview. Aul3erdem erklare ich mich bereit, fur
Ruckfragen telefonisch zur Verfiigung zu stehen.

Ort, Datum und Unterschrift der Interviewpartnerin/des Interviewpartners

Ort, Datum und Unterschrift der Interviewerin
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Anhang 2: Leitfaden

I: Zunachst mochte ich mich noch einmal ganz herzlich bei Ihnen fir lhre Teilnahme an der
Befragung bedanken. [Einverstandniserklarung austeilen] Sie bekommen jetzt ein
Formular. Ich bitte Sie, sich das Dokument durchzulesen, es auszufillen und zu
unterschreiben. Damit bestatigen Sie, dass Ihre Teilnahme an dem Interview freiwillig ist,
dass das Interview aufgezeichnet und nach Abschluss der Arbeit geldéscht wird. Ich sichere
lhnen zu, dass aus dem Interview kein Ruckschluss auf lhre Person madglich ist, da das
Interview pseudonymisiert wird.

Nun mochte ich Sie noch einmal Gber die Ziele dieses Interviews und meiner Masterarbeit
informieren. Mit meiner Arbeit méchte ich herausfinden ob und wenn ja welche
Unterstlitzungsangebote Angehdrige von Menschen mit einer Demenz, die in einer
l&andlichen Region leben, nutzen, um lhren Alltag zu gestalten bzw. zu erleichtern. Dabei
geht es nicht um die eigentliche (professionelle) pflegerische Unterstiitzung, sondern eher
weitere Angebote oder MaRnahmen, die sich konkret an Angehdérige von MmD richten, also
etwa um Kurse fur Angehorige, Gesprachsgruppen, Einzel- und Gruppenbetreuung von
MmD oder auch um die Ermdéglichung einer Auszeit beispielsweise im Sinne von Urlaub mit
und ohne den MmD. Die Ergebnisse meiner Befragung kénnen u.U. Hinweise geben, ob
es entsprechend lhrer Winsche und Vorstellungen Angebote gibt oder ob Sie sich etwas
zu lhrer Unterstiitzung winschen, was es noch nicht gibt. Auerdem hoffe ich einen guten
Uberblick tber die Situation hinsichtlich der Unterstiitzungs- und Hilfeangebote zu
bekommen. Meine Ergebnisse werden — selbstverstandlich ohne Namensnennung und nur
nach lhrer Zustimmung an den Pflegestitzpunkt Norderstedt weitergegeben. Damit kann
sich dieser im Hinblick auf Inr Winsche und Bedarfe weiterentwickeln.

Ich wiirde mich freuen, wenn Sie mir so offen und ausfuhrlich wie mdglich antworten. Bitte
scheuen Sie nicht, sich mit Rickfragen an mich zu wenden, wenn Ihnen etwas unklar sein
sollte.

I: Haben Sie vorab noch weitere Fragen an mich?

1. Konnen Sie mir zunachst etwas zu lhrer Person erzahlen?
e Geschlecht?
e Wie alt sind Sie?
e Wowohnen Sie?
e Haben Sie Kinder? Wo leben Ihre Kinder?
e Sind Sie zurzeit berufstétig? Falls ja, wo arbeiten Sie?

2. Konnen Sie mir nun etwas zu Ihrem zu pflegenden Angehérigen erzéhlen?

e Wen pflegen/unterstitzen Sie? (Alter, Geschlecht.....)

¢ In welchem verwandtschaftlichen Verhaltnis stehen Sie zu dem/der
Demenzkranken?

e Leben Sie in einem gemeinsamen Haushalt?

e Seit wann unterstiitzen Sie die besagte Person?

e Unter welcher Demenzform leidet die zu pflegende/unterstitzende
Person?

¢ Wann wurde die Demenz wie und durch wen diagnostiziert?
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e Welche Hilfestellung, Informationen haben Sie nach der
Diagnosestellung erhalten? Haben Sie sich schon vorher mit dem
Thema befasst? Hatten Sie Angst vor einer moglichen
Diagnosestellung?

e Ist die Person in einen Pflegegrad eingestuft und wenn ja welchen?
Seit wann?

3. Wie sieht ein typischer Alltag mit Ihrem Angehdrigen im Moment aus?

4. Wer hilft Ihnen dabei? Wer gehort noch zu einem typischen Alltag?
e Informelle Pflege (Angehdrige, Freunde, Nachbarn)
o Formelle Pflege (Professionelle ambulante Pflege), Essen auf

Radern...
o Tagespflege, Gesprachsgruppe, Pflegestitzpunkt,...
e Hausarzt

5. Was haben Sie friiher gemacht, das Sie heute (aufgrund der Demenz lhrer/lIhres
Angehorigen) nicht mehr machen kénnen?

6. Nehmen Sie zurzeit Unterstitzungsangebote fiir pflegende Angehdrige wahr und
wenn ja welche? [Wenn ja, weiter mit 6a), b)] Unter Unterstiitzungsangeboten
verstehen sich zum Beispiel regelmafige Gruppentreffen fir Angehoérige,
Betreuungsgruppen fir lhre Angehérigen oder auch Beratungsangebote.

a) Welche Erwartungen verbinden Sie mit dem Besuch/der Nutzung des/der
Angebote/s?
b) Inwiefern werden diese Erwartungen auch erfullt?
7. Kennen Sie weitere Angebote, die sie nicht nutzen und wenn ja welche?

8. Welche Grinde gibt es daflr, dass Sie diese Angebote nicht nutzen?

9. Gibt es weitere Dinge, bei denen Sie als pflegende/r Angehorigelr
Hilfe/Unterstutzung bendtigen wirden?

10. Wie musste ein Angebot gestaltet sein, damit es Sie in lhrer privaten Situation
bestmoglich unterstitzt? Sie kdnnen also Uberlegen, was fur eine Art von
Unterstltzung Sie personlich in IThrem Alltag gut entlasten wirde.

11. Haben Sie noch Anmerkungen, mdchten Sie noch etwas erganzen?

I: Vielen Dank fir das Gesprach ...
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Anhang 3: Kodierleitfaden

Kategorien

Kodierregeln

Ankerbeispiele

Informationen tUber
pflegende Angehdrige

Aussagen uber Alter,
Berufsstand, Kinder oder
das verwandtschatftliche
Verhaltnis zu MmD der
pflegenden Angehdrigen
werden kodiert.

Jlch war Lehrerin. Ich
habe einen Sohn und
mein Mann hat auch einen
Sohn. Mein Sohn lebt in
der Nahe hier.“ (B02)

»(...) ich bin frGher
Sonderschullehrerin
gewesen, hab im
Forderbereich in der
Hauptschule gearbeitet,
bin seit 11 Jahren aus
dem Dienst und in den
letzten Jahren meiner
Tatigkeit habe ich meinen
Lebenspartner Herrn H.
G. kennengelernt [...]. Der
war damals schon
Parkinsonkrank.“ (B05)

Informationen tiber MmD

Aussagen uber Alter,
Geschlecht, Berufsstand und
das verwandtschatftliche
Verhdltnis zur pflegenden
Angehorigen des MmD
werden kodiert.

,Ja, er war 75 Jahre alt
jetzt. Er ist ja verstorben
mein Mann. Er war
Ingenieur von Beruf (...)
Ja, bis sechs Wochen vor
seinem Tod hat er hier
gelebt und ich habe ihn
gepflegt [...].“ (BO3)

Demenz und
Pflegebedurftigkeit

Erste Anzeichen einer
Demenz

Aussagen Uber Zeitpunkt
und Art erster Anzeichen
einer Demenz werden
kodiert.

w~Ja(...) mein Mann (...)
als mein Mann in Rente
gegangen ist. Da haben
wir schon gemerkt, dass
mein Mann krank ist. Das
war 2011 [...]." (BO1)

Diagnose Demenz

Aussagen Uber den Weg zur
Diagnosestellung, Ort,
Zeitpunkt, Probleme bei der
Diagnosestellung und die
genaue Diagnose werden
kodiert.

,Also ich habe das
schriftlich vom UKE, wir
haben das feststellen
lassen in Hamburg im
UKE. Und die haben in
ihrem ersten Brief
geschrieben ,Demenz
unklarer Herkunft' oder so
etwas.” (BO3)

,und das hat man auch
nie wieder genauer
untersucht dort. Und dabei
ist dann am Ende
herausgekommen, dass
er nicht nur Demenz hatte,
sondern auch Parkinson.
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Das hat im UKE, das
muss ich sagen hat mich
wahnsinnig geargert
nachher, niemand
festgestellt.“ (BO3)

Krankheitsverlauf

Aussagen Uber den weiteren
Verlauf der
Demenzerkrankung nach der
Diagnosestellung werden
kodiert.

,Das heil’t er konnte
wieder hier zuhause sein
und dennoch
verschlechtert sich der
Zustand kontinuierlich. Die
Orientierungs-
schwierigkeiten sind jetzt
dazu gekommen, die auch
gravierend sind.“ (B02)

Aktueller Pflegegrad

Aussagen, in denen der
aktuelle bzw. letzte
Pflegegrad des MmD
genannt wird, werden
kodiert.

,Er hatte letzten Herbst
durch das Krankenhaus
Pflegestufe 2plus und
dann kam eben jemand
von der Krankenkasse
und das wurde dann ja
Anfang dieses Jahres
umgewandelt automatisch
in Pflegegrad drei.“ (B02)

Leben mit MmD aus Sicht
der Angehdrigen

Aufgaben von
pflegenden Angehdrigen

Organisatorische und
finanzielle
Angelegenheiten

Implizite oder explizite
Aussagen, welche die
Regelung organisatorischer
Tatigkeiten sowie von
Verwaltungs- und
Abrechnungstatigkeiten
zeigen, werden kodiert.

L2Auch mit der
Krankenkasse, dass man
da Uberhaupt durchsteigt,
da dreht man ja durch. Die
Antrage ausfillen, was die
da alles wissen wollen

(...) also sagenhaft.“ (B04)

,Da hab ich gesagt ,ich
hab hier alles ebenerdig,
dann kann er zu mir
ziehen‘. Dann haben wir
den Wintergarten
angebaut, weil sonst das
Haus ja recht klein ist und
dann haben wir das Haus
vermietet [...].“ (B0O5)

Ubernahme von

Implizite oder explizite

~Vir waren morgens drei

Pflegetatigkeiten Aussagen Uber die Stunden beschéftigt und
Ubernahme von abends zwei. Nur mit der
Pflegetatigkeiten (Waschen, | Reinigung und abends ins
Zahnpflege, Duschen, Bett gehen. Zahneputzen
Medikamentengabe etc.) ist schon fast gar nicht
werden kodiert. moglich. (BO3)

Haushaltsfihrung Implizite oder explizite ,Dann mache ich den

Aussagen, welche die
Ubernahme von Tétigkeiten
zur Haushaltsfuihrung
(Putzen, Waschen,

Haushalt sauber. Das was
wieder anliegt wird
gemacht. Ich fahre
einkaufen.“ (B04)

82




Einkaufen, Kochen etc.)
beschreiben, werden kodiert.

Tagesstrukturierung und
~-Normalitat*

Implizite oder explizite
Aussagen, welche eine
Strukturierung des Alltags ftr
MmD oder die
Aufrechterhaltung ,friherer*
Angewohnheiten zeigen,
werden kodiert.

»,ich bin aber noch ganz
zuletzt (...) waren wir
nochmal im Hansatheater.
Auch im November glaube
ich im letzten Jahr oder im
Oktober kann das auch
gewesen sein. [...] (...)
Wir hatten frither immer
bestimmte Platze im
Theater, weil mein Mann
immer rechtzeitig dort
Karten gekauft hat.“ (B03)

.~Ja (...) der typische Alltag
ist (...) ich wecke ihn
morgens um viertel nach
acht und gebe ihm die
ersten beiden Tabletten
[...] Dann gibt es einen
Espresso, dann versuche
ich ihn an die Luft zu
zerren, so eine halbe
Stunde gehen. Bisschen
aulRerhalb, hier H. ist so
higelig, da kann er nicht
mehr so gut gehen. Wir
fahren ein bisschen raus,
WO es ganz eben ist.
Maximal eine halbe
Stunde.” (B02)

Beaufsichtigung und
Betreuung

Implizite oder explizite
Aussagen Uber die
Beaufsichtigung oder
Betreuung durch vermehrten
Unterstitzungsbedarf des
MmD werden kodiert.

,Da hat er dann hier
drauf3en gesessen oder
auch hier in der Sonne ein
bisschen. Und dann
musste ich natlrlich
immer aufpassen, dass er
auch noch da ist, wenn ich
um die Ecke komme.*
(BO3)

Einschrankungen von
pflegenden Angehdrigen

Standige Erreichbarkeit

Implizite oder explizite
Aussagen, die eine standige
Erreichbarkeit der
pflegenden Angehdrigen
zeigen, werden kodiert.

»~Jaund um mal so ganz
abzugeben, obwohl ich
immer mein Handy
mithabe. Dann kriege ich
oft einen Anruf, ,das und
das ist nicht, wie sollen wir
das machen?‘[...] (B0S)

Personliche
Einschrankungen

Implizite oder explizite
AuRerungen, die daraufhin
deuten, dass die pflegende
Angehorige sich aufgrund
des MmD personlich
einschrankt, werden kodiert.

,Ja, ich kann auch nicht
mehr so oft zu meinen
Enkeln und kann auch
hier meine Enkel nicht
mehr mit Gbernachten
lassen. Friher waren sie
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oft bei mir, haben hier
Ubernachtet und das geht
auch nicht mehr.“ (B05)

LAber meine Familie
besuchen kann ich nicht
mehr (...) meine
Schwestern leben in
Kanada und auf den
Philippinen. Im September
bin ich zuhause
eingeladen, ich wollte
gerne dahin. Aber mit
meinem Mann (...) das
geht nicht.“ (B01)

Subjektive Belastungen
von pflegenden
Angehorigen

Finanzielle Belastung

Implizite oder explizite
Aussagen Uber die
finanzielle Belastung der
pflegenden Angehdrigen
durch die
Demenz/Pflegebedurftigkeit
werden kodiert.

,und wir bezahlen ja
sowieso schon recht viel
fur die Polen. Da geht sein
Geld mit drauf, sein
Gehalt und das (...) naja
(...) das Pflegegeld kriegt
man ja auch, aber das ist
ja nicht das Pflegegeld,
dass man fur Demenz
bekommt. Da kriegt man
ja, wie gesagt, die 125
Euro. Das ist viel zu
wenig.“ (BO5)

Kdrperliche Belastung

Implizite oder explizite
Aussagen Uber die
korperliche Belastung der
pflegenden Angehdrigen
durch die
Demenz/Pflegebedurftigkeit
werden kodiert.

LZuerst (...) ich bin
angefangen mit der
Badewanne, das war Mist.
Das ging nicht. Da habe
ich ihn nicht mehr wieder
raus gekriegt. Oder
schwer. Das war ganz
schwierig. Da haben wir
nachher das Wasser
ablaufen lassen, dann
habe ich da Handtlicher
reingelegt, damit das nicht
rutschte und dann ist er
auch wieder
rausgekommen. Er war
sehr kraftig, er war nicht
dick aber kraftig und
konnte sich auch wehren
und so (...)* (B03)

Psychische Belastung

Implizite oder explizite
Aussagen Uber die
psychische Belastung der
pflegenden Angehdrigen
durch die

,lch musste dann auch zur
psychosomatischen Kur
(...) Weil das hat einen so
runtergezogen, man hat
keine Kraft mehr (...).
(B04)
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Demenz/Pflegebedurftigkeit
werden kodiert.

Umgang mit
Pflegesituation/Coping

Implizite oder explizite
Aussagen Uber die Art des
Umgangs mit der
Pflegesituation werden
kodiert.

,Leute sagen oft ,oh, wie
haltst du das aus?‘ und
dann sage ich ,wie haltet
ihr das aus, so langweilig
wie euer Leben ist?’ [...]
man hat ja ganz viele
Erfahrungen dadurch,
dass sind Erfahrungen, an
die man sonst nicht
rankommen wurde.“ (B05)

,Da ist es gut, dass wir zu
zweit sind. Einer alleine
bleibt auf der Strecke.”
(BO4)

Grunde fir Ubernahme von
Pflege im hauslichen
Setting

Implizite oder explizite
Aussagen, welche die
Ubernahme der Pflege des
MmD im hauslichen Setting
begrinden, werden kodiert.

LAuch wenn meine Kinder
das nicht so gerne wollen.
Sie wollen, dass Papa
zuhause ist.“ (B01)

L,Er ist ja noch nicht so
dement, dass er nicht
weild wer er ist und wer
ich bin und wie sein Leben
hier ist und das mdchte
ich ihm nicht nehmen,
sein Zuhause.” (B02)

Strukturelle
Merkmale/Besonderheiten
im landlichen Raum

Implizite oder explizite
Aussagen Uber strukturelle
Besonderheiten im
landlichen Raum, die das
Leben mit MmD
beeinflussen, werden
kodiert.

,Da bin ich mit dem Auto
hingefahren, ja. Anders
geht es hier ja nicht.”
(BO3)

Hilfe-
/Unterstitzungsangebote
fur pflegende Angehdérige

Informelle
Hilfe/Unterstitzung

Informelle
Hilfe/Unterstitzung
beinhaltet
Hilfe/Unterstltzung durch
Familie, Freunde oder
Nachbarn und jegliche
privat-organisierte
Betreuung, etc.

Nutzung Implizite oder explizite ,lch habe eine Freundin,
Aussagen Uber Art und aber die hilft mir nur
Umfang der Nutzung manchmal im Haushalt.
informeller Aber mein Mann (...) da
Hilfe/Unterstitzung wird ist es besser ich kimmere
kodiert. mich alleine um ihn.”

(BO1)
Bewertung Implizite oder explizite ,Jund wir merken, dass er

Bewertung informeller

hinterher aufgerdumter ist
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Hilfe/Unterstitzung wird
kodiert.

im Kopf und auch
wahrend der Behandlung
zuganglicher. Sonst ist es
ja schwierig mit ihm zu
reden. [...] Ja und das
machen wir einmal die
Woche. Bezahlen das
aber selbst, das ist klar.”
(BO5)

Grunde fir Nicht-
Inanspruchnahme
bekannter Angebote

Implizite oder explizite
Grunde flr die Nicht-
Inanspruchnahme bekannter
informeller
Hilfe/Unterstitzung werden
kodiert.

.Nee, helfen nicht. Ich
habe eine Freundin hier,
die im Notfall auch schnell
einspringen wirde. Wenn
sie daist. Wenn
irgendwas ware. Aber
sonst nicht. Niemanden.
Mein Mann will ja nicht
einmal die Kinder sehen
[...]" (BO2)

Formelle/professionelle
Hilfe/Unterstitzung

Information, Beratung und
Austausch

Informations-, Beratungs-
und Austauschangebote
beinhalten z.B. Beratungs-
und
Informationsveranstaltungen,
Angehdrigengruppen,
Gesprachsrunden sowie
Informations- und
Vortragsreihen flr
Angehdrige von MmD.

Nutzung Implizite oder explizite ,lch hab von der
Aussagen Uber Art und Alzheimergesellschaft so
Umfang der Nutzung von einen Kurs mitgemacht
Informations-, Beratungs- und mir viel schon seit
und Austauschangeboten langerem auf (...) die
werden kodiert. Haltung meines Mannes.*

(B02)
Bewertung Implizite oder explizite +Also ich habe dann in der

Bewertungen von
Informations-, Beratungs-
und Austauschangeboten
werden kodiert.

Zeitung selber gelesen,
dass die
Alzheimergesellschaft an
neun Abenden so eine
Informationsveranstaltung
macht und das war in K.
schon abgelaufen. Aber
anschlieend nochmal in
B.-B. und da habe ich das
mitgemacht und da habe
ich eigentlich eine ganze
Menge ganz gute
Informationen bekommen.
Die aber nun so auf die
Situation meines Mannes
auch nicht so schnell
umzusetzen waren.” (B02)
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Grinde fir Nicht-
Inanspruchnahme
bekannter Angebote

Implizite oder explizite
Grunde fur die Nicht-
Inanspruchnahme bekannter
Informations-, Beratungs-
und Austauschangebote
werden kodiert.

,N. hatte Angebote, die
fanden aber immer in den
spaten Abendstunden
statt, weil das ja auch fir
Berufstéatige sein musste
und ich konnte ihn ja hier
nicht alleine lassen. Das
war die Schwierigkeit.*
(BO3)

Pflege und medizinische
Versorgung

Pflege und medizinische
Versorgung beinhaltet z.B.
Versorgung und Behandlung
in Krankenh&ausern und/oder
in Arztpraxen durch
medizinisches Fachpersonal
und ambulante/stationare
pflegerische Versorgung
durch Pflegepersonal.

Nutzung Implizite oder explizite »+Aber ich brauche keinen
Aussagen Uber Art und Pflegedienst. Ich kann das
Umfang der Nutzung noch allein.” (B01)
medizinischer und
pflegerischer ,Ja, hier kommt dreimal
Hilfe/Unterstitzung werden am Tag der Pflegedienst.
kodiert. Aber jetzt medizinisch,
weil (...) zum Zucker
messen. Morgens,
mittags, abends.” (B04)
Bewertung Implizite oder explizite SVir hatten einen Termin

Bewertungen medizinischer
und pflegerischer
Hilfe/Unterstitzung werden
kodiert.

bei einem Neurologen in
H.-U., das war ein Jahr wo
wir hatten warten muissen
und da meinte mein

Mann, das ist jetzt egal
(...) er hatte vielleicht viel
eher Medikamente gegen
die Demenz nehmen
kénnen oder mussen, hat
er aber nicht.“ (B02)

,Ach so, hier im DRK, da
hatte er sich auch noch
die Hacken durchgelegen.
Die haben da nicht
aufgepasst. Bei mir war
das nie. Das ging sofort
los als er im Heim war.*
(BO3)

Grinde fur Nicht-
Inanspruchnahme
bekannter Angebote

Implizite oder explizite
Grunde flr die Nicht-
Inanspruchnahme bekannter
medizinischer und
pflegerischer
Hilfe/Unterstlitzung werden
kodiert.

,Die macht nur Stress,
weil sie nichts richtig
machen. Deshalb moéchte
ich das nicht. Wenn mein
Mann vielleicht
irgendwann immer im Bett
liegt, dann vielleicht. Aber
noch kann er alleine
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aufstehen und rufen. Und
der Pflegedienst muss
auch mehr Zeit haben. Er
hat immer nur so wenig
Zeit.“ (BO1)

Alltagsentlastung und
Freizeit

Alltagsentlastung und
Freizeit beinhaltet
Tagespflegen,
Begegnungsstatten,
Betreuungsangebote fiir
MmD genauso wie
Sportangebote und
Haushaltshilfen, Soziale
Dienste fur MmD bzw.
pflegende Angehdrige.

Nutzung Implizite oder explizite »~Ja genau, viermal in der
Aussagen Uber Art und Woche. Montag, Dienstag,
Umfang der Nutzung von Donnerstag und Freitag.
Angeboten zur Mittwoch ist er zuhause.
Alltagsentlastung bzw. Da muss er schlafen und
Freizeitgestaltung werden sich ausruhen. Er ist nach
kodiert. der Tagesstatte immer

sehr kaputt.“ (B01)
Bewertung Implizite oder explizite ,Das ist die Tagespflege,

Bewertungen von Angeboten
zur Alltagsentlastung bzw.
Freizeitgestaltung werden
kodiert.

zu der mein Mann seit
kurzem immer montags
geht. Und das haben wir
dann umgesetzt, obwonhl
mein Mann da auf3erst
ungern hingeht.“ (B02)

,Morgens wird er abgeholt
um halb acht und wird um
funf wieder nach Hause
gebracht. Das Programm
dass sie dort machen
finde ich sehr gut.“ (B02)

Griinde fir Nicht-
Inanspruchnahme
bekannter Angebote

Implizite oder explizite
Griinde fur die Nicht-
Inanspruchnahme von
Angeboten zur
Alltagsentlastung bzw.
Freizeitgestaltung werden
kodiert.

,und er hatte ja auch
schon einmal in der
Tagespflege, er ist ja oft
beim Anziehen aggressiv.
Ich hab jetzt festgestellt,
dass diese Aggression
entsteht, wenn etwas
Unerwartetes fur ihn
kommt. Und dann hat er
mal eine, die ihn berlhrt
hatte so geboxt. Und dann
sagte die in der
Tagespflege, wenn das
zunimmt, dann kénnen sie
ihn nicht mehr halten.”
(BO5)

Weitere Griinde gegen
Inanspruchnahme von
Hilfe/Unterstitzung

Weitere implizite oder
explizite Aussagen, die
gegen eine

,und wenn dann ein
Fremder hier ist oder
jemand, der nicht so oft
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Inanspruchnahme von
Hilfe/Unterstitzung sprechen
und nicht direkt einer der
0.g. Bereiche entsprechen,
werden kodiert.

hier ist (...) der kann damit
nicht mehr umgehen, das
geht nicht, wenn sich
jemand so wehrt wie mein
Mann. Der will dann was.”
(BO3)

Informationswege

Implizite oder explizite
Aussagen, die
Informationsquellen und -
wege fur Hilfe-
/Unterstiitzungsangebote
zeigen, werden kodiert.

LAlso ich habe dann in der
Zeitung selber gelesen,
dass die
Alzheimergesellschaft an
neun Abenden so eine
Informationsveranstaltung
macht [...].“ (B02)

Strukturelle
Merkmale/Besonderheiten
im landlichen Raum

Implizite oder explizite
Aussagen Uber strukturelle
Besonderheiten im
landlichen Raum, welche die
Nutzung von Hilfe- und
Unterstitzungsangeboten
beeinflussen, werden
kodiert.

.Ich hatte die nur
genommen, weil hier in
der Nahe namlich nichts
war an Tagespflege. Das
Erste war damals (...) S.
die gab es damals noch
nicht, die waren noch in
Bau.“ (B03)

Winsche/Vorstellungen zu
Hilfsangeboten

Implizite oder explizite
Aussagen, welche
Vorstellungen und Winsche
pflegender Angehdériger zu
(fehlenden) Hilfs-/ und
Unterstitzungsangeboten
zeigen, werden kodiert.

,Jnd (...) ich hatte
natdrlich auch mal gerne
hier jemanden zum
Saubermachen also...die
Reinigungspflege hier
gehabt, aber darum héatte
ich mich nattrlich auch
kimmern missen. Habe
ich aber auch nicht
gemacht. Hatte ich schon
gerne gehabt, ja.“ (BO3)
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Anhang 4: Veranstaltungen und Gruppenangebote von Pflegestitzpunkt und

Alzheimergesellschaft 2017

Regelméfige Veranstaltungen und Angebote des

PflegeStiitzpunktes

Gesprachsgruppen fiir Angehdrige

« fiir Angehérige von Menschen mit Demenz:

Norderstedt jeden 4. Di mtl. 17:00 Uhr

nur Partner: jeden 2. Dimtl. 17:00 Une
Kaltenkirchen jeden 3. Dimtl. 1700 Uhr
Bad Bramstedt  jeden 2. Mi mtl 15:00 Uhr
Bad Segeberg: jeden 4. Di mtl. 17:00 Unr
Bornhéved: jeden 1. Mi mtl. 16:00 Unhr

= Mein Angehdriger lebt in einem Pflegeheim*
Norderstedt jeden 2. Mo mtl 15:00 Uhr

Nachbarschaftsprojekte ,,Nachbarn fiir Nachbarn*

+ Bad Segeberg:  Klein Niendorf* jeden 4. Mo mtl
LStdstadt* jeden 4. Do mtl
Jnnenstadt*: jeden 1. Do mtl
.Christiansfelde®: jeden 3. Mimtl

+ Kaltenkirchen:  ungerade Monate:  den 4. Mi

Ehrenamtlicher Besuchsdienst

~Rinkieker haben Zeit fir Sie
Kaltenkirchen Bad Bramstedt Bornhdved Wahistedt

Far weitere Informationen oder eine Anmeldung zu einer

der aufgefuhrten Veranstaltungen wenden Sie sich bitte an

den

Pflege
Stutzpunkt.

Im Krreis Segebery

HeidbergstraBe 28
22846 Norderstedt

Tel.: 040 / 528 83 830
Fax : 040 / 528 83 832

E-Mail: info@pflegestuetzpunki-se.de
Internet: www.pflegestuetzpunkt-se.de

.

Biiro Bad Bramstedt @ 04192 / 816 83-26
Biro Bad Segeberg e 04551 /9551 12
Buro Bornhaved 2 04323/ 8054 47-13
Buro Kaltenkirchen 2 04191 /95378 39

.

Gefdrdert durch das Land Schleswig-Holstein,
den Kreis Segeberg und die Pflegekassen

in Kooperation mit der W.
Alzheimer Gesellschaft Norderstedt-Segeberg e.V.:

Betreuungsgruppen fiir Menschen mit Demenz
in Kooper. mit: AWO, DRK, Diakonie, Hosp.at Home

wochentlich Norderstedt Mo, Do, Fr
Kaltenkirchen Mo, Mi
Fahrenkrug Mi
Bad Segeberg Fr

Hausliche stundenweise Betreuung
von Menschen mit Demenz: nach Vereinbarung

Kurse: jeweils 9 Termine

flr pflegende Angehdrige von Menschen mit Demenz:
Kaltenkirchen Di 16:15 — 17:45 Uhr Beginn: 14.02.17
Bornhdved Mi 16:15 - 17:45 Uhr Beginn: 22.03.17
Norderstedt Mi 17:00 — 18:30 Uhr Beginn: 17.08.17
Bad Bramstedt Do 17:30 —19:00 Uhr  Beginr: 07.09.17
Bad Segeberg Do 17:00 — 18:30 Uhr  Beginn: 12.10.17

Friihlingsfest
Norderstedt: Freitag, den 28.04.17

Tanzcafes

« Bad Bramstedt:
(Proj. der AG Demenz Bad Bramstedt) Fr15:00 Uhr

im Gemeindehaus Schluskamp 10.02./ 7.04.116.06.7 15.094 17.11.
» Kaltenkirchen:
(Proj. der AG Demenz Kaltenkirchen) Fr15:00 Uhr

im Christopherushaus Brookweg 1 24.02./12.05/15.09./17.11
» Norderstedt:
im DRK-Haus Kielortring 51 Di 15:00 Uhr
17.01./09.05./15.08./21.11

Wir bitten Sie um Anmeldung zu den jeweiligen
Veranstaltungen!

Pflege
Stutzpunkt.

Im Kreis Segeberg

Veranstaltungen
und

Gruppenangebote
2017

Heidbergstralie 28 + 22846 Norderstedt
Tel.: 040 / 528 83 B30 - Fax : 040 / 528 83 832

E-mail: info@pflegestuetzpunkt-se.de
Internet: www.pflegestuetzpunkt-se.de

Biiro Bad Bramstedt ' 04152 / 816 83-26
Biro Bad Segebery  ® 04551 /95 51 12
Biiro Bornhaved & 043238054 4713
Biro Kaltenkirchen % 04191 /9537833
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Anhang 5: Transkripte

Transkript von Interview 01

I: Zuerst noch einmal vielen Dank, dass Sie sich bereit erklart haben, an diesem Interview
teilzunehmen! Wir haben ja eben schon besprochen, worum es in diesem Gesprach gehen
soll, deshalb fangen wir direkt an.

BO1: Ja, das kdnnen wir

I: Also (...) kbnnen Sie zuallererst etwas zu sich erzéhlen, wer Sie sind und wie alt Sie sind?
Nur zu ihrer eigenen Person.

BO1: Ich bin L. von den Philippinen, ich bin schon 30 Jahre ungeféhr in Deutschland. Ich
bin schon 60 Jahre alt. Ich habe drei Kinder, alles Jungs. Die leben aber nicht mehr hier.
Der Alteste ist 28 und der Jiingste 24. Sie wohnen in der Schweiz, in Fulda und in Miinchen
— weit weg. Ich bin Hausfrau.

I: Haben Sie friiher einen Beruf ausgetbt und wenn ja, welchen?

BO1: Auf den Philippinen war ich MT(...) [Uberlegt] MTA nennt man das hier, aber im Labor.
In Deutschland habe ich aber nie gearbeitet, hier war ich immer zuhause.

I: Gibt es Dinge, die Sie friiher gerne gemacht haben, die Sie heute durch die Demenz von
lhrem Mann nicht mehr machen kénnen?

BO1: Hobbies habe ich in Deutschland nicht, friher habe ich viel gespielt (...) Basketball
(...) aber in Deutschland nicht, hier bin ich nur zuhause. Ich bin nicht viel drauf3en, ich bin
Einzelganger. Aber meine Familie besuchen kann ich nicht mehr (...) meine Schwestern
leben in Kanada und auf den Philippinen. Im September bin ich zuhause eingeladen, ich
wollte gerne dahin. Aber mit meinem Mann...das geht nicht. Ich will nicht, dass er in ein
Heim kommt.

I: Kbnnen Sie mir nun vielleicht etwas zu lhrem Mann erzahlen?
B0O1: Was meinen Sie?
I: K6nnen Sie mir etwas Uber Ihren Mann, Werner heilt er glaube ich, erzéhlen?

BO1: Ach so, ja! Mein Mann ist nett [lacht] sehr sehr nett. Er ist alter als ich. Er war Kapitén
auf einem Containerschiff. Da haben wir uns kennengelernt. (...) und zu der Krankheit (...)
die haben wir nicht erwartet. Vielleicht kommt diese Krankheit von zu viel Stress. Mein hat
8 Monate auf den Schiff gearbeitet und dann kam er zurtick nach Hause fiir zwei Monate.
Immer wenn er dann zuhause war, war er krank. Immer krank.

I: Immer, wenn er nach den 8 Monaten zurtickgekommen ist?

BO1: Ja, immer krank. Der Stress, auf dem Schiff kann man nicht schlafen. Auf dem Schiff
gab es nur den Kapitan und den Steuermann. Nur zwei. Der Kapitdn muss so viel arbeiten
und dann kann man nicht schlafen.

I: Und wann hat es ungefahr angefangen, also dass Sie von der Krankheit mitbekommen
haben?

B01: Ja (...) mein Mann (...) als mein Mann in Rente gegangen ist. Da haben wir schon
gemerkt, dass mein Mann krank ist. Das war 2011 (...) warten Sie, ich schaue nach (...)
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[Holt einen Ordner aus dem Schrank]. Damals hatte er schon Pflegestufe 1. Jetzt sind es

ja(..)
I: Pflegegrade

BO1: Ja genau, fUnf gibt es jetzt (...) Am 1.10.2011 da kam die Diagnose. Vorher hat man
schon gemerkt, dass er durcheinander ist.

I: Welche Form der Demenz hat Ihr Mann, wissen Sie das?

BO1: Ich weil es nicht genau, das ist schwer...alles auf Deutsch (...) [blattert in Ordner].
Ich weill nur, dass er Demenz hat (...) [blattert weiter]. Hier steht etwas (...)
Alzheimerdemenz mit Depressionen und psychotischen Phasen. Ein Brief vom Arzt ist das.
Noch mehr? Ich kann nicht so viel sagen (...)

I: Das macht gar nichts, das reicht schon. Wie sieht ein typischer Alltag mit lhrem Ehemann
aus?

BO1: Jetzt oder vorher?
I: Wie es jetzt ist vielleicht.

BO1: Fruher konnten wir noch jeden Tag zusammen spazieren gehen. Das geht jetzt nicht
mehr, er ist zu schwach. Am Anfang konnte er auch noch alleine essen. Jetzt ist er wie ein
kleines Kind. Ich muss ihm alles geben. Wenn ich ihm nicht helfe, dann weil3 er nicht was
er machen soll. Letzte Nacht zum Beispiel, da hat er nicht geschlafen. Er ist immer hin und
her gelaufen. Immer hin und her. Aufgestanden (...) Er hat auch eine Windel an jetzt. Die
versucht er sich immer auszuziehen. Er macht tberall Pipi. Nicht in die Windel. Ich habe
ihm gesagt er soll Bescheid sagen, wenn er zur Toilette muss. Dann muss ich immer mit
aufstehen. Er schmiert auch mit ,Aa’ Uberall. Wenn er Husten hat, dann spuckt er auch
manchmal alles voll. Er ist wie ein zweijahriges Kind. Er weil® nicht was er macht. (...) Fur
mich ist das sehr anstrengend, ich muss immer aufpassen, auch nachts. Und immer
saubermachen. Immer aufstehen. Ich bin oft mide.

I: Gibt es denn jemand, der Sie dabei unterstitzt oder machen Sie hier alles alleine?

BO1: Ich habe eine Freundin, aber die hilft mir nur manchmal im Haushalt. Aber mein Mann
(...) daist es besser ich kimmere mich alleine um ihn. Weil man ja immer aufpassen muss.
Wenn ich zum Beispiel im Garten arbeite, dann muss ich immer aufpassen, dass er nicht
weglauft oder etwas kaputt macht. Das will ich niemandem zumuten.

I: Und haben Sie sonst noch weitere Hilfe?
BO1: Ich mache alles. Das ist besser. Nur bei der Hausarbeit brauche ich Hilfe.

I: Und kennen Sie oder nehmen Sie selber Unterstitzungsangebote wahr? Also treffen Sie
sich mit anderen Angehorigen zum Beispiel?

BO1: Nein. Das méchte ich auch nicht. Ich muss auf meinen Mann aufpassen, will ihn nicht
alleine lassen. (...) ich kann auch nicht so gut Deutsch. Da verstehe ich bestimmt nicht.

(...) Achso, aber ich bin bei ,Bliev to Hus’ (...) da kommt eine Beratung jeden dritten Monat.
Die kommt dann zu mir. Die fragen mich dann was ich brauche oder wie es so lauft mit
meinem Mann. Mein Sohn hat mir davon erzéhlt.

I: Und das ist das einzige oder machen oder kennen Sie noch mehr?

B01: Diese Hilfe (...) wie heif3t die? Die kommen her und helfen zum Beispiel meinen Mann
zu waschen.
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I: Meinen Sie einen Pflegedienst?

BO1: Ja, ja, genau. Aber ich brauche keinen Pflegedienst. Ich kann das noch allein. Weil
mein Mann ist wie ein kleines Kind aber pflegeleicht. [lacht].

I: Gibt es denn noch andere Griinde, warum Sie keine Angebote nutzen?

BO1: Das macht nur Stress (...) damals habe ich das auch mal ausprobiert mit einem
Pflegedienst. Aber wenn mein Mann geduscht werden soll, dann muss ich dabei sein. Wenn
ich nicht aufpasse, dann machen sie es nicht richtig. Zum Beispiel damals, da wurde mein
Mann geduscht und war schon fertig. Und ich habe gefragt ,hast du seinen Popo auch
sauber gemacht?* Und der Pflegedienst hat gesagt ,Nein‘. Aber das muss doch. Er konnte
es damals schon nicht mehr alleine. Das ist das Problem. Und dann auch Zéhneputzen. Da
ist es dasselbe. Der Pflegedienst soll alles machen, aber sie machen nicht. Und das ist fur
mich alles nur Stress. Deshalb mache ich das lieber alleine.

I: Ja. Und abgesehen vom Pflegedienst gibt es Gruppen zu denen Sie gehen zum Beispiel?
BO1: Nein. Das mache ich nicht.
I: Gibt es denn Dinge, bei denen Sie sich Unterstitzung winschen wirden?

B1: Ja. Ja, aber keine Pflege. Die macht nur Stress, weil sie nichts richtig machen. Deshalb
mochte ich das nicht. Wenn mein Mann vielleicht irgendwann immer im Bett liegt, dann
vielleicht. Aber noch kann er alleine aufstehen und rufen. Und der Pflegedienst muss auch
mehr Zeit haben. Er hat immer nur so wenig Zeit. Ich habe meinen Mann zum Beispiel
sauber gemacht, wenn der Pflegedienst kommt. Ich kann nicht warten bis sie da sind. Wenn
mein Mann zur Tagesstatte geht (...) morgens um 9 Uhr wird er abgeholt. Dann muss ihn
um 7 Uhr fertigmachen.

I: Also geht ihr Mann zur Tagespflege? Wie oft geht er dahin?

B0O1: Ja genau, viermal in der Woche. Montag, Dienstag, Donnerstag und Freitag. Mittwoch
ist er zuhause. Da muss er schlafen und sich ausruhen. Er ist nach der Tagesstatte immer
sehr kaputt. Um 18 Uhr ist er so mide. Deshalb habe ich gesagt, dass er mittwochs
zuhause bleiben soll um sich auszuruhen. Er kommt immer um 16Uhr oder halb fiinf nach
Hause abends. Sie holen ihn ab und bringen ihn abends wieder.

I: Und wie haben Sie von diesem Angebot erfahren?

BO1: [Uberlegt] Achso, das kommt von der Alzheimergesellschaft. Ich war da mal zu einem
Treffen, als es meinem Mann schlechter ging. Dann haben sie mir die Tagespflege
empfohlen. Friher war mein Mann nur einmal in der Woche bei einer Betreuungsgruppe,
fir zwei Stunden. Da wurde gespielt. Das war aber nicht genug. (...) ich brauche die Tage
wenn er nicht da ist. Ich bin ja ganz alleine hier. Ich muss dann einkaufen gehen und hier
saubermachen. Manchmal schlafe ich auch einfach, weil ich nachts immer aufstehen muss
und aufpassen auf meinen Mann. Dann bin ich sehr mude. (...) friher war auch jemand
hier, zum Spazieren gehen zweimal in der Woche. Eine Stunde und dann noch diese
Gruppe. Jetzt ist er nur noch in der Tagespflege, das ist besser.

I: Achso. Dann komme ich jetzt auch schon zur letzten Frage, namlich wie misste ein
Angebot aussehen, damit es Sie unterstiitzen kénnte?

BO1: Eigentlich brauche ich nichts, ich kann ja noch alles alleine. Und eine Gruppe
besuchen méchte ich nicht. Ich habe keinen Kontakt zu anderen und ich verstehe auch
nichts, ich kann doch nicht so gut Deutsch. Ich verstehe auch nichts wenn der Arzt...die
ganzen Briefe nicht. Dann mache ich es lieber alleine (...) das macht nur Stress (...) wenn
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es nicht mehr geht mit meinem Mann, dann vielleicht. (...) und ich bin ja auch krank, sieht
man ja. Krebs (...) Aber wenn meine Krankheit wieder kommt, dann bringe ich ihn ins
Altersheim. Auch wenn meine Kinder das nicht so gerne wollen. Sie wollen, dass Papa
zuhause ist. Aber wenn ich immer ins Krankenhaus muss, dann geht es nicht anders. Dann
ist das so.

I:Und noch andere Dinge vielleicht?

BO1: Es hat mir niemand ein Angebot gegeben. (...) Aber beim Putzen vielleicht, das wiirde
mir helfen (...)

I: Ok gut, haben Sie noch weitere Fragen an mich oder Anmerkungen?
BO1: Nein, hoffentlich verstehen Sie alles [lacht].

I: Dann vielen herzlichen Dank, dass Sie mitgemacht haben.

Transkript von Interview 02

I: Gut, dann fangen wir an wirde ich sagen. Kénnen Sie mir zunachst etwas zu sich
erzahlen? Ganz allgemein (...) wer Sie sind und was Sie machen...

B02: Also ich bin ein pensionierter Mensch, der in Rente eigentlich ganz gut lebt und
Ubernehme jetzt eine ganz neue Lebensaufgabe, namlich die meinen Mann zu betreuen.

I: Was haben Sie denn beruflich gemacht?
B02: Ich war Lehrerin.
I: (...) und haben Sie Kinder?

B02: Ja, ich habe einen Sohn und mein Mann hat auch einen Sohn. Mein Sohn lebt in der
Né&he hier. Vier Kilometer weiter und der Sohn meines Mannes lebt in der Nahe von Kiel in
G.

I: Super, das war es schon zu Ihnen. Kénnen Sie mir jetzt etwas zu lhrem Mann erzahlen?

B02: Ja, der war auch Lehrer [lacht]. Leiter einer groRen Grund-/Haupt-, inzwischen
Gemeinschaftsschule und ja (...) hat sein Leben mit sehr viel Sport verbracht, was nun
naturlich vorbei ist und das sind nattrlich harte Einbriiche fur uns Beide. Bis dahin sind wir
viel gereist. Das ist ja hun alles nicht mehr maglich. Also ein komplett neues Leben fir uns.
Mit dem wir zurechtkommen missen. Ja und sonst Uber seine Personlichkeit. (...) was
mdochten Sie noch wissen?

I: Ok (...) wohnt Ihr Mann noch hier bei lhnen im Haus?
B02: Ja genau, er wohnt noch hier bei mir.
I: Und wann genau kam es zu der Diagnose Demenz?

B02: Die ersten Anzeichen waren vor etwa flinfeinhalb Jahren. Und die Bestétigung der
Tendenz zur Demenz, die kam so vor funf Jahren. Da hat er diesen Alzheimertest bei
seinem Hausarzt gemacht. Da waren schon Defizite erkennbar und dann hat sich das
schleichend weiterentwickelt ganz schlimm wurde es im letzten Jahr im Sommer. Ich hab
von der Alzheimergesellschaft so einen Kurs mitgemacht und mir viel schon seit langerem
auf (...) die Haltung meines Mannes. Gebeugt und die Hande [zeigt, wie ihr Mann seine
Arme/Hande hélt]. Und da sagte mir ein Pfleger, das deutet sehr stark auf Parkinson hin.
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Und dann haben wir versucht einen Neurologen zu finden, was auf3erordentlich schwierig
ist. Einen Termin kriegten wir letzten Sommer fiir dieses Jahr im Januar. Aber durch Vitamin
B und Bekannte bekamen wir in P. einen Termin. Und der Professor hatte ihn dann ein paar
Tage aufgenommen in die Klinik um die entsprechenden Tests zu machen und in der Zeit
ging es ihm sehr schlecht. Er war absolut total verwirrt, Tag- und Nachtrhythmus hochgradig
gestort, also die paar Tage — es waren noch 14 Tage die er hier noch vorher war, die waren
so eine absolute Katastrophe. Und dann hat man eben in Pinneberg festgestellt, dass es
wohl eine (...) wie heil’t das (...) Lewy-Body Demenz ist, die Parkinson Symptome hat.
Obwonhl es kein echter Parkinson ist und hat ihm dementsprechend Medikamente gegeben.
Madopar und Rivastigmin-Pflaster gegen die Demenz und danach wurde es besser. Das
heil3t er konnte wieder hier zuhause sein und dennoch verschlechtert sich der Zustand
kontinuierlich. Die Orientierungsschwierigkeiten sind jetzt dazu gekommen, die auch
gravierend sind. Er konnte zum Beispiel heute Nacht die Toilette nicht finden. Oder auch
im Haus, oftmals weil} er nicht (...) naja, ich bin ja nun dann immer da oder es ist ein
Betreuer da, sodass er hier zuhause noch sein kann. Naja, es ist im Grof3en und Ganzen
jetzt ein Stadium erreicht in dem man sagen kann, dass sehr viel Betreuung notwendig ist.

I: Und haben Sie denn nach der Diagnose direkt Hilfestellung bekommen, vom Arzt
beispielsweise?

B0O2: Nein. Da ist lange Zeit gar nichts passiert. Wir hatten einen Termin bei einem
Neurologen in H.-U., das war ein Jahr wo wir hatten warten missen und da meinte mein
Mann, das ist jetzt egal (...) er hatte vielleicht viel eher Medikamente gegen die Demenz
nehmen kdnnen oder missen, hat er aber nicht. Bis das dann eben so auffallend wurde
und auch sein korperlicher Zustand (...) der Schritt schleppend, er konnte auch gar nicht
mehr so viel laufen. Er hat friher taglich vier Stunden Golf gespielt, es ging gar nichts mehr
und naja (...) da haben wir dann gesagt, das reicht mit dem Hausarzt nicht. Der machte ja
auch nichts.

I: Und hat Ihnen als Angehérige auch keine Hilfe empfohlen, irgendjemanden an den Sie
sich wenden kdnnen?

B02: Nein. Also ich habe dann in der Zeitung selber gelesen, dass die
Alzheimergesellschaft an neun Abenden so eine Informationsveranstaltung macht und das
war in K. schon abgelaufen. Aber anschlieBend nochmal in B.-B. und da habe ich das
mitgemacht und da habe ich eigentlich eine ganze Menge ganz gute Informationen
bekommen. Die aber nun so auf die Situation meines Mannes auch nicht so schnell
umzusetzen waren. Weil ja doch jede Situation eine andere ist. Und dann hab ich eben den
Kontakt zu Herrn M. (...) vom Pflegestiitzpunkt bekommen, vom Pflegestitzpunkt. Der ist
auch ins Haus gekommen und ich habe ausfihrlichere Informationen bekommen und der
hatte auch die Idee mit dem K. Das ist die Tagespflege, zu der mein Mann seit kurzem
immer montags geht. Und das haben wir dann umgesetzt, obwohl mein Mann da auf3erst
ungern hingeht. Aber unter Druck muss er hingehen. Ich brauche einen Tag in der Woche,
an dem ich etwas Luft habe.

I: Und wie oft geht ihr Mann zu dieser Tagespflege?

B02: Morgens wird er abgeholt um halb acht und wird um fiinf wieder nach Hause gebracht.
Das Programm dass sie dort machen finde ich sehr gut. Nur, es sind ja auch andere
Demente da (...) das ist das Problem. Er ist schon einer derjenigen der sehr wenig noch
kann. Bei den ganzen Spielen, da fuhlt er sich blo3gestellt weil die anderen kdnnen noch
und er eben nicht. Es ist schon nicht ganz unproblematisch, aber er gew6hnt sich jetzt ein
seit Weihnachten. Naja (...) Jedenfalls er geht nicht gerne, aber er geht.

I: Das braucht ja auch vielleicht seine Zeit. Ist ihr Mann denn in einen Pflegegrad eingeteilt?
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B02: Ja, Grad 3.
I: Aha und hatte er vorher eine Pflegestufe und seit wann hat er die?

B02: Er hatte letzten Herbst durch das Krankenhaus Pflegestufe 2plus und dann kam eben
jemand von der Krankenkasse und das wurde dann ja Anfang dieses Jahres umgewandelt
automatisch in Pflegegrad 3.

I: K6nnen Sie mir jetzt erz&hlen, wie so ein typischer Alltag mit Ihrem Mann so aussieht?

B02: Ja (...) der typische Alltag ist (...) ich wecke ihn morgens um viertel nach acht und
gebe ihm die ersten beiden Tabletten. Dann will er eigentlich gar nicht aufstehen und kann
sich dann noch einmal eine viertel Stunde besinnen. Dann mache ich Frihstiick und wir
friihstiicken zusammen. Dann helfe ich ihm beim Anziehen beziehungsweise ziehe ihn an,
denn mittlerweile kann er vieles gar nicht mehr alleine. Und dann setzt er sich je nach
Wetterlage entweder hierher ins Wohnzimmer oder nach drauRen und liest Uberschriften
der Zeitungen, mehr kann er auch nicht. Ja (...) ich muss dann hier so ein bisschen was im
Haushalt machen. Er lauft dann ein bisschen hier herum, raus, raucht eine Zigarette, kommt
wieder rein. Dann ist Zeit fUr die ndchsten zwei Tabletten, dann essen wir Mittag, dann legt
er sich wieder hin und schlaft so ein bis zwei Stunden. Dann gibt es einen Espresso, dann
versuche ich ihn an die Luft zu zerren, so eine halbe Stunde gehen. Bisschen aul3erhalb,
hier H. ist so higelig, da kann er nicht mehr so gut gehen. Wir fahren ein bisschen raus, wo
es ganz eben ist. Maximal eine halbe Stunde. Dann kommt ein sehr anstrengender Teil des
Tages, weil er ja gar nichts mehr alleine kann. Sich selbst beschaftigen. Ja (...) und weil ich
der Alleinunterhalter bin, wo ich dann denke ,jetzt kdnnte der Tag mal umgehen®. Weil wie
gesagt auch spielen, es funktioniert nichts mehr. Es gibt dann Abendbrot und dann gucken
wir gemeinsam Schleswig-Holstein Magazin und Nachrichten und wenn es Ful3ball gibt der
interessant fur ihn ist dann guckt er da mal ein bisschen und dann geht er ins Bett. Ich sitze
dann noch eine Weile und lese in Ruhe oder bearbeite meine Mails und dann ist der Tag
rum. Das ist der normale Tag.

I: Ja, und wie sieht das nachts aus?

B02: Nachts ist es im Augenblick ruhig, aber wir hatten das jetzt vor einer guten Woche,
dass er dann nachts um 1 Uhr aufstand, um 2 Uhr aufstand, um 3 Uhr aufstand und sich
dann anzog, die Schranke leer machte, rumirrte. Das war sehr anstrengend. Daraufhin hat
die Neurologin gesagt wir sollen, mal das Pflaster weglassen, dieses Rivastigmin, das kann
sein dass ihn das unruhig macht. Er hat noch Beruhigungstabletten vorm Schlafengehen
und seitdem ist es besser. Aber einmal in der Nacht steht er auf und wenn er dann die
Toilette nicht findet, dann muss ich ihm nattrlich auch helfen. Aber sonst (...) im Augenblick
geht es (...) Gerade ist eine einigermalen entspannte Zeit, wenn er nachts rumgeistert ist
es natirlich wenig entspannt.

I: Das glaube ich. Und sie haben schon gesagt, dass Ihr Mann einmal in der Woche zur
Tagespflege geht. Haben Sie sonst noch Unterstiitzung im Alltag?

B02: Im Alltag nicht, aber wenn ich jetzt etwas vorhabe, zum Beispiel mal ins Konzert
mochte oder ins Theater. Dann rufe ich bei diesem Home Instead an, da haben wir eine
junge Frau, die bis jetzt das zweimal gemacht hat, die erst einmal sehr patent ist und
zweitens sehr hiibsch ist, was fir meinen Mann auch wichtig ist. Das ist ein Grund warum
er nicht so gerne in den Kastanienhof geht, weil die da alle tberhaupt nicht hiibsch sind.
Naja (...) diese ist sehr schlank und sehr hibsch und sehr nett und ist Schiilerin seiner
ehemaligen Schule gewesen.

I: Das ist ja toll, dann haben sie gleich ein Thema
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B02: Ja, ja das ist toll. Die hat mit ihm letztens eine Radtour gemacht und mit der spielt er
auch Mensch-argere-dich-nicht, mit mir ja nicht [lacht] und die erzéhlen sich was (...) sechs
bis sieben Stunden war sie da, hat mitihm zusammen Abendbrot gegessen (...) wunderbar.

I: Und da kdnnen Sie spontan einfach anrufen und sagen (...)

B02: Ja genau, ich kann nattrlich spontan anrufen und bekomme immer jemanden, aber
diese spezielle Person (...) die muss ich schon ein bisschen vorher anmelden. Deswegen
(...) fur diese Woche habe ich da nichts geplant, weil wir diesen einen Termin bei der
Neurologin haben und da mdchte ich erstmal abwarten. Wenn sie ihn neu einstellt und er
dann ganz verwirrt ist, kann diese junge Frau wahrscheinlich mit ihm auch nicht viel
anfangen. Das muss ich jetzt erstmal abwarten. Aber sonst ist das naturlich ideal (...) und
wird von der Pflegekasse bezahlt. Das gibt es jetzt seit diesem Jahr April, da haben die hier
aufgemacht.

I: Haben Sie sonst noch weitere Angehdrige, Freunde, Nachbarn, die Sie unterstiitzen?

B02: Nee, helfen nicht. Ich habe eine Freundin hier, die im Notfall auch schnell einspringen
wirde. Wenn sie da ist. Wenn irgendwas ware. Aber sonst nicht. Niemanden. Mein Mann
will ja nicht einmal die Kinder sehen, W as wollen die denn hier?* fragt er wenn sie kommen.

I: Gibt es ansonsten Dinge, die Sie friiher gemacht haben, die Sie heute aufgrund der
Demenz lhres Mannes nicht mehr machen kénnen? Wenn ja, was ware das?

B02: Ja, viele. Wir sind viel verreist. Auch alleine eben. Hab Studienreisen gemacht. Wir
haben ein Haus auf Zypern, da war ich auch oft alleine, weil mein Mann ja unbedingt Golf
spielen wollte, blieb er dann hier. Und das fallt alles weg, das ist sehr schmerzlich fir mich.
Das Zypern-Haus ist ein zweites Zuhause und das geht gar nicht mehr. Wir sind im Mai das
letzte Mal da gewesen, aber das hat keinen Sinn. Der Weg ist schon einmal tber Istanbul
mit finf Stunden Aufenthalt, das steht er gar nicht mehr durch obwohl wir einen Rollstuhl
beantragt haben. Obwohl wir Business-Class geflogen sind. Es war eine Katastrophe. Und
da findet er sich auch nicht mehr zurecht. Und das sind eben so Dinge die fehlen, ganz klar.
Sonst bin ich auch viel mit Freundinnen unterwegs gewesen, weil mein Mann ja mit seinem
Golfen immer beschéftigt war. Da hatte ich mein Eigenleben, das habe ich nun nicht mehr.
Jetzt eben nur noch, wenn ich einen Betreuer bekomme.

I: Haben Sie da schon mal betreute Urlaube, die gibt es ja von der Alzheimergesellschaft,
also kennen Sie die?

B02: Die kenne ich wohl, aber wir haben es nicht gemacht. Betreute Urlaube wiirde mein
Mann gar nicht machen. Die Tagespflege reicht ihm schon mit den Dementen und dann
noch mit anderen Dementen Urlaub machen, nee. Wir machen auch nichts mehr, well
einfach eine neue Einrichtung (...) Toiletten sind ein gro3es Problem. Er findet sich auf
einer fremden Toilette nicht mehr zurecht. Das war auf dem Weg von Zypern hierher auch
das Problem, das er in Istanbul nicht auf die Toilette gehen kann. Obwohl er hatte gehen
mussen. Wir hatten auch noch geplant ein paar Tage nach St. Peter zu fahren (...)
abgeblasen. Zuhause ist er am besten aufgehoben und eben im Kastanienhof wo er alles
kennt und wo Hilfe da ist.

I: Und gibt es denn, Sie habe ja gesagt, dass Sie mal beim Pflegstitzpunkt ein Treffen
mitgemacht haben, gibt es noch andere Unterstitzungsangebote, die Sie zurzeit
wahrnehmen und wenn ja, welche?

B02: Nichts, nein.

I: Gibt es noch Angebote, die Sie kennen und nicht nutzen?
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B02: Ja, die gibt es aber da will mein Mann nicht hin (...) und fir mich kenne ich nichts.
Wirde ja auch sehr schwierig werden, weil ich ja aus dem Haus musste. Schon das
Einkaufen fir eine gute Stunde die er hier alleine ist, ist obere Grenze. Wenn ich das nicht
mehr machen kann, dann bin ich hier im Dorf aufgeschmissen. Dann kann ich nur auf home
instead hoffen. Wenn es das nicht gabe oder man das nicht kennt (...) das stelle ich mir
sehr schwierig vor.

I: Und gibt es Bereiche, in denen Sie sich Unterstitzung winschen wirden, die es aber so
in der Form nicht gibt?

B02: Also es gibt Bereiche, in denen ich mir eine Unterstitzung wiinschen wirde, die bringt
aber wieder solche Schwierigkeiten mit sich, dass ich es lasse. Hier ist hamlich Uberall
Staub und vieles schaffe ich eigentlich nicht und den Garten auch nicht, aber bringen Sie
mal eine Putzfrau aufs Land. Die braucht ein Auto dann und dann ist es schon keine
Putzfrau mehr.

I: Stimmt (...)

B02: (...) als ich noch berufstatig war da hatte ich eine, die kam aus K. aber die hat mir
dann auch zu verstehen gegeben, dass es sich fir sie eigentlich nicht lohnt mit dem Auto.
Das ist alles...

I: (...) zu umstandlich.
B02: Ja genau, und das ist im landlichen Raum wo wir hier ja sind besonders schwierig.
I: Gibt es noch andere Unterstiitzung, die Sie sich vorstellen kénnten?

B02: Ja, einen Gartner auch [lacht]. Ansonsten niitzen alle Unterstiitzungen nicht viel, weil
mein Mann sie einfach nicht will. Nicht einmal von seinem eigenen Sohn will er sich helfen
lassen. Wenn die Kinder kommen ist es auch schon schwierig, ,was wollen die denn hier?*
Er will eigentlich nicht. Ich will das solange wie mdglich alleine machen. Er ist ja noch nicht
so dement, dass er nicht weild wer er ist und wer ich bin und wie sein Leben hier ist und das
mochte ich ihm nicht nehmen, sein Zuhause. Nur an dem Tag, wo ich das nicht mehr
schaffe, da gibt es keine Moglichkeit aul3er in einem Pflegeheim und das ist eine absolute
Katastrophe. Ich weil3 nicht wie weit Sie Uber Pflegeheime im Umkreis informiert sind (...)
aber es gibt kein Einzelzimmer. Im letzten Jahr habe ich namlich rumtelefoniert als er so
vollkommen durcheinander war und sie mir auch sagten, das kdnnen Sie nicht alleine,
kimmern Sie sich um einen Pflegeplatz. Nein, nichts. Nur Doppelzimmer und das ist fir ihn
ja morderlich. (...) so wie er sonst schon ist, niemanden um sich haben und dann noch ein
Doppelzimmer. Da muss er schon so durcheinander sein, dass er das nichtmehr merkt. Ja,
das ist interessant. Das Hamburger Abendblatt hat so einen Fihrer rausgegeben uber
Altenheime. Dort ist der erste Anspruch ein Einzelzimmer in einem Pflegeheim. Das
entspricht nicht der Realitat, zumindest nicht hier. Nicht hier auf dem Land.

I: Ich glaube, dann war es das. Haben Sie noch irgendetwas zu erganzen oder
anzumerken?

B02: Da fallt mir nichts ein im Augenblick. (...) vielleicht noch (...) Ja, man muss die
Informationen fur Angehorige von Menschen mit Demenz ja irgendwie bindeln und wo soll
man hier hingehen. Das geht ja eigentlich nur Gber den Hausarzt, da gehen alle regelméaRig
hin. Der Hausarzt musste alle wichtigen Informationen gesammelt haben und an uns
weitergeben. Mein Hausarzt damals hatte mir ja nichts gesagt. Ich musste mir alles selber
raussuchen. Und fur Leute, die keine Zeitung lesen oder nicht ins Internet gehen, was sollen
die machen?
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Transkript von Interview 03

I: Ja, also (...) Kénnen Sie mir nun erst einmal etwas zu sich oder zu lhrer Person erzahlen?
B03: Ja, was speziell jetzt zum Beispiel?

I: Also zum Beispiel wie alt Sie sind (...)

BO3: Ich bin 78 Jahre alt.

I: Haben Sie Kinder?

B03: Nein, ich habe keine Kinder.

I: Was haben Sie friher beruflich gemacht?

B03: Ich war technische Zeichnerin, bin aber schon seit einigen Jahren in Rente.
I: Und kénnen Sie mir jetzt etwas zu lhrem Ehemann erzahlen?

B03: Da (...) auch das Alter, so wie eben?

I: Ja genau, so wie eben in etwa.

BO3: Ja, er war 75 Jahre alt jetzt. Er ist ja verstorben mein Mann. Er war Ingenieur von
Beruf und ja (...) was gibt es noch?

I: Und Ihr Mann hat bis zum Schluss hier bei Ihnen gelebt?

B03: Ja, bis sechs Wochen vor seinem Tod hat er hier gelebt und ich habe ihn gepflegt und
das mit Hilfe von Tagespflegen.

I: Unter was fUr einer Demenzform hat ihr Mann gelitten?

B03: Ja (...) das ist eine Geschichte, die mich immer noch beschaftigt. Man hat nicht
gewusst, welche Art von Demenz das ist. Das wissen Sie vielleicht besser, gibt es
verschiedene Formen von Demenz?

I: Ja genau, die gibt es.

B03: Also ich habe das schriftlich vom UKE, wir haben das feststellen lassen in Hamburg
im UKE. Und die haben in ihrem ersten Brief geschrieben ,Demenz unklarer Herkunft' oder
so etwas. Und das hat man auch nie wieder genauer untersucht dort. Und dabei ist dann
am Ende herausgekommen, dass er nicht nur Demenz hatte, sondern auch Parkinson. Das
hat im UKE, das muss ich sagen hat mich wahnsinnig geargert nachher, niemand
festgestellt. Obwohl wir immer wieder ins UKE sind. Weil wir ja auch Tabletten, begleitende
Tabletten zu der Demenz haben mussten. Da waren wir noch am 21. Dezember letzten
Jahres und mein Mann hatte schon Zeichen von Parkinson. Jemand, der was davon
versteht, hat das oder hétte das sehen mussen. Aber im UKE, der behandelnde Arzt, er hat
nichts gesehen. Es hétte auch nichts mehr geholfen, sagen wir mal so. Aber vielleicht hatte
man das friher feststellen missen, dann hatte man noch behandeln kénnen. Die sind ja
auch nie behandelt worden die Symptome. Darum ist es am Ende auch so schnell
gegangen nehme ich an. So und dann (...) wie gesagt Ende Dezember waren wir noch am
UKE und Ende Februar ist er gestorben, obwohl er da noch auf den Beinen war und auch
noch verniinftig aussah und so. Also nicht abgemagert oder so, ganz normal. Das hat mich
schon geargert da mit dem UKE. Ich hab dann auch keine Rechnung mehr bekommen vom
letzten Dasein. Die missen irgendwas gemerkt haben, denn sonst habe ich immer eine
Rechnung bekommen tber die Tabletten. Ich muss doch irgendwas kriegen fiir den Besuch
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dort. Da muss doch eine Rechnung kommen. Die ist nicht mehr gekommen. Und dann ist
er Anfang Januar abends (...) am Tag war noch alles in Ordnung (...) Wissen Sie, Sie
merken wenn Sie direkt mit dem immer zusammen sind, dann merken Sie so wenig. Sie
merken weniger als jemand, der ihn drei Wochen nicht gesehen hat. Das ist so. Und man
denkt immer, das ist so der normale Verlauf der Krankheit. Das es eben ein bisschen
schlechter wird. Jedenfalls ist er Anfang Januar dann abends als er sich ins Bett gelegt hat
(...) das war so komisch. Nur noch ein bisschen gertéchelt und so. Aus vollig normaler
Situation heraus. Dann habe ich den Notarzt angerufen und der hat mich dann vertrostet
bis zum nachsten Morgen. Es hétte nichts mehr geholfen, davon mal abgesehen. Und am
nachsten Morgen konnte ich Ihn gar nicht mehr ganz wach kriegen. Und dann ist er ins
Krankenhaus gekommen. In die Asklepios Klinik hier in H. Und da haben Sie gleich gesagt,
der Mann ist nicht nur dement, der hat auch Parkinson. Wir miissen mal den Neurologen
dazu rufen.

Neurologen scheint es ubrigens zu wenig zu geben, ganz ehrlich. Also damit hat man so
Schwierigkeiten, man kriegt keinen Neurologen. Selbst die Krankenhduser haben
manchmal Sorge, dass es da mal schneller geht mit den Terminen. Und privat kriegen Sie
gar nichts. Das wird gar nichts. Sechs/sieben Monate bis Sie da einen Termin kriegen.

Ja und die haben das dann vermutet und haben ihm dann auch gleich etwas gegeben
gegen Parkinson und mich dann auch angerufen und gesagt, er ware sehr schwer krank
und ich bin dann hin und da war es ganz schlecht. Am néachsten Tag kam die Arztin und
sagte ,Haben Sie Ihren Mann schon gesehen? Der ist doch wieder toll drauf!* Und dann war
er wieder total da, wahrscheinlich durch diese Medikamente fur Parkinson. Dann wurde
vom Krankenhaus etwas organisiert und zwar so eine Kurzzeitpflege. Das wurde gemacht
hier bei der DRK in K. Da gibt es so ein Heim. Da ist er dann nach dem
Krankenhausaufenthalt, er war dann schon wieder ganz gut da, hingekommen und ich bin
dann jeden Tag hin. Immer um die Mittagszeit. Ich bin immer um die Mittagszeit hin, Gberall
hin. Auch im Krankenhaus, damit ich auch mal sehen kann was es dort zu Essen gibt und
s0. Und da hat er mit Messer und Gabel gegessen, so wie er immer so war und die haben
gesagt, er ist nachts schon wieder rumgelaufen da und wollte weg. Natirlich. Die wollen ja
weg dann da.

I: Diese Weglauftendenz ist das ja.

B03: Ja genau, die hatte er hier natirlich auch bei mir und darum konnte ich auch nicht so
richtig was machen. Ich musste immer aufpassen. Ich musste immer aufpassen. Er ist mir
auch ein- oder zweimal weggelaufen (...)

Jedenfalls, nach einer Woche wurde das wieder schlechter habe ich gemerkt. Da wurde
nicht mehr mit Messer und Gabel gegessen. Da musste ich ihn futtern so halbwegs und
dann ging es wieder los mit Fieber und so und dann wieder ins Krankenhaus. Und dann ist
er hier nach H.-R. heil3t das da. Das ist so am Rande von Hamburg. Da ist er dann ins
Krankenhaus, das ist so ein ganz kleines Krankenhaus. Da konnte er schon nicht mehr
gehen. Dort war er auch so funf bis sechs Tage und dort konnten sie ihn auch nicht mehr
auf die FuRe kriegen. Er hat im Bett gelegen.

(...) Ach so, hier im DRK, da hatte er sich auch noch die Hacken durchgelegen. Die haben
da nicht aufgepasst. Bei mir war das nie. Das ging sofort los als er im Heim war. Da ist er
ja noch rumgelaufen, das gab noch gar keinen Grund irgendwelche Stellen zu bilden. Wo
die Haut so kaputt geht.

Jedenfalls ist er dann zurtick in die Kurzzeitpflege, dann habe ich dafiir gesorgt, dass er ein
Einzelzimmer kriegt. Er war da mit einem Mann zusammen und die mochten sich nicht. Wie
die dann so sind. Und ist immer an die Sachen gegangen von dem und ich weil3 nicht, das
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war ganz furchtbar. Aber ich konnte ihn auch nicht mehr hier Zuhause nehmen. Ich wollte
ihn wieder nehmen nach vier Wochen, aber ich brauchte ja auch Vorbereitungszeit dafir.
Ich hatte ein Bett haben mussen hier fir ihn und die Pflege ware vielleicht nicht das Problem
gewesen, in K. gibt es ,Bliev to Huus® hei3en die. Die hatten das gemacht. Naja und dann
ging das immer schneller, immer weitere Fieberschiube und dann ist er noch ein drittes Mal
ins Krankenhaus gekommen, wieder in das Kleine und dann ist er dort auch verstorben im
Krankenhaus (...) Ich weil} nicht, ob er dann immer Schmerzen gehabt hat, ich weil} es
nicht. Jedenfalls haben die dann gesagt, Sie wirden ihn dann aus dem Krankenhaus raus
schaffen. Die wollen ja auch nicht Leute haben, die da sterben. Wieder ins Heim, sie
verstehen sowieso nicht, dass das Heim ihn Gberhaupt ins Krankenhaus geschickt hat. Der
muss Morphium kriegen und das hort sich ja so an, als ob Schmerzen da sind. So, dann
bin ich an dem Tag (...) als ich dann jeden Tag im Krankenhaus, jeden Tag im Heim (...)
Da bin ich wieder nach Hause, dann hatten sie ihm was zum Schlafen gegeben, eine
Spritze. Dann hat er auch geschlafen und ich habe gedacht ,dann fahrst du jetzt mal nach
Hause’. Ja und dann ist er verstorben an dem Abend. [Wischt sich die Tranen aus den
Augen]. Jetzt muss ich wieder heulen.

I: Das macht gar nichts.

B03: [kurze Pause] Also ich habe den Eindruck, das weder im Krankenhaus noch im Heim,
mit Demenzkranken richtig umgegangen wird. Ich hatte eine Tagespflege hier, die war in
N. Die war so gut, also da hatte ich ihn (...) am liebsten wenn sie ein Seniorenheim gehabt
hatten, hétte ich ihn da am liebsten hingegeben. Die waren spitzenmalRig. Das lag aber an
einer Frau, der die Tagespflege gehdrte. Und die war...die konnte mit ihm umgehen, das
gibt es nicht. Die hat ihn véllig normal behandelt und die haben sich verstanden und sie
haben nichts mehr gemerkt, wenn er mit inr zusammen war. Und die sagte mir nachher, sie
haben viele Kranke dort am Tag. Die wollte kein Heim haben. Sie sagte, da werden so viele
Auflagen gemacht und das kann sie nicht mehr. Sie war auch schon an die 50 Jahre und
das wollte sie nicht mehr. Aber die konnte mit den Menschen umgehen. Sie hatte viele
Kunden, das war auch nur ganz klein dort, die sagten, sie wirden am liebsten abends bei
ihr bleiben. Nicht nach Hause.

I: Das kommt ja nicht so haufig vor, dass das gesagt wird.

B03: Ja sagt sie, die wollen alle gerne bleiben, aber ich muss sie ja nach Hause bringen
[lacht]. Das habe ich auch dem Herrn M. vom Pflegestiitzpunkt erzahlt, dass das solch eine
tolle Tagespflege ist. Und die sind hier immer her gefahren, das ist ein ganzes Stiick hier
immer her zu fahren. Das sind 25 Kilometer. Morgens und abends. Die kommen dann
abends mit ihm an und sagen ,ach, wir waren noch Eis essen‘ oder (...) [lacht].

I: Ach schén und wie lange war ihr Mann da?

B03: Ja (...) das weil} ich jetzt auch nicht. Also ungefahr eineinhalb Jahre so ungefahr. Ich
hatte die nur genommen, weil hier in der Nahe namlich nichts war an Tagespflege. Das
Erste war damals (...) S. die gab es damals noch nicht, die waren noch in Bau. Die taugen
auch nicht so viel. Das ist nichts. Und die in G. hatten gerade neu aufgemacht, so war das.
Und da bin ich dahin mit ihm, damals da konnte er noch richtig reden und machen und
[schn&uzt sich] da war die ganz neu. ,Ja machen wir, bis 30 Kilometer fahren wir.* Also eine
Tour bis 30 Kilometer und dies sind ungefahr 25 bis G. und ,jaja, er kann kommen* und
dann war er zuerst nur einen Tag da und nachher war er zwei Tage da und dann wollte ich
ihn auch drei Tage, ich wollte ihn aus S. wieder weg nehmen, obwohl das hier fast zu Ful3
zu erreichen ist. Aber das war nichts fir ihn, fur ihn jedenfalls nicht. Wenn die morgens
kamen, freitags immer dann sagte er schon immer ,ach die alte Kuh kommt schon wieder
und bei der anderen sagte er dann ,jetzt kommt der BMW-Express‘. Die hatte einen
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schicken BMW und die fuhr auch recht flott hier immer die Auffahrt rauf und das mégen
Manner. Und dann sagte er immer ,jetzt kommt der BMW-Express'’. Das hat ihn immer sehr
gefreut wenn die kam. Besonders wenn diese Frau kam. Die hatte natlrlich auch noch
andere Mitarbeiter dort und die machten auch Ausflige. Wir waren einmal mit dem Bus an
den Landungsbrucken mit Rollstuhlen, viele waren ja auch schon im Rollstuhl da, und dann
haben wir noch eine Schiffsfahrt im Hafen gemacht und ich musste mit, weil er ja drohte
immer wegzulaufen. Da musste ich mit und hab meinen Mann bettdelt. Ja, das war sehr
schon. Die machten viele Feiern. Weihnachten und auch im Frihling, im Sommer eine
Feier. Ja (...) aber mit ihm wurde das immer (...) das ging eigentlich zu schnell und das war
wahrscheinlich dieses Parkinson. Und ich bin gar nicht auf die Idee gekommen, dass er
auch noch sowas haben konnte.

I: Das gibt es ofter, dass das in einer Kombination auftritt.
BO3: (...) und dann wird es ganz schlimm.

I: Wie war das eigentlich, als Ihr Mann die erste Diagnose, dass er Demenz hat, bekommen
hat? Haben Sie da irgendwie Unterstitzung bekommen?

B03: Ja, ich meine, dass war gleich Herr M. [vom Pflegestitzpunkt]. Der war der Erste, der
hier aufgetaucht ist. Der hat mich beraten.

I: Und wie sind Sie an den gelangt?

B03: Ja, wie bin ich denn an den gelangt? Das ist jetzt die grol3e Frage. Das weil} ich auch
nicht mehr so genau [blattert]. Das weil3 ich nicht mehr, ganz ehrlich, ich weil3 es wirklich
nicht mehr.

I: Wie viele Jahre ist das ungeféhr her?

B03: Das war so ungefahr 2011/12 so (...) muss das gewesen sein. Aber wie bin ich an
den Uberhaupt gekommen? Der hat sich glaube ich bei mir gemeldet. Aber wieso? Ich habe
ja die Diagnose im UKE bekommen. Wollen Sie es genau wissen, wann das war im UKE?

I: Wenn Sie das nachgucken kdnnen, dann gerne.

B03: Dann muss ich nochmal in den ersten Ordnern gucken. Vielleicht ist das auch viel
spater gewesen mit der Diagnose im UKE [blattert im Ordner]. Ach so, weswegen wir ins
UKE Uberhaupt gekommen sind war natirlich schon eine Vorgeschichte. Er hat so
Zitteranfalle gekriegt hier zuhause, also nicht wie man es bekommt wenn man jetzt zum
Beispiel Schuttelfrost oder so (...) das ist ja harmlos, das ist ja nichts. Aber er kriegte richtig
so Zitteranfélle, dass er sich nicht mehr auf den Fuf3en halten konnte.

I: So ein bisschen wie Epilepsie oder (...)

BO3: Ja, ich kenne niemanden der Epilepsie hat, deshalb kann ich das auch gar nicht
beurteilen. Und da haben wir ihn ins Krankenhaus auch nach H. Da habe ich auch einen
Rettungswagen geholt und da ist er ins H. gekommen und da ist er leider auf eigenen
Wunsch, da haben sie ihn an so einen Tropf gehangt, das machen sie jaimmer gleich dann,
und da ist er bevor ich da tGberhaupt hinterherkommen konnte, ist er aus der Notaufnahme
(...) hat sich einen Zettel unterschreiben lassen, also mit dem Kopf war er da immer vollig
da, dass er das Krankenhaus auf eigenen Wunsch verlasst. Und das hat er dann auch
gemacht. Und dann kam er hier mit der Taxe an, bevor ich da tberhaupt hin konnte. Das
war bléd, denn die hatten das richtig feststellen kdnnen. Was er hat. Und das wurde so
dann nicht festgestellt. Da hat er irgendwann dann wieder diese furchtbaren Anfalle
bekommen. Da sind wir nattrlich dann nicht wieder ins H. weil das war mir peinlich (...) und
darum sind wir im UKE gelandet. Weil nur H., N. und das UKE, die haben diese Gerate um
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das richtig feststellen zu kdnnen. Diese MRT Maschinen, die das dann wirklich genau
feststellen konnen. Darum sind wir eigentlich im UKE gelandet. H. ist viel ndher noch.

I: und sind Sie da dann immer mit dem Auto hingefahren oder?

B03: Da bin ich mit dem Auto hingefahren, ja. Anders geht es hier ja nicht. Er war
privatversichert (...) das mochten die natirlich gerne im Krankenhaus und die Arzte [lacht].
So sind wir dann bei diesem Arzt gelandet, mit dem ich dann nachher nicht besonders toll
zufrieden war [blattert im Ordner]. Mal gucken ob ich das hier noch habe. Ich hab an sich
alles aufbewahrt (...) ,Demenz noch unklar’, das war 2016. Aber das kann nicht das Erste
gewesen sein [blattert] (...) Nein, ich muss noch einen weiteren Ordner haben, 2016 das
ist ja noch jung. Ja, die schreiben immer ,noch unklarer Zuordnung‘ aber untersuchen
nichts. Wie wollen die denn das beurteilen. Das wird einfach nur wieder angeschrieben der
Brief. Da bin ich sehr unzufrieden mit, mit dem UKE. Und ich hab immer gedacht, das geht
immer so weiter. Ich hatte natirlich auch besser aufpassen missen. Aber (...) ich guck mal,
ich muss noch einen weiteren Ordner haben, der muss noch junger sein. [circa einminttige
Pause, in der BO3 nach einem weiteren Ordner sucht]. 2014 hier, das muss er sein. (...)
Wie gesagt, das UKE hat nie wieder was gemacht, die haben immer nur Tabletten
verschrieben. Einmal die Tabletten gewechselt von ABZ auf Mimon...ich weil} nicht wie das
hiel3 [blattert]. Das war am 30.06.2014 (...) muss das gewesen sein. Er ist erst natirlich
mal ins MRT gekommen und dann sind wir einen Monat spéater im UKE gewesen und dann
haben sie uns was erzahlt dazu. (...) [liest vor:] also ,da wurde die Behandlung mit (...) 5mg
taglich begonnen und inzwischen auf 10mg erhoht (...) also muss es noch einen friheren
geben (...) [blattert] 03.07.2014 war das also, wo das besprochen wurde und seitdem haben
die nie wieder was gemacht. Also er ist nie wieder ins MRT gekommen, es ist immer nur
(...) zuerst machen sie dann, das kennen Sie sicher, so Zeichnungen, eine Uhr oder
Begriffe, funf Begriffe oder drei Begriffe merken und wiederholen. Oder irgendwas
aufzeichnen und das irgendwie nachzeichnen oder wie war das. Irgendetwas. Das machen
die zuerst. Damit die ungeféhr wissen, auf welcher Stufe der steht nehme ich an. Spéater
haben die dann nichts mehr gemacht, denn das hatte keinen Sinn mehr. Er hat auch ganz
zu Anfang schon mit der Uhr ganz grof3e Schwierigkeiten gehabt, das wurde nie verniinftig.
Wiederholen von Begriffen ging immer, zwei wurden immer wiederholt, eins vergessen aber
ja gut, das kénnte mir auch passieren.

I: Ich wollte gerade sagen, das kdnnte mir auch passieren, bei der Aufregung.

B03: Ja, ja, genau. Man sitzt da denn ja auch ein bisschen unter Druck. Ja und was soall ich
noch erzahlen (...)

I: Vielleicht, ob Ihr Mann in eine Pflegestufe eingeteilt war oder Pflegegrad.

B03: Ja, der war zuerst (...) Ach so, als der Herr M. hier war, das ging (...) also ich weil}
wirklich nicht wie wir zu Herrn M. kommen konnten. Tut mir leid, ich kann nochmal suchen
dann aber ich weild es nicht mehr (...) Jedenfalls hat der uns sofort gesagt, ich soll eine
Pflegestufe 1 beantragen. Also da war mein Mann noch tip top. Da haben sie noch nichts
gemerkt, wenn sie nicht gewusst héatten oder nicht geschult waren auf sowas (...) Fur so
eine 1 gibt es 123 Euro damals und die konnte ich ausgeben fir mich fir alles Mdgliche.
Ich kann mir Blumen kaufen oder den Boden wischen lassen oder was weil ich. Flr sowas.
Das war Pflegestufe 1 und dann ist das nattrlich mit Verlauf der Krankheit (...) damals hief3
das ja noch Pflegestufe (...) auf Pflegestufe 2 und dann auch auf 3 gekommen und am
Ende war er dann bei Grad 5. Da war ja nichts mehr mit ihm. Das wurde dann ja
umgewandelt, was daran besser sein soll, das weil} ich jetzt gar nicht. Aber es war so.
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I: Ich glaube das ist ein bisschen spezieller auf Demenz ausgerichtet, also die Pflegegrade.
Da gibt es mehr Geld und auch schon friher. Das war ja in diesen Pflegestufen noch nicht
so der Fall.

BO3: Ne, ne (...) das ging dann auch recht schnell, dass er dann hochgestuft wurde. Ich
hab dann immer (...) da hat mich Ubrigens immer diese Tagespflege in G. drauf
aufmerksam gemacht. Die haben immer gesagt (...) die haben mich immer wieder
aufgeweckt und haben gesagt ,so wie er sich verhalt muss er einen héheren Pflegesatz
bekommen' Und dann habe ich das eingereicht und habe das auch immer bekommen. Und
dann kam (...) das war nachher nicht mehr so (...) da kam immer jemand hier nach Hause
zu mir. Ein Arzt oder eine Arztin und dann musste er moglichst auch dazu kommen. Und
dann haben die das auch abgeschétzt, ob das auch richtig war was ich eingereicht hab.
Und das hat immer geklappt. Also die hat immer gesagt ,Ok, das ist so. Kénnen wir
machen. Da hat mich auch niemals dieser Pflegeverein da in S. drauf aufmerksam
gemacht, niemals. Die sind sehr grof3, haben alle mdglichen Sachen die dort gepflegt
werden. Da kann man auch wohnen und sowas also (...) die haben da so viele, die sie
betreuen. Das sind ja nicht nur Demenzkranke, das ist ja alles Mdgliche, also Behinderte
und so (...) und die haben sich Uberhaupt nicht gekimmert, das interessierte die gar nicht.
Die kamen hier mit so einem halb verrotteten VW Bus an, da wurden die alle reingepfercht
und das hat ihm natarlich nicht gefallen. Das ist unschon auch. (...) ja, wie gesagt Herr M.
hat das Ganze in Schwung gebracht. Ja, gut, dass der da war. Ohne Hilfe hatte ich das
nicht geschafft (...) aber wie gesagt, ich musste das jetzt alles durchgucken, das dauert
Ihnen sicherlich zu lange (...) ich kann mal versuchen...das ich das auch nicht mehr weil3
[blattert]. Ich weily gar nicht wie ich zu dem (...) der hat sich hier glaube ich gemeldet
[blattert]. Also ganz angefangen hat das 2013 auf einem Urlaub, da waren wir in den Alpen,
wo wir eigentlich 6fter und ganz viel hingefahren sind (...) und da wollten wir eigentlich drei
Wochen bleiben oder zwei Wochen. Meistens zwei Wochen. Nun waren wir gerade zwei
Tage da und dann (...) ich sag ,nun lass uns doch mal ein bisschen wandern gehen‘ und
mal erstmal anfangen, man kann ja nicht gleich so wer weifl3 wo hinlaufen. Das schafft man
nicht. Und dann hat er sich nach dem Fruhstlck wieder hingelegt und gesagt ,ich kann
Uberhaupt nicht mehr.* Ich sag ,was hast du denn?* Weil} ich nicht, ich kann einfach nicht
mehr!* Und das war ganz komisch. Dann sind wir auch an dem Tag dann (...) haben wir
uns auf den Weg nach Hause gemacht. Weil ich sagte lieber in Deutschland ins
Krankenhaus wenn es denn was sein sollte als in Italien. Und dann ist er bei einem
Professor L. im UKE gewesen, deswegen das habe ich hier gerade, und der hat alles
untersucht bei ihm. Aber natirlich nicht den Kopf. Es war ja nichts zu merken bei ihm am
Kopf. War nichts. Also nicht irgendwie, dass jemand etwas gemerkt hatte. Der hat ihn also
kdrperlich untersucht. Vom Magen, Darm uber Lunge und alles was man untersuchen kann
und das war alles in Ordnung. So und dann, wie gesagt, ging das los mit diesen
Zitterattacken.

I: Ja.

BO3: Ah und dann kam er, da kam eine Zitterattacke, die erste, wo es richtig los ging (...)
oder schon die Zweite (...) nach H. war das. Da ist er auch in dieses kleine Krankenhaus,
wo er nachher auch gestorben ist, da war er 14 Tage und die haben damals gesagt, er hat
wahrscheinlich Demenz. Das sieht uns so aus. Also, wie er sich verhalt und so. Das Zittern
aber haben sie weggekriegt, das haben sie 14 Tage (...) hat er so Flussigkeit bekommen
und da war dann irgendwas drin in der Flissigkeit und dann war er auch wieder tiptop in
Ordnung. Ist auch immer Auto gefahren und so. Lange Auto gefahren. Und die haben dann
auch gesagt ,das muss untersucht werden, der Kopf muss untersucht werden‘ und da sind
wir dann ins UKE (...) M. ist viel spater gekommen. [Blattert] (...) das sind die Rechnungen,
ich musste ja immer die Rechnungen einreichen bei seiner Krankenkasse. Weil ich sonst
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kein Geld wieder gekriegt hatte. Das war eine Einreicherei hier. Aber das hat gut geklappt,
da hatte ich erst ziemliche Sorge, dass das nicht klappt (...) dann muss hier M. [vom
Pflegestiitzpunkt] erscheinen. Er war auch in K., immer montags nachmittags, da gibt es so
eine (...) auch fir Demenzkranke und auch andere, altere Leute, die dann sich da
unterhalten oder auch ein bisschen Sport machen so mit Béllen und sowas alles. Die haben
ihn dann auch immer abgeholt am Montagnachmittag und die mochten ihn da sehr gern.
Die haben gesagt, er ware jemand der so nett ware und nicht so aufmupfig. Man hat mich
immer gefragt, ob er aggressiv wird. Und das war er Gberhaupt nicht. Ich war héchstens
mal aggressiv.

I: Wie sind Sie an diese ganzen Angebote gekommen, also auch an das Sportangebot zum
Beispiel?

B03: Ich hab bei ,Bliev to Huus‘ wahrscheinlich mal nachgefragt. Die waren mir bekannt,
also in K.

Vielleicht ist es aber auch alles tiber Herrn M. gekommen, ich versuche das hier irgendwie
(...) M. war der Anfang, das weil} ich. [Liest] (...) hier (...) Wir haben natlrlich auf viel so
Prospekte ins Haus bekommen. Das kann auch sein. Dass das dadurch kam. [Ein- bis
zweiminutige Pause, in der BO3 Unterlagen sucht]. Hier, da hat er etwas geschrieben und
seitdem hatte ich ja auch Kontakt. Und wenn ich Fragen hatte, habe ich ihn auch angerufen.
Weil der war sehr hilfreich. Dann hat er mir auch sowas geschickt [zeigt einen Flyer einer
Angehdrigengruppe] da gab es ganz viele Einrichtungen, die ich héatte nattrlich in Anspruch
nehmen kénnen. Aber das kdnnen sie gar nicht alles schaffen, das ist gar nicht moglich.
Man hat mit dem Menschen ja auch was zu tun. Ich kann ja nicht einfach wegfahren. Das
war der Anfang denke ich (...)

I: Kann es auch sein, dass Sie der Hausarzt oder so weiterempfohlen hat?

B03: Nein, wir hatten einen Hausarzt in F. das war sein Hausarzt schon von friiher und den
haben wir dann auch weiter genommen. Der hat hier keine Ahnung. Nein, nein, das muss
das hier gewesen sein. Und dann, wie gesagt, war Herr M. auch hier und hat mir ein
bisschen auf die Spriinge geholfen. Das fing mit den 123 Euro an, das war Pflegestufe 1.

I: Hatten Sie noch andere Personen oder jemand, der Ihnen im Alltag geholfen hat? Aul3er
Herr M. der hier war oder die Tagespflege? Nachbarn zum Beispiel

B03: Ja, Tagespflege hatte ich. Zwei sogar. Wobei eine zu viel war. Dann hatte ich diesen
Montagnachmittag, die Gesprachsrunde und auch Sport [fir meinen Mann] und die haben
auch Kuchen und Kaffee bekommen dann und wurden dann praktisch von...ich glaub der
kam um drei oder um zwei kam der und holte ihn ab und brachte ihn um sechs wieder. So
vier Stunden ungefahr. Das jeden Montag. Das hat er auch gern gemacht. Das war auch
ein ganz netter Mensch und das war auch ganz toll dort. Und (...) ja was wollte ich Ihnen
noch erzahlen...jedenfalls war der auch sehr nett. Wie gesagt sehr selten, dass jemand
damit umgehen kann. Die werden immer so ein bisschen als bekloppt hingestellt aber die
merken noch mehr als man denkt. (...) die geraten viel aus dem Takt, weil sie irgendwie die
Sachen nicht mehr so auf die Reihe kriegen. Dadurch geraten sie aus dem Takt und
dadurch machen sie den Eindruck eines bekloppten Menschen. Dabei ist das gar nicht so.
Und es wird ja auch noch viel gesagt, ,die erkennen einen nachher nicht mehr‘, das war bei
meinem Mann Uberhaupt nicht. Der hat mich immer erkannt (...) Sie haben eben gefragt
nach Hilfe. Ja, wir haben es versucht, ich wollte gerne ,Bliev to Huus® hier haben. Ich hab
ihn hier nachher auch gewaschen und so. Geduscht. Zuerst (...) ich bin angefangen mit der
Badewanne, das war Mist. Das ging nicht. Da habe ich ihn nicht mehr wieder raus gekriegt.
Oder schwer. Das war ganz schwierig. Da haben wir nachher das Wasser ablaufen lassen,
dann habe ich da Handtlcher reingelegt, damit das nicht rutschte und dann ist er auch
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wieder rausgekommen. Er war sehr kréftig, er war nicht dick aber kréaftig und konnte sich
auch wehren und so (...) Ja, und dann habe ich ihn geduscht. Dann haben wir angefangen
und dann habe ich ihn geduscht. Dann haben wir angefangen und dann hab ich geduscht
(...) Und ich hab ihn immer Uberredet und musste immer ganz viel Zeit darauf tun. Ist klar,
oder?

I: Ja.

B03: Das kostet viel Zeit (...) Wir waren morgens drei Stunden beschaftigt und abends zwei.
Nur mit der Reinigung und abends ins Bett gehen. Z&ahneputzen ist schon fast gar nicht
mdglich. Das kann man nicht machen als Auf3enstehender. Ich kann nicht jemandem die
Zahne putzen, der den Mund nicht aufmacht und der (...) oder auf die Zahnbdrste beifl3t.
Das war ganz schwierig, das musste er irgendwie selbst hinkriegen. Ich hab gedacht ,ist
scheil} egal‘, wenn die Zahne jetzt vergammeln, ich kann nichts machen. Ich kann nichts
machen, ich weil’ nicht, wie ich das machen soall (...) Jedenfalls habe ich dann Uber ,Bliev
fo Huus‘in K., die haben das auch gerne angenommen und kamen auch dann und wollten
ihn duschen und (...) das hat vielleicht (...) erstmal habe ich angefangen mit montags, damit
er die Leute, die da kommen (...) es ist eine junge Frau gekommen, die war auch ganz toll,
super, und die wollte ihn dann duschen (...) und das war die Katastrophe, die kannte er
dann ja natUrlich nicht. Und da sehen Sie schon, dass das nicht egal ist, was da los ist. Oh
und dann hab ich ihn ausgezogen, das war auch immer ein Problem (...) ich musste ihn
(...) ich hab ihm immer eine Geschichte erzahlt, hab ihn abgelenkt praktisch...und hab ihn
in die Dusche gestellt und dann kam die praktisch um die Ecke und hat ihn geduscht. Und
ich hab gedacht, was da wohl passiert (...) Die arme Frau. Denn er war kraftig, wenn er es
nicht wollte, dann wurde auch nichts draus. Die hat das dreimal gemacht, dann hat sie sich
in den Urlaub verabschiedet oder wollte das nicht mehr, dann kam eine Altere. Die hat das
glaube ich zweimal gemacht (...) und dann hab ich abgesagt, hab gesagt das hat keinen
Zweck, wir quélen ihn nur. Dann hab ich das wieder gemacht. Ich hab ihn auch nicht jeden
Tag geduscht, ich hab dann mir die Miihe nicht gemacht und hab ihn dann jeden zweiten
Tag geduscht (...) Musste reichen. Aber das ging, ich konnte ihn duschen. War kein
Problem dann. Ich hab also immer was erz&hlt und dann kommt noch dazu, dass die ja
auch ins Bett machen unter Umsténden. Da hab ich dann so Laken besorgt, diese grof3en
Unterlagen und wenn er abends auf die Toilette noch gegangen ist, wenn ich das
hingekriegt habe (...) war auch ein Problem, das sind alles so Sachen, die (...) die mussen
dann im Moment gar nicht und das sieht er dann nicht ein (...) hat er dann nicht eingesehen,
warum sich da hinsetzen soll. Aber wenn das geklappt hat, dann hat er nicht ins Bett
gemacht. Aber wenn das nicht geklappt hat, dann war das Bett nass (...) dann musste ich
die Matratze abziehen, alles gewaschen...und das war schwierig bei ihm. Aber meistens
hat das geklappt, dass er abends nochmal auf die Toilette (...) und dann war alles gut, dann
war alles trocken. War alles gut, war nichts (...) Ja (...)

I: Mhm [zustimmend]. Hatten Sie denn auch andere Familienmitglieder oder Nachbarn oder
andere Angehorige, die IThnen geholfen haben?

BO3: Nein, Nachbarn (...) die waren (...) die Frau gegenuber war noch kranker als er, die
ist dann auch vor ihm noch verstorben. Die gegentber sind Berufstatig, die anderen auch
(...) also (...) ich war da allein. Das war auch nicht so schlimm. Wissen Sie mit dieser
Tagespflege, das ging. Das ging.

I: Wie sah denn so ein typischer Alltag bei Thnen mit Ihrem Ehemann aus?
B03: Mit Tagespflege oder ohne?

I: Gerne ohne.
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BO3: Typischer Alltag war dann, also wie gesagt morgens duschen. Wenn keine
Tagespflege kam, dann hatten wir ja Zeit, die kam ja schon morgens um 8 Uhr. Da musste
ich mich dann ja beeilen, wenn ich ihn dann noch duschen wollte. Aber da haben wir nie
geduscht, mit der Tagespflege haben wir immer so eingeteilt, dass er dann nicht geduscht
wurde. Und mittwochs dann war immer der Tag, den ich immer brauchte (...) Ach, er hatte
auch eine Ergotherapie, die immer mittwochs stattfand. Richtig (...) da habe ich ihn dann
geduscht, gefrihstiickt hier am Tisch, Musli.

I: Konnte er das alleine oder haben Sie da(...)

B03: Nein, da hat er alleine gegessen. Aber er hat sich das nicht gemacht, sondern ich hab
das gemacht (...) und dann hat er das Musli gegessen, Kaffee getrunken, Tee getrunken,
sowas...und dann sind wir gegen Mittag zur Ergotherapie nach K. gefahren, mit dem Auto.
Und da war er dann eine dreiviertel Stunde war das glaube ich. Und ich hab dann in der
Zwischenzeit, habe ich dann ein bisschen was eingekauft oder bin spazieren gegangen
oder so. Die hat dann mit ihm irgendwas gemacht. Das war dann (...) mal war es gut, mal
war es nicht so gut. Ich glaube, dass diese Ergotherapie vollig tberflissig war. Wirde ich
sagen. Vdllig. Und dann sind wir wieder nach Hause und dann habe ich Mittag gemacht
und dann hat er (...) er hat immer gut gegessen, gerne gegessen und dann hat er sich
meistens ein bisschen aufs Sofa gelegt und hat ein bisschen geschlafen. Ja und dann habe
ich nachmittags wieder einen Kaffee gemacht und paar Kekse gegessen oder so und dann
Abendbrot und abends um halb zehn habe ich ihn meistens ins Bett beférdert. Weil ich auch
bis um elf irgendwie im Bett sein wollte, weil das dauerte immer alles so lange. Das war
unser Tag mit Ergotherapie am Mittwoch. Am Wochenende war das anders, dann ging das
auch morgens los. Dann haben wir Zeit gehabt zum Duschen, dann wurde geduscht.
Zweieinhalb Stunden dauerte das Ganze, bis er wieder in den Klamotten war. Das war
immer so schwierig alles (...) und Zahneputzen war das Allerschlimmste fir mich. Da hat
er auf die Zahnbdrste gebissen wie verriickt und ich kriegte die nicht wieder aus dem Mund
raus. Und er hatte so tolle Zéhne, er hatte noch keinen Zahn der fehlte und so (...) Ja und
dann haben wir wie gesagt ganz gemiitlich gefriihstiickt und am Wochenende haben wir
auch meistens abends erst grol3 gegessen. Und da war an sich (...) im Sommer hat er
drau3en gesessen, da habe ich ihn rausgesetzt. Da hat er dann hier drauf3en gesessen
oder auch hier in der Sonne ein bisschen. Und dann musste ich natrlich immer aufpassen,
dass er auch noch da ist, wenn ich um die Ecke komme. Das war das Schwierigste
eigentlich. Einmal ist er mir weggelaufen. Da habe ich hier staubgesaugt und habe das nicht
mitgekriegt und da ist er wohl abmarschiert und irgendwann kam mir das so komisch vor,
er war nicht da und dann habe ich alle R&ume durchsucht, das habe ich 6fter Gbrigens
gemacht, weil ich in Panik kam. Meistens war er da irgendwo, auf der Toilette oder so (...)
und einmal war er weg. Da kam schon eine Frau aus dem Dorf hier an und hat (...) ‘ich hab
Ihren Mann gesehen und wollte ihn mitnehmen aber er wollte nicht. Er ist da hinten, er lauft
in die Richtung’. Dann habe ich mich ins Auto geschwungen und bin hinterher, hab ihn
eingeladen.

I: Das ist ja nett, dass sie Ihnen Bescheid gesagt hat.

B03: Doch, die sind nett hier und (...) Wenn sie mich denn kennen, also wenn sie wissen
wohin er gehort. Es gibt ja auch Leute, die wissen das nicht. Die war nun so eine. Dann
habe ich ihn wieder eingesammelt (...) Einmal sind wir spazieren gegangen, das war
Heiligabend, da hab ich gedacht (...) friher sind wir immer so einmal ums Dorf, so am Tag.
Das sind viereinhalb Kilometer. Da war er aber noch gut beisammen (...) halbwegs gut.
Hab ich gedacht. Dann bin ich mit ihm hier los und dann wollte ich rumgehen ums Dorf und
auf einmal, in der Mitte ungefahr des W eges, knackt er mir richtig zusammen. So, hinsetzen,
nicht mehr gehen kénnen und er wurde auch, bevor er so zusammengebrochen ist immer
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schneller. Er lief immer schneller, ich konnte kaum noch hinterher kommen. Und dann auf
einmal nichts mehr (...)

I: Das hort sich auch schon nach diesem Parkinson an (...) die haben auch manchmal
dieses nicht mehr stoppen kénnen.

B03: Das wird auch schon so gewesen sein, er hat die ganze Zeit und das war
Weihnachten, da konnte er noch laufen und alles war fiir mich noch halbwegs in Ordnung,
da war noch nichts war da. Da war auch noch keine Tagespflege und so. Sondern wir haben
hier ganz normal gelebt und wie gesagt, da ist er mir zusammengebrochen und dann (...)
ich hatte kein Telefon dabei, kein nichts. Das war nattrlich auch bléde. Sonst hatte ich einen
Rettungswagen geholt. Da hab ich ihn da auf einen grof3en Stein gesetzt, das war (...) wir
haben hier einen Tennisplatz im Dorf und Sportplatz, FuRball...und da liegen so grolie
Findlinge. Da habe ich ihn hingesetzt und gesagt er soll warten, ich hole das Auto. Und
dann bin ich im Dauerlauf nach Hause, hab das Auto geholt, komm wieder (...) ist er
natdrlich weg. Ist ja klar, oder? Aber er war schlau damals noch, er war immer schlau
eigentlich, und ist zu den Nachbarn gegangen, die wohnen direkt am Sportplatz. Da waren
Leute mit dem Auto und da stand er plétzlich. Ich war schon mit dem Auto (...) ich wollte
schon einmal rum fahren. Da stand er und unterhalt sich da und (...) [lacht]. Also, oh nein.
Das kdnnen Sie sich gar nicht vorstellen. Und die: ,ja, ihr Mann. Wir wissen, wer er ist und
wir wollten ihn gerade nach Hause bringen. Das waren die beiden Male, wo er mir
weggelaufen ist. Den S. [Tagespflege] ist er auch einmal weggelaufen. Und da kénnen Sie
schon sehen, was das fur ein Laden ist, die kann ich wirklich nicht empfehlen. Die haben
mir das nicht gesagt. Ich hab, also (...) Ich hatte mich mit einer Freundin getroffen, am
Nachmittag und wollte bis um halb sechs wieder hier sein. Er kam namlich zwischen halb
sechs und sechs. Spatestens wollte ich um halb sechs hier sein. Bin schon um funf hier
gewesen. Und hab gewartet, bis er gebracht wird. Es wurde nichts gemacht, es kam
niemand. Ich hab nachher um sieben bei der Polizei angerufen. Die haben gesagt, ,was
rufen Sie hier an und blockieren die Leitung‘ Ja (...) in S. habe ich dauernd angerufen, da
war niemand mehr. Und plétzlich um halb acht kamen sie mit ihm an. Keiner hat was gesagt,
ich hab das spater rausgekriegt, durch die Fahrerin, die ihn hier morgens normalerweise
abholte. Dass er dem Fahrer weggelaufen ist (...) und haben nichts gesagt, das finde ich
nicht in Ordnung. Also S., da kann ich nur anraten (...) wirklich also das ist (...)

I: Ja, jetzt ware meine Frage: Gab es in der Zeit als Ihr Mann dement war Dinge, die Sie
gemacht hétten, die Sie aber aufgrund der Demenz nicht mehr machen konnten?

B03: Ja, ich hab, wie gesagt, ich bin immer einmal am Tag ums Dorf gelaufen, das ging
nicht mehr. Weil ich konnte hier nicht weg, wenn er hier war konnte ich nicht weg. Wenn
Tagespflege war, hatte ich das machen kdnnen. Aber da hatte ich auch so viele andere
Sachen zu erledigen, mit seiner Krankenkasse und sowas. Was meinen Sie, wie aufwandig
das war. Ich musste ja immer das Geld wieder haben. Und da musste ich sténdig Zettel
ausfllen, ich musste von den Arzten die ganzen Rechnungen ausfiillen (...) Sonst ware
ich vollig durcheinander geraten. So habe ich das alles ziemlich nach hinten geschoben.
Ich bin allerdings abends, montags bin ich immer noch zum Turnen gegangen. Das war so
ein Kursus von der Volkshochschule, das habe ich gemacht. Was ich nicht machen konnte,
war naturlich grof3artig verreisen. Ich hab noch mit ihm Kurzreisen gemacht, also doch (...)
das habe ich noch gemacht. Wir haben ganz viele Kurzreisen gemacht. Drei Tage und so.
Das war aber (...) wurde immer problematischer, je naher wir ans Ende kamen. Es wurde
immer schlimmer. Also es wurde schwieriger fir mich, ich musste ja immer aufpassen. Ich
musste ihm das Frihstick vom Fruhstucksbuffet holen und solche Sachen. Das hatte er
nicht alleine hingekriegt und dann habe ich natirlich immer geguckt ob er noch am Tisch
sitzt. Das (...) Sie sind dauernd unter Alarm. W eil die machen einfach was, wie kleine Kinder
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praktisch. Wie ein kleines Kind. Sie kdnnen ein dreijahriges auch nicht alleine irgendwo
alleine sitzen lassen und gehen weg.

I: Und dann war das fur Sie auch nicht mehr erholsam oder?

B03: Nein, das habe ich dann auch nicht mehr gemacht am Ende. Ich bin aber noch ganz
zuletzt (...) waren wir nochmal im Hansatheater. Auch im November glaube ich im letzten
Jahr oder im Oktober kann das auch gewesen sein. Und da ist eine komische Sache
passiert (...)Wir hatten friher immer bestimmte Platze im Theater, weil mein Mann immer
rechtzeitig dort Karten gekauft hat. Und ich hatte natirlich das ein bisschen nach hinten
verschoben, hatte nicht rechtzeitig die Karten gekauft und hatte eine Reihe vor dieser (...)
also wir waren immer direkt am Gang so oben und ich hatte jetzt die Reihe davor
bekommen, also die Platze. Und ich hab uns also dahin und dann haben wir uns auch dahin
gesetzt, das ging auch gut. Und er hat sich auch fix amisiert und so und war schon alles
und dann sind wir in der Pause aufgestanden. Und haben uns (...) und wollten dann wieder
nach der Pause zuriick und da hat er sich einfach da hingesetzt wo wir immer gesessen
haben. Der hat also hoch genau gewusst, wo wir immer gesessen haben. Und dann ging
es los (...) also manche Leute verhalten sich ja als ob eine Bombe unter ihrem Stuhl ist.
Die drehen ja vollig durch. Es waren ganz viele Leute, die vollig durchgedreht sind, weil er
da nicht weg wallte. Ich hatte ja nun einfach gesagt, wenn ich gewusst hatte, das ist jemand,
der nicht mehr so ganz (...) dann setze ich mich da hin, wo der vorher gesessen hat. Das
spielte keine Rolle, war egal. Ich hab ihn da nicht weggekriegt und die Vorstellung sollte
natlrlich anfangen (...) und dann (...) sal} hinter mir ein Mann und der sagte, ,ich helfe
Ihnen‘. Das war der Einzige. Alle anderen haben verrtickt gespielt, die haben regelrecht
verriickt gespielt. [Macht nach, wie die Leute im Theater rumgeschrien haben]
Rumgeschrien und gemacht und getan. Ich hab mich nachher gefragt, wer da eigentlich
verrickt ist. Die dachten, er ist gewalttatig, weil er sich ja nicht hat bewegen lassen.

I: Ja, mit Demenz kdnnen viele noch nicht richtig umgehen.

B03: Uberhaupt nicht. Nein, nirgendwo. Was auch ganz schwierig war, mit ihm mit der Bahn
zu fahren. Immer wenn eine Station kommt, dann will er natiirlich auch austeigen. Ist ja klar.
Dann muss ich ihn festhalten, oder mit aussteigen, wenn ich das nicht schaffe. Das habe
ich nachher auch aufgegeben.

I: Also sind Sie dann nicht mehr Bahn gefahren?

B03: Nein, man gibtimmer mehr auf. Ja (...) bis zum Ende. Das ist so. Und das wird ihnen
auch nichts anderes tbrig bleiben, als das so zu machen. Und wenn Sie noch so viel Hilfe
haben, Sie kénnen (...) Freunde, also (...) ich hab eine Freundin in den USA, die wiirde
alles Mégliche machen. Die ist auch zur Beerdigung gekommen. Aber sonst (...) finden Sie
selten Menschen, die ihr eigenes Leben ja zum Teil auch aufgeben missen. Die missen
ja auch auf eine ganze Menge verzichten. Die voll einspringen. Die gibt es nicht, das geht
auch gar nicht. Weil Sie missen wirklich jemanden haben, wenn Sie weg sind. Der muss
voll einspringen. Der muss mit ihm auch zurechtkommen, denn der war so kraftig und so
(...) der war nie dick, der hatte eine tolle Figur. War aber muskulds und kraftig. Und der
konnte sich wehren. Wenn der was nicht wollte und aus der Tur wollte (...) Schlussel habe
ich alle versteckt. Das musste ich sowieso. Aber wenn Sie so ein Haus haben, dann haben
Sie naturlich Tlren, da kann jemand raus. Die kann ich nicht abschlie3en. Die kleinen
Turen, die gehen nattrlich auf. Die kann ich auch nicht abschlieRen. Und wenn dann ein
Fremder hier ist oder jemand, der nicht so oft hier ist (...) der kann damit nicht mehr
umgehen, das geht nicht, wenn sich jemand so wehrt wie mein Mann. Der will dann was.
Der wollte dann was und das hat er dann auch gemacht. Der hat mir Lampen auseinander
gebaut, Schubladen rausgenommen, alles (...) er hat die Schublade mit den SiRigkeiten
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gefunden, die hatte er plotzlich und hat da gegessen [lacht]. Sie mussen wirklich, wie bei
einem Kleinkind, eigentlich Tag und Nacht wach sein. Gott sei Dank hatte er nachts nicht
die Eigenschaft rumzulaufen. Das soll auch viel der Fall sein, das muss ganz schlimm sein.
Dann glaube ich hilft am Ende nur das Heim. Da kann man nichts mehr machen und zwar
ein geschlossenes Heim. Also eins, die nennen sich, ich weil3 nicht wie die sich nennen
(...) aber die schlieffen ab. Und das konnten die in K. gar nicht. Das war so ein Heim, da
konnte jeder weglaufen. Da ist ihnen auch neulich jemand weggelaufen, das stand im
Abendblatt. Der ist auch weggelaufen, wurde aber wiedergefunden. Ja, so ist das. Also
Hilfe ja, kann man Uberall kriegen. Missen sich eigentlich irgendwann entscheiden, ob Sie
ein Heim nehmen fir solche Menschen. Das habe ich aber nie entschieden, das haben
eigentlich andere fur mich entschieden. Namlich vom Krankenhaus mit dieser
Kurzzeitpflege. Und dann ging es auch immer nur noch bergab. Da war nichts mehr. Aber
er war eigentlich immer noch geistig, immer da.

I: Ja, es gibt da ja ganz unterschiedliche Formen von Demenz.

B03: Ja, gibt es. Vdllig. Ich hab eine Freundin, die ist an Alzheimer gestorben. Die war
glaube ich 65 Jahre alt, da ist sie daran gestorben. Das war ganz furchtbar. Die hat
niemanden mehr gehabt. Die hat uns auch nicht erkannt, also die Freundinnen. Wir waren
dann &fter mal da und (...) die hat uns nicht erkannt. Die war nachher in einem Heim in E.
Das war (...) eine geschlossene Geschichte. Und (...) das war furchtbar. Das ist nichts (...)
und er konnte das aber nicht mehr, mit ihr das (...)

I: Der Ehemann?

B03: Ja, ja. Die ist ihm auch immer weggelaufen und hat den Herd angemacht und die
mussten alle Steckdosen (...) den fallen ja Sachen ein, das gibt’s ja gar nicht. Ja (...) und
man kann so jemanden auch nicht alleine lassen.

I: Also Sie waren dann eigentlich, aul3er zum Einkaufen (...)

B03: Ja, das habe ich dann immer genutzt wenn die Tagespflege da war oder (...) doch die
Tagespflege, dann habe ich ja eingekauft. Ich hab eingekauft auch mit ihm zusammen ganz
viel noch. Ich hab das so lange wie méglich mit ihm gemacht. Also alles. Und [lacht] dann
war das nachher immer so, dass er mit den Kérben der vor uns stehenden losgefahren ist.
[lacht] (...) hat er den einfach genommen und ist damit losgefahren. Da war dann auch was
los. Das war natirlich doof, da hab ich ihn dann auch nicht mehr mitgenommen. Das ist
dann zu aufwendig, da rennt man durch die Gegend (...) das geht nicht. Ja, aber Sie haben
ja Recht. Sie hatten vielleicht eher gesehen, dass er Parkinson hatte als die im UKE. Das
verstehe ich nicht, dass die das nicht sehen. Wie jemand geht (...) die haben mir nachher
gesagt im H.-Krankenhaus, wenn jemand so gebtickt geht. Er ging immer weiter gebtickt.
Dass das ein Zeichen fur Parkinson ist. Und das hab ich alles unter Demenz abgeharkt. Ich
habe das alles unter Demenz abgeharkt.

I: Ja, das ist auch (...) es gibt ja so viele unterschiedliche Symptome.

B03: Furchtbar. Das ist wirklich furchtbar. Und das Schlimme ist natlrlich auch (...) Man
forscht natirlich, will Medikamente dagegen finden und es haben ja auch schon einige Geld
reingesteckt richtig viel (...) Aber Sie mussen fur Versuche natirlich auch mal einen
Demenzkranken...das versuchen kénnen und die kénnen ja gar nicht mehr unterschreiben.
Das muss dann gemacht werden, wenn jemand das noch selbst unterschreiben kann. Und
insoweit noch geistig (...) und das ist gar nicht so einfach, die Schnittstelle zu finden.

I: Mhm. [zustimmend]
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B03: Das ist mit den Medikamenten an Mausen (...) da haben sie ja alles schon gemacht
und wissen auch (...) haben auch eine Idee, wo man ansetzen konnte. Aber sie mussen
auch an Menschen Versuche machen, sonst wird das nichts. Sonst kann man das nie
freigeben, ein Medikament. Nie im Leben. Man muss auch Leute haben, die sich dafur zur
Verfugung stellen. Und die missen geistig eigentlich noch normal sein halbwegs. Sonst
(...) ich kann nicht einen Kranken, der hier [zeigt auf ihren Kopf] nicht mehr da ist, das
einfach (...) das lassen unsere Gesetze ja nicht zu. Ja (...)

I: Ich glaube, ich stelle Ihnen mal die nachste Frage (...)
B03: Ja, ja, stellen Sie mal die nachste Frage.

I: Also haben Sie, zu der Zeit als Ihr Mann dement war, selber Unterstitzungsangebote
wahrgenommen? Sie haben vorhin diesen blauen Zettel vom Pflegestitzpunkt gezeigt, da
waren ja Angebote vorgeschlagen. Haben Sie irgendetwas in irgendeiner Form besucht?

B03: Als das anfing?
I: Die ganze Zeit Uber, als es anfing, ganz egal.

B03: Ich hab nichts gemacht. Ich bin zu keiner Veranstaltung (...) ich bin nur gegangen,
wenn irgendeine Feier war oder so, dann war ich mit mit meinem Mann da. Aber nicht, dass
ich jetzt Unterstlitzung von da aus (...) habe ich nicht gemacht.

I: Ok und (...) kannten Sie denn Angebote, die Sie aber nicht genutzt haben und wenn ja
welche?

BO03: Ja, natirlich. N. hatte ja Angebote. N. hatte Angebote, die fanden aber immer in den
spaten Abendstunden statt, weil das ja auch fir Berufstatige sein musste und ich konnte
ihn ja hier nicht alleine lassen. Das war die Schwierigkeit. Weif3 ich noch, habe ich noch mit
Herrn M. besprochen. Er sagte, ich solle doch da mal zu der Veranstaltung und dann habe
ich ja auch 6fter im Abendblatt gelesen, in Hamburg fanden auch Veranstaltungen (...) aber
die waren alle ab 18 Uhr so. Nur dann war er zuhause. Und ich konnte ja nicht weg. Ich
hatte dann wieder hier jemanden haben missen. Jemanden, den er eigentlich nicht kannte
oder weniger kannte und tja (...) das wollte ich dann irgendwie nicht. So war das.

I: Und (...) genau, das waren die Hauptgrinde, warum Sie diese Angebote nicht
wahrgenommen haben?

B03: Ja, ja. Weil die immer zu einem Zeitpunkt waren, wo er natirlich nicht in der
Tagespflege war und auch nicht zu (...) ja, irgendeiner Veranstaltung oder irgendwo hin
war. Sondern er war hier.

I: Und (...) gibt es Dinge, bei denen Sie gerne Unterstiitzung gehabt héatten, die es aber
nicht gab oder wo Sie keine Angebote kennen?

BO03: Naja, ich hatte schon gerne bei der Duscherei Unterstitzung gehabt, aber Sie wissen
ja, dass das nicht funktioniert hat. Er war so dickkdpfig. Und (...) ich hatte naturlich auch
mal gerne hier jemanden zum Saubermachen also...die Reinigungspflege hier gehabt, aber
darum hatte ich mich nattrlich auch kimmern mussen. Habe ich aber auch nicht gemacht.
Hatte ich schon gerne gehabt, ja. Ja (...) wo noch? Ich weil} nicht. Es gab ja das mit dem
Spazierengehen, also das Jemand mit ihm spazieren geht. Das gab es. Da hab ich mich
aber nicht getraut das zu machen, weil ich wusste, wie eigensinnig er war. Der lauft der
Person weg, wenn das nicht mindestens zwei kraftige Personen sind. Dass sie ihn
festhalten kénnen, sonst wird das nichts. Da hatte ich Angst, dass das schief geht.
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I: Mhm [zustimmend] (...) ja, ich glaube (...) die letzte Frage wére ,Wie musste ein Angebot
gestaltet sein, damit es Sie in lhrer privaten Situation bestmoglich unterstitzt?* Also kdnnen
Sie sich irgendeine Art von Angebot vorstellen, das fir Sie gepasst hétte in der Situation
mit IThrem Mann so wie er war? Gabe es da irgendwas?

B03: Ja (...) das ist jetzt eine ganz schwierige Sache (...) Man spricht immer von richtig
guten Heimen (...) das war, das G. das war eine richtig gute Tagespflege. Das war schon
optimal fur mich.

I: Und das war fur Sie damals so ausreichend?

B03: Ja, das war so. Wenn das nachher schwieriger wird und jemand gar nicht mehr in die
Tagespflege kann, dann liegt das auch wieder daran, wie &uf3ert sich die Krankheit. Dann
ware es schon schon, man hatte ihn zuhause. Zuhause ist fur jeden Kranken das Beste.
Und man héatte eine gute Pflege, die kommen morgens, mittags und abends. Missen aber
wirklich gut sein und dirfen nichts Ubersehen. Das ist das. Und dann die Alternative ist nur
ein Heim, andere Mdglichkeiten sehe ich nicht. Aber wie gesagt, ich wirde am liebsten
denjenigen zuhause haben.

I: Also ein Angebot, dass Sie hier soweit unterstutzt werden, dass Sie (...)
B03: Ja, ich muss total unterstiitzt werden hier zuhause. Damit er hierbleiben kann.

I: Also fUr Sie ware weniger wichtig, dass Sie sich mit Anderen, mit Angehdrigen
austauschen oder hatte Ihnen das geholfen?

B03: Mit anderen, die auch Demenzkranke zuhause haben oder auch im Heim haben?
I: Ja, genau.

B03: Ja, das hatte mir auch geholfen. Aber wie gesagt, dann mussen Sie weg von hier
zuhause und das wéare wieder fur mich so schwierig gewesen. Weil die Angebote alle im
Abendbereich lagen (...) Ja und was noch dazu kommt, wenn Sie jemanden zuhause
haben, also (...) weil das fur denjenigen wirklich das Beste ist, auch zuhause zu sterben ist
das Beste (...) dann missen Sie aber auch Arzte haben, die zu Ihnen nach Hause kommen.
Ich kann ja nicht mit jemandem, der gar nicht mehr laufen kann, der sich nicht mehr
halbwegs gut bewegen kann (...) den soll ich nun in irgendein Auto verfrachten? Also es
gibt ja Autos, die haben so Hilfsvorrichtungen, aber was meinen Sie, was das fir ein Theater
ist? Also das ware dann schon gut, es kdme ein Neurologe mal nach Hause, es kdme mal
ein praktischer Arzt nach Hause oder sonst jemand wenn eben ein Bedarf ist. Aber das
haben Sie ja gar nicht.

I: Also das gibt es hier nicht?

BO3: Ach, Neurologen kdnnen Sie ganz vergessen. Ob ein praktischer Arzt nach Hause
kommt da bin ich auch nicht (...) doch, der wirde (...) ware gekommen, den er da hatte.
Der ware gekommen. Aber...ein Neurologe gar nicht. Ich hab Termine gekriegt, da habe
ich gedacht ,das kann nicht wahr sein‘ (...) Also das ist die Schwierigkeit zuhause, wenn es
ernst wird. Wenn jemand nicht mehr mit dem Auto transportiert werden kann. Dann (...)
und dann muss ich sagen auch im Krankenhaus, die kdnnen mit Demenzkranken (...) die
sind darauf gar nicht gut ausgerichtet. Die sind (...) eigentlich auch ein bisschen hilflos.

I: Ja, daist ja auch immer dieser Zeitdruck, den sie haben (...)

B03: Genau, das Essen wird da hingestellt (...) ich bin immer mittags hin, damit ich ihn
flttern konnte. Der hatte sonst nichts gegessen. Die von der Kiiche oder vom Essen (...)
Pflegedienst oder wie man das nennen sollte, die kamen mit diesen Plastiktellern, haben
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das hingestellt auf den (...) Nachttisch dort, der dann auch noch so steht, dass der gar nicht
da dran kommt wenn er alleine ist. Das Essen steht da und er steht hier (...) er kann sich
gar nicht bewegen. Die Frau kann nichts dafir, die das Essen verteilt. Die ist nur daflr da,
dass sie Essen verteilt (...) und das Essen steht da noch genauso nach anderthalb Stunden
und das wird wieder abgeholt so wie es ist. ,Ach er isst ja gar nichts‘ und er wurde jaimmer
duinner dann, ist ja klar. Aber ich war immer da und hab ihn gefittert und meistens hab ich
auch fast alles reingekriegt und auch in dem Heim wo er hier in K. war, da war ich auch
nicht mit zufrieden. Hacken durchgelegen, nachher wund gewesen (...) das geht doch nicht.
Ich meine, soll ich das alles machen, oder wie wenn er im Heim ist? Ich verstehe das nicht.

I: Nein, das kénnen Sie ja nicht.

B03: Ich verstehe das nicht. Sie haben ihn immer so ein bisschen gedreht, ich habe das
auch gesagt sie sollen ihn drehen. Sollen mal was tun. Dann haben sie so grof3e
Kissenberge hinter seinen Riicken gelegt, aber dann frage ich Sie, wann kommt dann der
N&chste und dreht mal wieder und so? Ich war meistens zwei bis drei Stunden da, da kam
keiner. Und wieso haben die jedes Mal im Krankenhaus eine neue durchgelegene Stelle
festgestellt? Das kam immer aus dem Heim (...) das war auch nichts (...) das sind wirklich
die Wunden Punkte. Mit Demenzkranken wissen die Leute eigentlich nicht umzugehen. Die
wissen gar nicht wie hilflos die sind, die kbnnen gar nicht nachvollziehen wie hilflos die sind
(...) Das ist wirklich so und auch im Krankenhaus. Selbst wenn ein Demenzkranker jetzt
noch gehen kdnnte und im Krankenhaus ware, der findet gar nicht wieder zurtick an sein
Bett. Da misste jemand mitgehen und vorm Klo warten und auch darauf achten, dass der
mal wieder rauskommt aus dem Klo. Der kam ndmlich nachher auch nicht mehr wieder aus
den Klos raus. Das war auch Ubrigens so ein Ding, wenn ich mit ihm irgendwo hin bin (...)
da musste er natirlich prompt. Ich ja auch, wenn wir was getrunken hatten. Ich konnte aber
ja nicht auf die Toilette gehen. Ich konnte nicht gehen, dann war er weg. Wenn ich ihn auf
die Toilette geschickt habe, dann kam er nicht wieder raus. Man hat mir nachher gesagt
,warum hast du denn nicht, im Theater oder so da miissen ja auch immer Arzte dabei sein’
Sowas, ist das so?

I: Da habe ich noch nicht von gehort.

B03: Weil3 ich auch nicht. Ich weif3, wir waren noch im Ohnsorg-Theater und (...) da hatten
wir so einen schénen Tisch dort ergattert und da haben wir dann noch was getrunken und
gegessen und dann ging das natrlich prompt los, ich musste naturlich aufs Klo (...) Ich sag
du kommst jetzt mit runter, das geht nach unten, stellst dich vor die Tr. Ich komm da wieder
raus. Und ich komme raus, also so schnell bin ich noch nie auf irgendwelchen Klos gewesen
zu der Zeit, ich komm wieder raus, ist er natirlich weg. Ist ja klar. Er konnte nicht mal eine
Minute auf einer Stelle still stehen. Und dann bin ich rauf gelaufen wie eine Verrtickte und
da sal? er naturlich wieder an unserem alten Tisch. Aber das héatte auch ganz anders laufen
kdnnen, dass er zum Hauptbahnhof geht. Das Theater ist ja dort am Hauptbahnhof. Oh
Mann, da hatte ich auch. Also das ging auch eigentlich nicht mehr. Ich konnte (...) es
musste immer jemand mit dann auch, der dann am Tisch sitzen bleibt. Wir sind letzten
Sommer noch in Stocksee gewesen beim Schleswig-Holstein-Festival. Das haben wir jedes
Jahr gemacht. Da habe ich ihn mitgenommen und eine Freundin ist auch mitgekommen.
Da konnte ich mal zur Toilette gehen zwischendurch [lacht]. Ja, weil die hat aufgepasst. Die
haben am Tisch gesessen und er ist mir nattrlich sofort hinterher gelaufen. Naturlich. Da
hat sie ihn wieder eingefangen, das war gar nicht einfach wahrscheinlich. Und hat sich
wieder hingesetzt und hat gesagt ,hor zu, H. kommt ja gleich wieder, die ist ja nur zu
Toilette’. ,Ja, sie kommt ja auch immer wieder’ sagt er dann...Aber das ging nicht mehr
anders, ich konnte nicht mehr ins Theater gehen mit ihm. Ich konnte nicht mehr ins Kino
gehen, ich konnte (...) weil ich konnte nicht zur Toilette gehen (...) Bescheuert aber es ist
so. Und er konnte auch nicht zur Toilette gehen, er kam da nicht wieder raus (...) Und was
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soll ich machen, Tir zu von innen? (...) So, es gibt so viel, was man da bedenken muss ja?
Wenn jemand im Kopf nicht mehr funktioniert, wie es funktionieren muss (...) dann ist es
aus eigentlich. Bei einem kleinen Kind wére es dann ja noch alles in Ordnung, da kommt ja
noch wieder alles in Ordnung, weil das wird ja kliger und nicht umgekehrt. Wahrend (...)
ein kleines Kind wére ja auch so, das konnte ja auch die Tur von innen zu machen und
macht nicht wieder auf. Das ist ja eigentlich alles dasselbe. Wenn man es so nimmt (...) die
machen ja auch nicht wieder auf. Da muss nattrlich jemand mit rein ins Klo. Das tut man
dann ja auch, ist ja klar. Aber bei ihm wollte ich ja nicht ins Herrenklo mitgehen, das war mir

(--2)
I: Man weil} ja auch nicht, wem man da dann begegnet (...)

B03: Ja, mir war das dann (...) Eswar alles (...) es gibt eigentlich pausenlos Probleme. Das
ist so. Nur wenn er schlaft ist Ruhe. Da hatte ich Gluck, nur einmal ist er gewandert hier
nachts. Da ist er gewandert, da habe ich ihn wieder geholt. Das hért man ja dann auch
gleich, wenn jemand hier rumgeistert. Knirscht irgendwas. Da ist er gewandert, da habe ich
ihn auch wieder ins Bett gekriegt und das war dann auch nie wieder dann. Er ist morgens
zu mir manchmal ins Bett gekommen, ja. Dann war er einsam irgendwie. Ich weifl3 nicht.
Also Demenzkranke sind sehr einsam (...)

I: Weil sie sich alleingelassen fuhlen oder was meinen Sie?

BO03: Ich weil nicht, sie sind sehr einsam. Das war bei meiner Freundin auch so. Da waren
wir ja auch oOfter, paar Mal am Tag bei ihr. Da ist das ganz anders gelaufen. Das ist
Alzheimer gewesen und das war ganz, ganz schlimm. Also die war nachher nur noch so
ein Biindel Mensch. Und die war aber auch einsam, ja. Der Mann hat immer gearbeitet und
(...) dann war sie da alleine und eingeschlossen und (...) das war scheie. Das war
schlimm. Aber das war ganz anders als mit meinem Mann. Das war vollig unterschiedlich,
das war wie zwei Welten. Zwei Welten. Es gibt alles. Ja in dem Bereich besonders und das
ist, wie gesagt, die Krankenhduser und auch die Heime, da fehlt irgendeine Schulung.
Glaube ich. Auch bei den Arzten. Und selbst bei denen, die das eigentlich (...) besser
wissen mussen. (...) eine Art Unbegabtheit fur diese Arztberufe. Man kann ja auch Zahnarzt
machen oder was weil} ich. Aber gerade das ist glaube ich ein schwieriges Thema und die
sollten etwas besser daflir geeignet sein. Einige jedenfalls. Es gibt bestimmt Gute, es gibt
Uberall Gute. In jedem Beruf gibt es ganz tolle Leute und weniger tolle, das gibt es ja tberall.
So ist das néamlich.

I: Stimmt (...) So, ich denke das war es dann meinerseits. Ich beende dann nun die
Aufnahme.

Transkript von Interview 04

I: Ja, also (...) Kénnen Sie mir zuerst etwas zu sich erzahlen?

B04: Zu mir, ja (...) Ja, ich bin 48 Jahre alt, fuhre hier die Firma meiner Eltern. Wir haben
eine Reinigungsfirma und meine Mutter war schon immer sehr krank und seit 2014 ist es
Extremstpflege hier bei uns, da wurde ihr ein Zeh abgenommen, aber da kam dann so viel
zusammen. Ja und ich wohn auch hier im Haus, oben. Und das ist hier Tag- und
Nachtpflege. Ich bin viel zuhause und ja es ist manchmal doch schon ganz schon belastend.
Ja(...)

I: Sie pflegen Ihre Mutter. Konnen Sie mir zu Ihrer Mutter noch ein bisschen was erzahlen?
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B04: Ja, meine Mutter ist, ja (...) mal ist sie so drauf durch die Demenz und mal ist sie so
drauf.

I: Wie alt ist denn Ihre Mutter?
B04: Achso, meine Mutter ist 74 Jahre alt. Papa auch.

I: und sie wohnen hier mit Ihnen im Haushalt und Sie haben gesagt seit 2014 ungefahr
mussen Sie lhre Mutter regelmé&Rig pflegen.

B04: Ja genau, da ist das angefangen mit der Demenz. Sie kann auch kein Wasser mehr
halten oder (...) alles so. Sie war vorher auch schon krank, Herzinfarkte (...) Aber das ist
schon eine andere Hausnummer jetzt. Da konnte sie auch noch alleine Autofahren, aber
jetzt (...) Hauptpfleger ist mein Vater. Aber wie gesagt, ich wohne oben und bin immer
erreichbar. Fir die Sachen wo man ruhig bleiben muss, da holt man mich dann her. Wenn
wir den Notarzt rufen miissen oder so.

I: Ja und durch wen wurde die Demenz damals festgestellt?
BO4: In N.

I: Das ist ein Krankenhaus?

B04: Ja, genau Krankenhaus in N. Genau.

I: Und haben Sie damals, als die Demenz diagnostiziert wurde schon irgendwelche
Unterstitzung erhalten?

BO4: Ja, also wie gesagt, im Krankenhaus da lief das gleich ganz toll Gber den
Pflegestltzpunkt da drin. Also da wurde uns gleich geholfen mit allem. Auch wenn sie nach
Hause kommt, was dann ist und wir wurden auch gleich vorbereitet. Ich habe drei Samstage
da so einen Kurs gemacht, damit ich weil3 wie kann ich sie am besten lagern oder es war
ja auch schon schlimmer, da konnte sie ja nicht hier am Gehwagen gehen. Ja(...)

I: Und ja, wie hat das angefangen mit der Demenz, also wann ist Ihnen aufgefallen, dass
etwas nicht stimmen koénnte?

B04: Also das aggressive...Im Krankenhaus ist das nachher ganz besonders aufgefallen
durch (...) sie lag da ja ein halbes Jahr und es sind sehr viele OPs gewesen (...) Es sollte
eigentlich nur ein Stent ins Unterbein gesetzt werden und daraus wurde dann ein halbes
Jahr (...) ja und da fing das richtig an. Die mussten sie da fixieren und beruhigen und (...)
das war schon ganz schlimm. Die hat da geschrien und gekniffen und gebissen, also alles
treten was man nur machen kann. Sie war vorher auch schon ein bisschen ungnadig weil
sie nicht mehr arbeiten konnte, auch Busfahrerin. Aber dann habe ich sie hier immer noch
ein bisschen beschaftigt. Da ist es aber eigentlich noch nicht so aufgefallen. Ich kann mir
das aber auch vorstellen, wenn man immer nur gearbeitet hat und plétzlich darf man nichts
mehr machen. Die denken dann ja, sie sind nichts mehr wert und kénnen nichts mehr und
ja...

I: Und da kam dann auch erst der Verdacht auf, dass eine Demenz vorliegen kénnte?

B04: Genau, genau. Da kam dann erst der Verdacht, dass Mutti dement sein kénnte und
wir wussten, wenn sie nach Hause kommt, dann muss alles anders sein.

I: Haben Sie sich vorher schon mit dem Thema Demenz befasst und wenn ja wie?

B04: Nein, vorher Uberhaupt nicht, erst als das einen das gekriegt hat hier (...) da kam
schon viel. Auch mit der Krankenkasse, dass man da Uberhaupt durchsteigt, da dreht man
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ja durch. Die Antrage ausflllen, was die da alles wissen wollen (...) also sagenhaft. Da
hatte ich Hilfe bei der Krankenkasse, manches kénnte ich alleine gar nicht ausfillen.

I: Und ist Ihre Mutter in eine Pflegestufe eingeteilt worden?

B04: Ja, ja. Pflegestufe 2, sie kann sich nichts mehr selber machen. Das geht nicht. Wir
lassen sie auch nicht mehr alleine laufen, weil sie ist schon oft gestitzt, doppelten
Beckenringbruch und was wir hier nicht schon alles hatten. Jetzt ist es ja ein Pflegegrad,
aber welcher habe ich gerade nicht im Kopf.

I: Und wie sieht so ein typischer Alltag mit Ihrer Mutter so aus? Kénnen Sie das einfach mal
beschreiben?

B04: Ja, das geht morgens los. Sie stehen auf. Ich wasch ja meine Mutter auch, das ist der
Part den ich Gbernehme. Der erste Griff ist schon wenn ich fertig bin, man geht gleich nach
unten. Manchmal hat man fiir sich selbst noch gar nichts geschafft und man geht gleich
nach unten. Also mir ist das (...) meinen Eltern muss es gut gehen. Manchmal vergesse ich
mich selber dabei. Aber flr mich ist das in Ordnung. Denen soll es einfach gut gehen. Ich
sehe ja auch andere leiden, wir kommen ja in viele Haushalte wo auch kranke Leute sind
und da geht es meinen Eltern noch echt gut. Weil ich ja da bin und mein Vater ist ja auch
noch fit. Das ist das Gute. Weil ansonsten haben sie nicht mehr so viel zu lachen. Das ist
S0.

I: Und wie geht ein Tag dann so weiter?

B04: Ja, dann gehe ich raus arbeiten (...) Um 9 Uhr, aber ich stehe schon frih auf um das
hier alles zu bewaéltigen. Ja und dann komme ich wieder und das erste ist dann Mama zu
fragen wie es ihr geht. Massage war da oder Ful3pflege oder (...) Ja und manchmal kann
sie dann vernlnftige Antworten geben aber manchmal auch nicht.

I: Ich habe gerade ganz vergessen — was flr eine Form von Demenz hat Ihre Mutter?

B4: Oha. Das kann ich lhnen jetzt gar nicht beantworten. Da musste ich (...) das kriege ich
jetzt gar nicht so schnell hin. Das haben wir in den Papieren drin. In den Arztebriefen. Das
kann ich Ihnen jetzt gar nicht genau sagen.

I: Also wissen Sie nicht, ob es Alzheimer ist oder (...)
B04: Nein, Alzheimer ist es nicht. Da gibt es ja verschiedene Formen. Es ist eine Demenz.
I: Aber welche Form wissen Sie nicht?

B04: Nein, gerade nicht. Da musste ich in den Papieren gucken. Das wirde dauern. Sonst
musste ich Ihnen das zukommen lassen oder so (...)

I: Das kdnnen Sie auch, aber sonst ist es erstmal egal (...) der Tag, Sie kommen dann nach
Hause, erkundigen sich dann bei |hrer Mutter (...)

B04: Ja genau, was moéchtest du haben. Sie wird von meinem Vater aber ja rundum
versorgt. Aber, Haare kdmmen. Es ist ja nicht so, dass Sie einfach da ran gehen kdnnen
und ihr einfach die Haare kdAmmen, das kénnen die gar nicht ab. Sie missen immer fragen.
Wenn sie das nicht wollen, dann kénnen sie auch um sich hauen. Das ist gar kein Problem.
Ja, was sie mdchte (...) dann holst du mir mal dies, holst du mir mal das (...) da gehe ich
mal nach oben trinke einen Cappuccino, komme ich runter, putze ich unten. Dann mache
ich den Haushalt sauber. Das was wieder anliegt wird gemacht. Ich fahre einkaufen. Der
Tag ist nonstop. Immer Prasenz.

I: (...) und nachts, wie sieht es da so aus?
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B04: Ja, das ist dann ganz oft, wenn mein Vater nicht klarkommt mit der Situation. Sie hat
sich richtig eingemacht, das grof3e Geschaft, dann werde ich auch nachts wachgemacht.
Wenn mein Vater das nicht mehr alleine hinkriegt. Das ist Standard.

I: Und gibt es Dinge, die Sie friiher gerne gemacht haben, die Sie heute aufgrund der
Demenz lhrer Mutter nicht mehr machen kénnen?

B04: Ja, ich war viel freier vorher. Man ist raus. Ich bin unbeschwerter raus und dahin (...)
machen. Das ist vorbei. Es richtet sich hiernach. Wir fahren auch zweimal raus, ich und
mein Schatz. Nach Timmendorf oder weif? ich nicht.

I: Mal den Kopf frei bekommen (...)

B04: Genau, genau. Aber das ist trotzdem zu wenig. Viel Arbeit und Mama. Man hat alles
da, man hat ein Motorrad (...) aber man kommt nicht so richtig raus. Aber wie gesagt, ich
habe meine Mama jetzt, nachher nicht mehr. Und dann kann ich immer noch (...) wissen
Sie?

I: Mhm [zustimmend].

B04: Man macht das dann so, wenn man mal rauskommt, man kauft sich was Schones,
man (...) tut sich da was Gutes mal mit. Man shoppt und ja (...) dann wei® man aber auch
S0, jetzt muss man wieder etwas tun.

I: Also kénnen Sie das dann so ganz gut vereinbaren?

B04: Jetzt ja, aber vorher am Anfang war das ja noch viel schlimmer. Ich war vorher noch
Busfahrerin, den Job musste ich aufgeben. Linienverkehr in N. und das ging nachher nicht
mehr. Dieses ,lhre Mutter liegt wieder im Sterben‘, das waren ja sechs OPs und
Blutvergiftung und die Nieren wollen nichtmehr und das und (...) ich konnte mich auch nicht
mehr konzentrieren. Auf den Job. Ich konnte das auch nicht mehr verantworten (...) ein Bus
voll Kinder und Sie wissen ja wie das ist wenn Sie mit dem Bus fahren (...) der Fahrer muss
da vorne schon fit sein. Und wenn man dann Uberlegt, wie bin ich denn gerade Uber die
Kreuzung gekommen? Dann (...) stimmt da schon was nicht. Die Gedanken sind immer bei
meiner Mutter gewesen. Schafft sie das? Telefonieren, in der Pause immer telefonieren
also...Leben ist komplett anders jetzt. Bei meinem jetzigen Job bin ich sehr flexibel, ich
habe noch ein paar Kollegen und die wissen auch, das geht hier vor. Und so machen wir
das mit denen dann naturlich auch. Wenn die was haben, dann (...)

I: Mhm [zustimmend].

B04: Aber das ging auch nicht alles von heut auf morgen.

I: Nehmen Sie denn zurzeit Unterstitzungsangebote wahr und wenn ja welche sind das?
BO4: Ja, Uber die Briicke.

I: Was ist das genau?

B04: Das ist ja (...) integrierte Versorgung ist das, Behandlungsteam. Vor Ort sozial und
psychiatrisch.

I: Was machen Sie dort genau?

B04: Ja, das sind auch so Gesprache die sie da fihren mit (...) der unterhalt sich dann mit
mir, fragen ob alles in Ordnung ist, wie es mir denn geht. Weil ich muss ab und zu auch mal
was zur Beruhigung nehmen. Weil meine Mutter (...) kann auch ganz ekelig werden. Am
Anfang habe ich noch viel mehr geweint oder so, wenn sie dann so einen Ausraster kriegt,
mit netten Worten. Dann hat man noch geweint, das ist nicht so schén. Aber jetzt weil3 man
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da ein bisschen besser mit umzugehen. Ich war auch schon in S. zur (...) einmal alle drei
Wochen ist das auch (...) auch wo die Eltern oder Frau eben schwer krank sind. So eine
Gruppe zum Schnacken. Oder es geht ja auch hier, einmal im Monat ist das ja auch hier.
Da war ich auch schon zweimal, leider wird das nicht so gut besucht. Aber nun, ich wiirde
sagen man kann da schon ein bisschen besser mit umgehen.

I: Also wirden Sie sagen, dass Ihnen die Angebote auch helfen?

B04: Die helfen mir auch, ja. lch musste dann auch zur psychosomatischen Kur...Weil das
hat einen so runtergezogen, man hat keine Kraft mehr (...) Wenn Sie immer nachts hoch
mussen...da dreht man durch. Da kommt man auch nicht mehr so schnell von runter. Davon
habe ich Bluthochdruck gekriegt. Da kommt alles. Volldampf. Ich bin von morgens bis
abends in Gang.

I: (...) gibt es denn noch weitere Angebote, die Sie kennen aber nicht nutzen und wenn ja,
welche sind das?

B04: Also (...) ja, diese Gesprachstherapien die kenne ich ja (...) meine therapeutischen
Stunden hatte ich auch schon, da wurde dann gesagt mit Verhaltenstherapie wird das hier
nichts mehr, da muss schon ein bisschen was Starkeres ran. Sonst wisste ich so nichts.
Die Brucke macht ja schon viel, wenn ich Probleme hab kann ich da anrufen.

I: Haben Sie denn noch andere Unterstitzung im Alltag?

B04: Ja, hier kommt dreimal am Tag der Pflegedienst. Aber jetzt medizinisch, weil (...) zum
Zucker messen. Morgens, mittags, abends. Dann hat sie Lymphdrainage einmal die
Woche. Sonst hat sie gleich solche Wasserbeine. Protologe kommt, Ful3pflege kommt (...)
ja aber ansonsten meistern wir hier das Meiste alleine.

I: Und wie sieht das mit anderen Angehérigen aus oder Nachbarn und Freunden?

B04: Andere Angehdorige nicht. Aber wenn mal was ist, es missen jetzt beide aus dem
Haus, dann wirde unsere Nachbarin riberkommen. Die macht auch zum Beispiel
Sterbehilfe. Die macht das dann gerne mal. Eben kurz aufpassen, wenn sich das gerade
Uberschneidet. Doch, doch. Wir wohnen hier schon alle seit 74 und da hilft man sich
sowieso untereinander. In der Stadt wére das sicherlich anonymer, wir wohnen hier schon
wirklich gut.

I: Gibt es Dinge, bei denen Sie sich Unterstlitzung wiinschen wirden, die es bisher noch
nicht gibt?

BO4: Ja, die Sache ist die (...) Meine Mutter hat ja auch die (...) die einmal die Woche zum
Schnacken kommen, von Pflegedienst ist das auch...diese Betreuung (...) und die mag
meine Mutter nicht. Also meine Mutter mag diese Frau nicht. Wenn die kommt, dann mal
eine Stunde zum Schnacken und so, aber die lehnt sie auch komplett ab. Dann haben wir
noch die Tagesstatte, da ist sie jeden Montag. Morgens um halb neun wird sie da abgeholt
und dann abends ab 16 Uhr wird sie wieder gebracht. Es gibt ja auch noch diese
Kurzzeitpflege, wollen wir nicht, will er nicht. Da verstehe ich ihn auch. Die geben sich ja
nicht so lange mit dem Menschen ab. Wenn der nicht sputet, dann kriegt der was zur
Beruhigung und dann liegt der da und ist platt oder mit dem Essen (...) Entweder isst du
oder du hast Pech. Das lauft hier anders, ich frage dann mdéchtest du noch das und das?
Aber sonst (...)

I: Etwas, dass Sie personlich gerne haben wuirden vielleicht, was Sie im Alltag entlastet
oder (...)
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BO4: (...) es ist ja so, ich mache ja viel mit saubermachen hier. Saubermachen,
saubermachen. Also da muss man echt was tun, damit es so aussieht hier. Das ware das
einzige, aber das ist (...) aber das hat man auch selbst zu bezahlen, das ist nun einmal so.
Oder in der Zeit will man was machen und ein ruhiges Gewissen haben aber Papa ist ja da.
Das ist das. Deswegen muss kein anderer da unbedingt zukommen. Das wére ja was
anderes wenn mein Vater da (...) Man kann aber, wenn man so jemanden zuhause hat,
ganz viel Hilfe bekommen. Ganz viel. Man muss das nur machen und nicht sagen (...) ich
gehe auch immer, wenn da irgendwas bei der Krankenkassen ist wegen meiner Mutter (...)
das boxe und beif3e ich auch extremst durch. Das kann nicht sein, dass ein Rentner wenn
er nichts mehr kann, nichts mehr wert ist. Also dafur bin ich da, um das auf die Kette zu
kriegen.

I: Meinen Sie, dass |hr Vater das ohne Sie hinbekommen wiirde?

B04: Nein, nein. Das hat er auch schon gesagt. Das Haus mussten wir dann verkaufen,
wenn ich nicht hier wére. Betreutes Wohnen oder so und so ermdgliche ich Ihnen hier alles.
Man muss sich nur selber kimmern, aber wie gesagt, davon (...) von Pflegestitzpunkt kam
wirklich viel. Erstmal haben wir ja dann ein neues Bad gemacht, sie konnte ja gar nichts
mehr. 2014 da haben wir das so gemacht, da hat sich alles umgekrempelt hier.

I: Und auf den Pflegestiitzpunkt, wie sind Sie auf den gestol3en?

B04: Durchs Krankenhaus auch. Die sind direkt im Krankenhaus und wenn sie Probleme
haben, dann (...) jetzt frage ich auch bei der Apotheke, da gibt es jeden Monat 21 Euro fir
diese Pants, fur diese Windeln. Das ist ja nichts, das ist ja gar nichts (...) das ist ein Paket.
Da sagte die Apotheke dann, ich kénne auch das und das beantragen (...) von manchen
kommt das alleine und ansonsten frag ich eben. Was kann ich noch machen, dass wir hier
Unterstitzung haben oder was kriegen (...) Hilfsmittel. Aber wir haben hier alles, dafir habe
ich gesorgt (...) aber es ist ja auch so, wenn mein Vater hier (...) und meine Mutter ruft und
ruft (...) man mdchte ja auch mal Feierabend haben. Da ist es gut, dass wir zu zweit sind.
Einer alleine bleibt auf der Strecke. (...) wissen Sie was, ich schaue jetzt noch kurz nach,
welche Art von Demenz meine Mutter hat. Ich habe das nicht im Kopf leider.

I: Ja sehr gerne, wenn das passt.

B04: (...) [blattert in Papierstapel] da ist auch alles, alles hier (...) Kopien natlrlich auch (...)
ich weil3 nicht wie oft ich diesen Stapel durchwiihlen muss, weil ich wieder das haben muss
oder die dies haben wollen, ja (...) irgendwo muss das ja stehen (...) fortgeschrittene SAE
steht hier, subkortikale arteriosklerotische Enzephalopathie (...) demenzielle
Einschrankungen steht hier, aber nicht welche Form. Auf jeden Fall ist da das aggressive
stark mit drin.

I: Und wie sieht das mit der Vergesslichkeit aus?

B04: Auch, auch. Da fragt sie meinen Vater etwas und dann dauert das ein paar Minuten
und dann fragt sie schon wieder oder sie kriegt was durcheinander. Vergisst, dass sie schon
gegessen hat oder so. Dann sagt man das eben nochmal. Vorher da war man erschrocken
oder genervt oder so und sie sagt dann ,du bléde Kuh®. Sie wird auch richtig ekelig dann,
sie kann das noch viel besser sagen. Dann muss ich sagen ja, heute bin ich auch mal eine
bléde Kuh. Nur zu Herzen nehmen darf man es nicht. Aber das ist am Anfang gar nicht so
leicht. Da schiel3en einem schon die Tranen in die Augen. Du mdchtest das ja alles
hinkriegen und dann denkt man, die ist so undankbar (...) aber sie raffen das ja gar nicht
mehr. Oder sie schlagt mich, ich mach ihr die Schuhe zu, knie vor ihr und sie klatscht mir
eine ins Gesicht (...) also da muss man ganz ruhig bleiben und dann gehe ich weg (...) tja

(...)
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I: Macht Ihr Vater, also nimmt der auch an Gruppen teil?

B04: Nein, der will das auch gar nicht. Der ist auch ein ganz anderer Typ. Der macht das
mit sich selbst aus. Er will das auch absolut nicht. Wenn ich das brauche, dann ist das ok
aber (...) er brauch nur sein zuhause, Garten und (...) ja. Mein Partner, wenn der dann am
Wochenende hier ist, der muss dann auch ran. Kannst du mal kurz kommen, dann muss er
die Betten mit beziehen. Die missen ja so drei- bis viermal in der Woche (...) weil sie sich
einmacht so doll oder was auch immer dann in den Betten ist. Das ist so viel, am Ende des
Tages denkt man, man hat nichts geschafft. Aber eigentlich sehe ich das nur alles nicht.
Die Arbeit wird immer mehr, deshalb schaffe ich das alles nicht mehr. Ich kaufe fir sie ein,
ich mache alles fur meine Eltern (...)

I: Das ist schon sehr viel.

B04: Das ist sehr viel. Ja aber dann nachher, dann kommen dann diese Gedanken, was ist
denn wenn meine Mutter nicht mehr ist? Es dreht sich ja alles um meine Mutter. Lauft mein
Leben denn noch oder wie lauft das dann? Es ist alles so festgebissen hier (...) Man kann
es sich gar nicht vorstellen. Auch ein bisschen krankhaft, aber jeder hat so sein (...)

I: Uberhaupt nicht, das verstehe ich. Sehr gut, dass Sie dann auch in diese Gruppen gehen.

B04: Ja, da bin ich ja noch ganz gut dran denke ich dann manchmal da (...) wenn ich dann
andere sehe. Wenn die dann gleich ins Weinen ausbrechen. Aber so war mein Anfang
auch. Schlimm ist dieses beschimpfen und was sie dann zu einem sagen (...) man macht
ja alles fur sie. Andere, wenn die dann 500 Kilometer wegwohnen, die kommen ja fast gar
nicht zu ihren Eltern. Aber das ist eben anders hier, weil man immer griffbereit ist. Einmal
im Jahr fahre ich in den Urlaub fur eine Woche, aber meinen Eltern muss es so gut gehen,
sonst fahre ich nicht. Es muss voll durchdacht sein bei mir. So wie andere ihre Kinder, so
mache ich das jetzt so. Hat sich alles gedreht. Ich selber habe ja keine Kinder, nicht so zu
gekommen. Sollte nicht sein, nein dafir die Hunde. Wird alles mit gemacht. Jetzt ist das
Thema aber ja auch gegessen. Jetzt will ich nur noch ein bisschen leben. Urlaub machen
wenn ich kann oder (...) ich hab mein Ding immer selber durchgeboxt. Ich hab ja sonst nur
meine Eltern, bin Einzelkind.

Transkript zu Interview 05

I: Kbnnen Sie mir zuerst etwas zu sich erzahlen?

B05: Ja (...) ich bin friher Sonderschullehrerin gewesen, hab im Fdrderbereich in der
Hauptschule gearbeitet, bin seit 11 Jahren aus dem Dienst und in den letzten Jahren meiner
Tatigkeit habe ich meinen Lebenspartner Herrn H. G. kennengelernt, mit dem habe ich
zusammen Integration gemacht. Der war damals schon Parkinsonkrank.

I: Mhm [zustimmend]. Und haben Sie Kinder?

B0O5: Ich habe zwei Sohne, die sind jetzt 51 und 52 Jahre, demnachst. Der Altere ist
verheiratet, wohnt in B., also nah dran und hat zwei Kinder. Einen Jungen, der ist 15 und
das Madchen ist 13 Jahre alt. Und der andere Sohn wohnt in Berlin, der ist, ja (...) ich sag
es ganz hart, psychisch krank. Hat ein Universitatsstudium mit Magisterabschluss und hat
jetzt auch noch eine Doktorarbeit geschrieben iber Kommunikationstheorien und verdient
aber selbst kein Geld, er lebt von Unterstitzung.

I: Und konnen Sie mir jetzt etwas zu Ihrem Lebenspartner Herrn G. erzahlen?
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BO5: Ja, leider nicht so viel, wie vielleicht nétig wéare, weil ich ihn erst seit 16 Jahren kenne
und wir zunéchst eine lockere Partnerschaft hatten. Gemeinsame Unternehmungen und
dann wurde seine Krankheit schwerer und er konnte nicht mehr so viel alleine sein. Er hatte
ein Haus in B., 15 Kilometer von hier. Dann war ich sehr viel bei lhm und wir waren zweimal
die Woche hier bei mir und vor viereinhalb Jahren. 2012 wurde es dann so schwer, dass,
ja, auch Demenz langsam dazu kam und er nicht mehr alleine leben konnte. Da hab ich
gesagt ich hab hier alles ebenerdig, dann kann er zu mir ziehen. Dann haben wir den
Wintergarten angebaut, weil sonst das Haus ja recht klein ist und dann haben wir das Haus
vermietet das andere und jetzt sind die aber raus und das Haus ist verkauft.

I: Also sind Sie jetzt nur noch hier.
B05: Jetzt sind wir nur noch hier, ja.
I: Und sind Sie verheiratet (...)

BO5: Nein, nichts. Nichts dergleichen. Er hat noch Kinder, er war schon zweimal verheiratet.
Mein Mann hat drei Kinder aus der ersten Ehe, ein Down-Kind, das schon mit 30 Jahren
gestorben ist und N., die kommt demnachst gleich, die wohnt hier in B. Die arbeitet jetzt
hier bei uns in B. bei S. Wir haben solidarische Landwirtschaft, da wird Biogemtise angebaut
und das wird dann in Kisten verteilt. Und die Andere hatte er angenommen, die wohnt im
Schwarzwald, da haben wir ganz wenig Kontakt. Das ist eine leibliche Schwester zu der N.
Und dann hat er aus W., aus der zweiten Ehe noch drei Tochter. Die Alteste ist jetzt glaube
ich 25, dann 23 und 20 Jahre. Und die sind alle noch in der Ausbildung, beziehungsweise
die Alteste lebt jetzt in London, hat einen englischen Partner kann man schon sagen, als
Freund. Haben eine Wohnung zusammen und sie versucht jetzt da zu arbeiten.

I: Und wie lange wirden Sie sagen unterstitzen Sie lhren Partner jetzt schon?

B0S5: Ja (...) 10 Jahre wohl (...) ja, ich hab ihn auch begleitet zu Sachen, die er nicht mehr
alleine konnte. Also dann so vor 10 Jahren ging das los mit Krankengymnastik, dass ich ihn
hingefahren hab. Da hatte er noch in S. Krankengymnastik. Dann bin ich am See spazieren
gegangen, dann ist er gekommen und dann wieder musste ich ihn abholen. Also so
schleichend. Und wir haben auch noch Reisen zusammen gemacht. Zunachst waren wir
immer noch in Sudfrankreich, Camping und dann wurde aber nachher die Reise zu lang fur
ihn und dann waren wir ein paarmal in Danemark, finfmal glaube ich. Haben uns da ein
Haus gemietet und die letzten drei Male waren dann unsere Kinder abwechselnd dabei,
weil ich das alleine nicht mehr schaffte mit der Pflege. Dann wére das auch keine Erholung
far mich gewesen.

I: Ja.

B05: Und da waren die mit der Familie dazu, die einen und dann die anderen. Also erst
seine und dann meine oder umgekehrt und da haben wir auch ganz viel Steine gesammelt.
Die sind jetzt schon weggestellt [lacht] aber da oben steht alles. Ja, das war seine
Leidenschaft, Steine sammeln. Und die haben wir dann auch alle mitgebracht.

I: Unterstitzen lhre Kinder Sie denn sonst auch und wenn ja wie?

BO05: Nein, natlrlich kommen sie ab und zu vorbei. Sie haben aber ja alle ihr eigenes Leben
und auch nicht viel Zeit. Das mussen sie ja auch nicht.

I: Und haben Sie noch andere Personen, die Sie unterstiitzen zum Beispiel aus der
Nachbarschaft oder Freunde?
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B05: Meine Nachbarn nicht, nein. Mit denen habe ich auch nicht so viel zu tun. Und
Freunde, die kann ich mal fragen, wenn ich jemanden zum Aufpassen brauche, aber dafur
habe ich ja auch eigentlich jemanden hier. C. oder einen Polen.

I: Mhm [zustimmend] Und wann genau kam es dann zu der Diagnose Demenz?

B0O5: Da haben wir nie eine Diagnose gekriegt. Also ich habe es auch nicht untersuchen
lassen, mir war das klar. Es ging nicht (...) also es war schleichend und ich habe dann
irgendwann mal gesagt beginnende Demenz und da sagte jemand ja, ist schon. Er hat
friher Spiele gebaut, so TischfulR3ballspiele und sowas und das war irgendwann nicht mehr
mdglich. Die sind dann verkauft worden an die Schule. Und dann freut er sich, also wenn
er das noch wahrnimmt.

I: Also wie (...) wie haben Sie das denn gemerkt, dass die Demenz beginnt?

B05: Vergesslichkeit, zerstreut und auch kein raumliches (...) also das war gestoért, das
raumliche Wahrnehmen. Er wusste dann nicht mehr jetzt zum Schluss, wo hier das
Schlafzimmer ist und solche Sachen. Und das ist zurzeit hier ganz schwierig. Er fragt immer,
wenn er sprechen kann, ja wo, wo soll ich denn jetzt hin. Also es ist schon ziemlich (...)
unorientiert und vor einem Jahr hatte ich den Eindruck ich schaffe es nicht mehr alleine, da
wollte ich fur ihn ein Heim suchen und habe dann (...) ich hatte auch eins. Das habe ich
dann angeguckt, einmal mit seiner Betreuerin zusammen und einmal dann mit seiner
Ergotherapeutin zusammen und zwei Abende vorher hatte ich dann die Idee, wollen wir es
nicht doch nochmal mit Polen versuchen? Das ist finanziell eine grol3e Belastung, die sind
SO teuer.

I: Die Heime meinen Sie oder (...)

B0S5: Nein, die Heime waren billiger fir uns. Aber mir war das so (...) er wirde da nur
rumsitzen, jetzt wirde sich niemand um ihn kiimmern, er wisste nicht wo er ist, die wirden
nur mal schnell kurz reingucken, wir haben gerade gefriihstiickt, er hatte schon um 8 Uhr
gefrihstlckt gehabt, auch wenn er noch gerne schlafen mdchte (...) und auch so die ganze
Zuwendung, wenn er einen Schiss in der Hose hat, der wird nicht sofort weggemacht und
all solche Sachen und er kann nicht so oft drauf3en sein wie bei uns hier. Und wir gehen mit
ihm spazieren, ganz muhsam ist das (...)

I: Kann er noch laufen?

BO5: Er kann noch laufen, aber nicht alleine. Wir missen ihn immer halten. Oder sichern.
Ich sag immer Sicherheitsstellung, keine Hilfestellung, aus dem Sport. Und, ja (...) so hat
er seinen eigenen Tagesablauf. Und auch abends, ich schlafe neben ihm. Ich habe
jahrelang neben ihm geschlafen, weil er zeitweise doch recht unruhig war nachts. Jetzt geht
es, jetzt schlaft er durch. Aber es war sehr sehr unruhig. Er hat ein Urinalkondom und
dadurch muss er nicht auf die Toilette. Aber ich leg Wert darauf, dass er noch weil3, wann
er Urin lassen kann und muss. Denn mit einem Katheder geht das ja nur ab und dann ist
keine Selbstbestimmung mehr da und da lege ich sehr viel Wert darauf dass er, wo er noch
kann sich selbst bestimmen kann. Das kdnnte er im Heim nicht. Ich mochte, dass er so
lange es geht hier zuhause bleibt.

I: Und haben Sie denn, eine direkte Diagnose hatten Sie ja nicht, aber wann haben Sie
denn angefangen sich Hilfe zu holen? Gab es da jemanden, der Sie unterstitzt hat Hilfe zu
finden?

BO5: Also der Neurologe, der hat ihm schon recht frih ein Anti (...) er sagt immer Anti-
Verblodungspflaster, Exelon, verschrieben und das haben wir dann verstérkt auch und wir
haben auch immer Betreuung gehabt. Erstmal ja Pflegedienst, so fir das Korperliche, aber
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auch so Betreuung, dass ich mal Entlastung hab. Und dann waren wir bei der
Alzheimergesellschaft, da ist ja in S. noch so eine Aul3enstelle. Da ist vormittags von zehn
bis eins Betreuung.

I: Und wie haben Sie davon erfahren?

B0S5: (...) ich weil3 nicht, ob in der Klinik oder es gibt ja auch in der Zeitung so
Sozialstationen und solche (...) und wir sind in der Parkinson-Selbsthilfegruppe. Jetzt kann
er nicht mehr mit und ich kann nur ab und zu mit und da spricht man ja auch tber sowas.
Und das ist, also Selbsthilfegruppen kann ich nur empfehlen, dann hat man auch ein
bisschen selbst Entlastung. Man kann sich mal das Herz ausschitten und sehen wie es
anderen geht. Das ist ja immer so, man denkt man steht alleine da und anderen geht es
nicht so wie einem selbst und dann merkt man, ja bei den anderen ist es auch so.

I: Ist Ihr Mann in einen Pflegegrad eingeteilt?

B05: Ja, hat den héchsten (...) jetzt Pflegegrad fUnf, vorher hatte er Pflegestufe 3 mit
besonderem Betreuungsbedarf durch diese Demenz hat er schon ein paar Jahre lang. Und
da eben auch die Betreuung. Das hat die Krankenkasse ja bezahlt die Betreuung. Blol jetzt
nicht mehr so viel und es ist auch (...) ja, die Preise sind gestiegen flr die Betreuung und
das Geld dafur ist weniger geworden (...)

I: Kénnen Sie beschreiben, wie so ein typischer Alltag mit Ihrem Mann im Moment so
aussieht?

BO5: Ja, bei uns ist fast nichts typisch [lacht] Durch Parkinson kriegt er ja morgens gleich
wenn ich wach werde, so um sieben rum, wenn er zur Tagespflege geht um halb sieben,
die Morgendosis. Und er hat eine Duodopapumpe, da muss ich den Schlauch spulen. Und
dann schlaft er noch und manchmal ich auch und sonst mache ich seine Sachen fertig und
dann stehen wir auf, zu zweit geht das nur noch, und ich meine, es ist nicht Parkinson es
ist nicht Parkinson sondern die Demenz warum das noétig ist zu zweit. Weil er nicht weil3
was er soll, er wehrt sich gegen Sachen (...) und da brauchen wir eine Stunde, bis wir ihn
entkleidet haben, Zahne geputzt, gewaschen und wieder angezogen haben und er |asst
sich ganz ungern unten waschen. Da boxt er manchmal. Vorgestern musste ich ihn...also
ich weild nicht ob es richtig ist, aber (...) aber ich weild mir keinen anderen Rat und ich hab
damit Erfolg, ich boxe ihn dann zurtick. Das klingt zwar furchterlich hart und ich muss ihn
ordentlich boxen, und dann lasst er langsam los. Aber erst dann so mit ,hau ab‘ und ,was
willst du hier?’ und solche Sachen. Und da geht es dann oft relativ schwer. Ja, dann
frihstickt er hier, kriegt er angereicht durch die Polin und ich friihstlicke nebenbei. Die
Tabletten, er kriegt nur fUr die Blase, gegen Blasenentziindung Tabletten, sonst kriegt er
Vitamine und Vitalstoffe und sowas. Wir sind auch bei einer Heilpraktikerin, die uns dann
solche Sachen verschreibt. Ja und dann...gehen wir meistens spazieren mit ihm, er geht
ein Stick, so dreihundert bis finfhundert Meter hab ich ihn untergehakt und fasst er den
Rollstuhl an und wenn er dann anfangt auf Spitzen zu gehen und zu trippeln, das ist aber
Parkinson, dann setzen wir ihn in den Rollstuhl und dann fahrt die Betreuerin mit ihm die
gro3e Runde und ich geh dann nach Hause. Dann habe ich hier ein bisschen Luft. Ja und
danach gibt es dann Mittagessen und Ruhe oder, je nachdem was anliegt, Betreuung oder
nachher kommt noch Krankengymnastik. Wir sind eigentlich gut ausgebucht. Und wenn wir
Zeit haben, dann fahren wir auch an den See, Rollstuhl hinten ins Auto rein. Hin und her.
Und manchmal auch hier an den See in B. Wir haben ja so einen schénen See hier. Da hat
er vorheriges Jahr noch gebadet, aber jetzt wage ich es nicht mehr, das Wasser ist auch
nicht warm genug. Er braucht ganz warmes Wasser. Aber da guckt er dann und das ist
auch ok. Ja, wenn er dann (...) ich schnupper immer an der Hose (...) wenn er dann was
drin hat, dann wird das gleich weggemacht. Einer héalt ihn fest, einer macht die Hose sauber
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und manchmal geht das Urinalkondom ab, dann liegt er da nass. Dann muss er natrlich
ganz umgezogen werden (...) ja und Abendbrot kriegt er dann, je nachdem (...) ich mach
noch Yoga und Tai-Chi abends, Yoga ist um halb sieben, dann bringe ich ihn ins Bett wenn
ich wieder komme, dann bringen wir ihn gemeinsam ins Bett. Das schafft nicht einer alleine.
Das geht nicht. Und wenn ich Tai-Chi hab, so wie gestern, dann muss ich um acht Uhr aus
dem Haus, dann bringe ich ihn vorher ins Bett und dann isst er im Bett und sonst isst er
wenn ich weg bin. Er schlaft dann manchmal ziemlich bald ein, halb neun/neun, aber sehr
oft ist er auch noch wach. Und er sieht dann Fern, ich auch daneben. Ich muss mir dann
erst noch was zu essen machen. Ich esse immer im Bett. Hauptséchlich Tiersendungen,
Landschaftssendungen (...) Filme Uberhaupt nicht, weild nicht ob er Interesse hat. Aber da
wiurde er wahrscheinlich gar nicht den Zusammenhang verstehen. So erinnert er sich noch
manchmal, er hatte Biologie studiert als zweite Sache, erst ist er Volksschullehrer hiel3 das
friher ja noch und dann hat er sich spater ja nochmal beurlauben lassen fir das
Biologiestudium hier in K. Und da kann ich natirlich viel ankntipfen. Fische hauptsachlich
und dann frag ich ihn mal ,kennst du den und den Vogel oder der Fisch oder wie heil’t der?".
Er hat auch getaucht in Jugoslawien und hat auch Fische von da, kleine Fische mitgebracht
und verkauft im Fischladen. Und ja (...) das sind so die Sachen, mit denen wir uns
beschéaftigen, da hat er so (...) das sind zum Teil alte Sachen von ihm zum Teil neu gekaufte
(...) so Bausteine die er auch kneten kann, aber das ist nicht viel. Das ist so seine
Ausristung. Dann hat uns die Heilpraktikerin gesagt, er soll mal was zum Anfassen haben,
damit er seine Aggressionen loswird. Er weil} ja nicht wohin damit (...) und dann haben wir
das da (...) [zeigt auf ein Gerét] (...) ja, fur die Beine. Fur die Arme ist das nicht...aber da
soll er auch nicht so stark werden fir uns. Fur den Widerstand.

I: Und wie sieht es nachts so bei lhnen aus?

BO05: Jetzt ganz gut. Also er hat ja auch nachts das Urinalkondom und hat einen Beutel am
Bett, jetzt hat er einen am Bein und da kdnnen wir durchschlafen. Nur manchmal, in letzter
Zeit kaum noch, aber dann schreit er mal nachts. Und die erste Zeit hat er auch ganz viel
geredet und ich musste ihm immer helfen beim Umdrehen und als er das Kondom noch
nicht hatte, da musste er raus und zuerst konnte er das ja alleine, aber dann musste ich
mal mit und so (...) aber das Kondom haben wir recht friihzeitig gekriegt. Das wurde uns
im Krankenhaus empfohlen und ich kann das nur weiterempfehlen. Das ist ja immer die
Tragik, dass die Leute rausmussen nachts und die Partner mit missen. Aber das ist so in
Ordnung.

I: Sie haben ja schon gesagt, dass Sie hier eine Pflegekraft zuhause und kénnen Sie
nochmal sagen, wer Sie alles im Alltag unterstitzt?

BO05: Ja, die ist 24 Stunden hier. Dann haben wir Tagespflege zweimal die Woche von neun
bis um sechzehn Uhr muss ich ihn wieder abholen. Dann haben wir eine Ergotherapeutin,
die wird auch von der Krankenkasse bezahlt und Krankengymnastik, auch Krankenkasse.
Dann haben wir eine Betreuung, aber das Geld ist jetzt alle, diese 208 bzw. 125 Euro fiur
besonderen Betreuungsbedarf. Da hab ich dann, ganz viel ist Ubertrieben, aber ganz oft
Hilfe, die hier nach Hause kommen. C. zum Beispiel, die macht nicht nur hier sauber, die
kommt auch, wenn ich mal Yogatag habe. Dann bin ich von zehn bis achtzehn Uhr weg
und dann macht sie das mit der polnischen Betreuung zusammen. Oder wenn ich
Klassentreffen hab. Ich hatte jetzt in der letzten Zeit so viel, da hatte meine Freundin
Geburtstag, dann haben wir uns getroffen mit mehreren Klassenkameraden und dann
nochmal Klassentreffen und das sind dann immer (...) wenn es mehr als zwei Stunden sind
die ich weg bin, dann muss ich jemanden dazu holen. Und das muss naturlich auch bezahlt
werden und von der Krankenkasse, ja da kriegt man im Monat wenn man
Verhinderungspflege und Kurzzeitpflege das Geld nimmt, dann kriegt man im Monat 200
Euro und die sind schnell weg. Ich gebe 10 Euro die Stunde, manche sagen das ist zu
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wenig. Und Klangtherapie kriegt er auch noch, ja die kommen heute Nachmittag. Da ist
dann auch eine Betreuung dabei, weil ich auch krieg und die ist dann auch dabei wenn ich
die Klangtherapie kriege und er kriegt dann auch hinterher. Sonst haben wir glaube ich
niemanden. Ja zum Einkaufen manchmal die Nachbarin (...) [kurze Pause, weil das Telefon
klingelt] (...) ja (...) ein Freitag, nicht Freitag der 13. Aber Freitag, der 7. (...) sieben ist ja
auch eine komische Zahl (...)

I: So, wo waren wir jetzt gerade?

BO5: Bei den Hilfen.

I: Ja, genau.

B05: Tagespflege und Klangtherapie und (...) ja.

I: Und wie sind Sie denn auf diese ganzen Hilfen gekommen? Haben Sie sich selber
informiert oder (...)

BO5: Ja ich merkte ja (...) es wird ja angeboten von der Krankenkasse. Da habe ich mich
informiert welche Gelder zur Verfigung stehen und die professionelle, also Uber
Pflegedienst ist ja sehr teuer und da habe ich rechtzeitig angefangen, weil ich merkte ich
brauche ganz viel. Ich brauche ganz viel Unterstitzung weil ich ihn einfach nicht alleine
lassen kann. Er ist seit er hier bei mir lebt keine Minute alleine gewesen. Ich weil3 nicht, ob
das fir ihn auch belastend ist, dass er sich immer beobachtet fuhlt, aber es geht nicht
anders. Gerade mit dem Parkinson, dann sturzt er (...) das geht nicht.

I: Gibt es Dinge, die Sie friher gerne gemacht haben, die Sie heute, aufgrund der Demenz
nicht mehr machen kénnen?

BO5: Ja, unsere Reisen. Wir waren immer am Atlantik im Zelt und ganz lang am Strand
marschiert und im Atlantik gebadet und sowas alles. Und dann auch Danemark ja nicht
mehr, weil er ist da auch weggelaufen. So am letzten Tag, da war ich alleine mit ihm, wollte
nur noch was in der Kiiche machen und er war auf der Terrasse und als ich rauskomme,
da war er weg und da musste ich ihn ganz lange suchen und solche Sachen. Ja,
schwimmen kann er auch nicht mehr und ich kann auch nicht mehr verreisen. Ich war jetzt
vor knapp zwei Jahren das letzte Mal verreist. Da haben wir das noch organisiert. Erst war
er in der Kurzzeitpflege, die ersten Male. Einmal sogar im Krankenhaus, weil die das
angeboten hatten. Aber das bekam ihm gar nicht. Ich musste ihn hinterher wieder auf
Vordermann bringen, weil da ganz viel schlecht gelaufen war. Und letztes Mal, vor
anderthalb Jahren, hatten wir hier organisiert, dass jemand bei ihm schlaft und dass
tagsuber zwei sich abldsen. Also da ging es auch noch mit einer Person zu pflegen und
dass hat die eine in die Hand genommen und dann lief das recht gut. Und ja, wie gesagt,
jetzt kann ich gar nicht mehr weg. Ich hatte mir ertrdumt, dass ich wenn die polnische
Betreuung hier ist auch mal eine Nacht wenigstens wegkann, dass ich mal an der Ostsee
aufwachen kann (...) aber das geht auch nicht. Kann ich nicht zumuten den anderen und
ich hab noch niemanden, der das [UrinallKondom aufsetzen kann. Sicher. Sonst wenn das
nicht sicher ist, dann ist das ja ganz viel Arbeit. Ja, ich kann auch nicht mehr so oft zu
meinen Enkeln und kann auch hier meine Enkel nicht mehr mit ibernachten lassen. Friher
waren sie oft bei mir, haben hier Gbernachtet und das geht auch nicht mehr.

I: Weil zu viel los ist hier meinen Sie?

B0S5: Ja und weil ich mich so viel um ihn kimmern muss. Es ist (...) also ich hab ja immer
ein Auge auf ihn wenn ich hier bin und deshalb muss ich auch manchmal ganz weg.

I: Um Abstand zu haben?
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B05: Ja und um mal so ganz abzugeben, obwohl ich immer mein Handy mithabe. Dann
kriege ich oft einen Anruf, ,das und das ist nicht, wie sollen wir das machen?‘, aber das ist
dann nicht so schlimm als wenn ich nur hier sein musste. Ja (...)

I: Und, ich weil3 nicht, Sie haben gesagt, dass Sie Ihren Mann in die Tagespflege schicken
und auch schon beim Pflegestitzpunkt waren in Gruppen — gibt es zur Zeit
Unterstiitzungsangebote, die Sie fur sich wahrnehmen und wenn ja welche?

BO5: Unterstutzung habe ich zurzeit nicht, also nur die Tagespflege und die Leute, die hier
mit sind. Alsoich (...) wir waren in der Theatergruppe, Parkinsongruppe und da kdnnen wir
auch nicht mehr die Angebote wahrnehmen, da waren auch Tanz-AG und
Theaterwochenende und Musiktherapie und das kdnnen wir alles nicht mehr machen. Die
haben mich aber angesprochen von der Theatergruppe und da mache ich jetzt wieder mit.

I: Und das ist fur Angehdrige von Menschen mit Parkinson?

BO05: Ja, das ist eigentlich fiir beider aber er kann ja nicht mehr. Da sind auch Parkinsonleute
dabei und da geht es auch los mit Demenz, das merkt man dann auch. Ja wir hatten, aber
das kommt nicht mehr zustande, dreimal haben wir uns getroffen (...) eine
Selbsthilfegruppe fiir Angehérige von Parkinson und da kam auch immer mehr durch, dass
Demenz ein Problem ist. Aber wir haben uns nicht mehr getroffen, das muss einer in die
Hand nehmen und ich habe dazu keine Kraft und keine Zeit und wenn sich da niemand
berufen fuhlt, dann schlaft das wieder ein.

I: Und gibt es sonst noch Angebote, die Sie kennen aber nicht nutzen und was wére das?
BO5: Nein, eigentlich nicht. Andere Tagespflege?
I: Aber Gruppen fur Angehdrige zum Beispiel?

BO5: Nein, weil3 ich nicht. Ich kenne nur eine fur psychisch Kranke, die hatte ich wegen
meines Sohnes ein-/zweimal besucht aber da gehe ich auch nicht mehr hin. Weif3 ich auch
gar nicht, ob die noch besteht. Aber fir Demenz direkt Angehdrigengruppen kenne ich
keine. Das ware eigentlich sinnvoll. Ich weil3 nicht ob von der Klinik her etwas angeboten
wird. [Unterbrechung durch polnische Pflegekraft]

I: Wir waren gerade bei den Angehoérigenangeboten fir (...)

B05: Ja, da kenne ich weiterhin nichts. Aber das wéare auf jeden Fall sinnvoll sich
auszutauschen, das hilft einem ja auch. Ja, Betreuung, private Betreuung aber das kann
man ja nicht organisieren. Das musste eigentlich aus einer Angehdrigengruppe entstehen,
dass da private Betreuung méglich ist. Namlich die von der Krankenkasse, fur 125 Euro im
Monat, wenn eine Stunde 30 Euro kostet, dann kriegt man drei Stunden im Monat. Das ist
noch nicht mal eine in der Woche und das geht nicht. Und wir bezahlen ja sowieso schon
recht viel fur die Polen. Da geht sein Geld mit drauf, sein Gehalt und das (...) naja (...) das
Pflegegeld kriegt man ja auch, aber das ist ja nicht das Pflegegeld, dass man fir Demenz
bekommt. Da kriegt man ja, wie gesagt, die 125 Euro. Das ist viel zu wenig. Ich weil3 nicht,
ob Sie auch Interesse hatten, in der Tagespflege mal reinzugucken? Die sind bis um vier
Uhr noch da. Musste ich da mal kurz anrufen. Das ist hier gleich in H. Wenn die
einverstanden sind, dass Sie da nur mal kurz reingucken. Interview ware vielleicht nicht so
moglich. Misste man vielleicht spéter fragen.

I: Interview passt auch gar nicht so gut zu meiner Zielgruppe

BO05: Nein, stimmt aber da sind hauptsachlich Demente. Das denkt man auch zuerst nicht.
Tagespflege flur Senioren, dass die dann hauptséchlich dement sind. Das denkt man nicht.
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I: Noch einmal zurick zu dieser Klangtherapie und was Sie so machen? Warum
unternehmen Sie diese Sachen?

B05: Davon haben wir auch durch die Parkinsongruppe erfahren. Da war eine Tagung in
D., da hat diese F. sich vorgestellt in einem Vortrag und zwar ist das, um den Korper wieder
in Gleichklang zu bringen. Zellen und alles. Und dann haben wir das angefangen und
inzwischen kriegten wir meinen Mann auch nicht mehr dahin zu ihm, er hat so eine Art
Klangstudio da, und das passte ganz gut, weil wir die Betreuerin, die mitkommt, schon
vorher hatten und die assistiert ihm und dann kommen die her. Er hat das auf dem
Computer und da sind ganz bestimmte Klange zusammengestellt, also meistens so Gongs
und Mantras und Fléten und so (...) also so ganz beruhigende Musik und dann (...) er kriegt
sogar eine Klangschale auf den Bauch und in diese Klangschale kommen Elemente rein
fir ganz bestimmte Sachen. Wir haben ganz lange mit ihm an Akzeptanz gearbeitet, dass
er seine Krankheit annimmt und das hat lange gedauert und so die letzten drei bis vier Male
haben sie gesagt ja, das wird richtig gut. Das erkennen sie daran, dass die Klangschale
dann einen guten Widerhall gibt. Ich kann es selbst nicht erklaren, das misste man sich
mal ganz genau erklaren lassen und wir hdren das auch jeden Abend und jeden Morgen.
Meistens kriegt er das nur, und meins kann ich dann nicht mehr héren beziehungsweise ich
schlafe dabei ein, aber das macht auch nichts. Es wirkt ja trotzdem. Und wir merken, dass
er hinterher aufgeraumter ist im Kopf und auch wéahrend der Behandlung zuganglicher.
Sonst ist es ja schwierig mit ihm zu reden. [Zeigt auf ihren Mann] Ja, jetzt hort er ein
bisschen und dann sieht man die Falten. Und das ist ja die einzige Reaktion, die er zeigen
kann. Der Gesichtsausdruck. Ja und das machen wir einmal die Woche. Bezahlen das aber
selbst, das ist klar. Sowas bezahlt die Krankenkasse nicht (...) und die Theatergruppe, ja,
daist es einfach ganz schon, Zeit mit anderen zu verbringen, die das selber durchstehen
mussen.

I: Gibt es Dinge, bei denen Sie sich Unterstiitzung winschen wiurden, die es aber bisher
noch nicht gibt? Und wenn ja, was wéare das?

B05: Ja, im Grunde genommen kodnnte ich mit mehr Geld das auch organisieren. Ich hab
Leute, die das machen wirden. Aber so muss ich sagen, du kannst nur so und so lange.
Und er hatte ja auch schon einmal in der Tagespflege, er ist ja oft beim Anziehen aggressiv.
Ich hab jetzt festgestellt, dass diese Aggression entsteht, wenn etwas Unerwartetes fir ihn
kommt. Und dann hat er mal eine, die ihn bertihrt hatte so geboxt. Und dann sagte die in
der Tagespflege, wenn das zunimmt, dann kénnen sie ihn nicht mehr halten. Das wiirde
bedeuten, dass ich zwei Tage in der Woche so da sitze fir mich und das Geld dafir, das
sind 1900 Euro im Monat, das hort sich ganz toll an, aber wenn man es nicht wahrnehmen
kann, dann bringt es nichts und dann sitze ich da. Und ich habe tUber ganz viele gefragt, ob
es moglich ist, das auch so als Kombipflege — wissen Sie was das ist? Man kriegt Pflegegeld
zum Beispiel 1900 Euro und wenn ein Pflegedienst die Arbeit macht, dann wird der voll
bezahlt und von dem Rest kriegt man die Halfte und das ist immer noch gunstiger fir die
Krankenkasse. Er hat gar keinen Pflegedienst weil die auch gekiindigt haben letzten
November, weil er aggressiv war. Und der Pflegedienst ist 25 Minuten und dann muss er
fertig sein. Und das kann er nicht, das vertragt er nicht. Da habe ich gar keinen Pflegedienst
und kriege nicht 1900 sondern nur 900 und noch was. Und da [Telefon klingelt, BO5 nimmt
Horer ab] Leute sagen oft ,oh, wie haltst du das aus?‘ und dann sage ich ,wie haltet ihr das
aus, so langweilig wie euer Leben ist?* Und es ist ja auch (...) man hat ja ganz viele
Erfahrungen dadurch, dass sind Erfahrungen, an die man sonst nicht rankommen wirde.
Das sagt auch unsere Ergotherapeutin, dass man sowas sonst gar nicht erlebt. Und dann
fur sich selbst ja auch irgendwann. Dann weil3 man wie es ist.

I: Ich héatte glaube ich noch zwei Fragen, dann sind wir auch schon durch. Die eine ware,
ob es Dinge gibt, die Sie sich fur sich selber, also Dinge, die Sie unterstitzen wirden. Gibt
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es da etwas, das Sie sich wiinschen wiirden? Gibt es da etwas, dass Sie sich wiinschen
wirden?

B0S5: Also (...) auch (...) wenn es finanziell nicht so gut bei uns aussieht, ich wurde gerne
eine Vereinigung unterstitzen finanziell. Ich ware zu sowas jederzeit bereit und ich hab ja
nun keine Zeit. Auf meiner Bank da drau3en steht ,keine Zeit' das hat mein Sohn da
eingeritzt. Das habe ich immer als Antwort wenn er etwas von mir méchte. Ja (...) wenn
eine entsprechende Betreuung fir H. da ware, konnte ich mich zeitlich auch fir sowas
einsetzen. Ich kann es nicht aus eigenen Kraften, aber wenn ich da unterstitzen wirde (...)

I: Wie musste die Unterstiitzung dann aussehen, damit Sie dahin gehen kénnten?
B05: Ja, dass ich zu Versammlungen oder sowas aus dem Haus kann.
I: Und was brauchten Sie dann zuhause alles, damit Sie aus dem Haus kdénnten?

B05: Ja, eine Betreuung, die ich auch selbst aussuche. Also zum Beispiel, dass ich C. ofter
bestelle oder die G., die mit der Klangtherapie kommt. Also das kdnnte ich alleine
organisieren, aber den finanziellen Aufwand dafur (...) den ware ich nicht bereit zu zahlen
[Telefon klingelt erneut, BO5 nimmt ab]

I: Ich glaube, das ware es dann.

BO5: Ein Interview mit Hindernissen [lacht] (...) aber das ist das Leben, wenn man Kranke
zuhause hat. Dann muss man sich um alles kimmern, das ist ja alles (...) es sind ja keine
Sachen gewesen, die mich betreffen. Es war ja alles fur ihn, was hier an Stérung war und
jetzt auch und (...) ja. Sonst wirde ich vielleicht gemutlich im Sessel sitzen, etwas lesen
und auf die Sonne warten.

I: Ja gut, dann vielen Dank.

BO05: Da nicht fur sagt der Holsteiner.
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Anhang 6: Memos

Memo 01

Interview 01 fand bei der Interviewpartnerin zuhause im Wohnzimmer statt

Die Gesprachssituation war entspannt und wurde nicht von auf3eren Eindriicken
gestort

Der demente Mann der Gesprachspartnerin war nicht zuhause, sondern in der
Tagespflege

Sie war dadurch relativ gelassen und musste die Gesprachssituation nicht
zwischendurch verlassen

BO1 ist Philippinerin und kann nicht sehr gut deutsch sprechen, deshalb mussten
einige Fragen mehrfach wiederholt werden

Sie konnte daher auf Fragen auch nicht immer ausfuhrlich antworten

Memo 02

Das Interview fand Zuhause im Wohnzimmer von B0O2 statt

Herr W. war zu diesem Zeitpunkt nicht im Haus, sondern befand sich in der
Tagespflege

Die Atmosphére war ruhig und entspannt, es gab keine stérenden Einflisse von
aulRerhalb

B02 war sehr interessiert

Memo 03

Das Interview fand BO3 zuhause im Wohn-/Esszimmer statt und wurde durch
keine aul3eren Umsténde gestort

Der Mann von BO03 ist Anfang des Jahres verstorben, deshalb war sie
verstandlicherweise zu Beginn des Gespréachs sehr emotional

B03 war am Anfang ein wenig aufgeregt, das hat sich aber im Laufe des
Interviews gelegt und nach einiger Zeit war sie sehr offen und hat viel erzahit

Memo 04

Das Interview fand im Arbeitszimmer von B0O4

B04 war zu Beginn der Befragung sehr aufgeregt und wirkte gestresst, direkt vor
der Befragung musste sie ihre demente Mutter versorgen

Die Interviewsituation wurde durch &ufRere Einflisse nicht unterbrochen
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Memo 05

Interview 05 fand im Wintergarten der Befragten statt, der demente Lebenspartner
der Befragten lag in Blickweite in seinem Pflegebett

BO5 war interessiert an der Befragung, die Gesprachssituation wurde allerdings
mehrfach unterbrochen, weshalb kein richtiger Redefluss entstand

Mehrfach klingelte wahrend der Befragung das Telefon, die polnischen
Pflegekrafte stellten Fragen oder die Haushaltshilfe unterbrach das Gesprach, am
Ende kamen dann die Enkelin sowie eine Ergotherapeutin

Alle Telefonate hatten dabei mit der Pflege des Mannes von B0O5 zu tun

Nach einer Unterbrechung musste die Interviewerin das Gesprach mithilfe von
Zusammenfassungen wieder auf den Ausgangspunkt zurticklenken
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Anhang 7: Hilfstabellen

Hilfstabelle 01

Priméartextstellen

Paraphrasen

Ich bin L. von den Philippinen, ich bin schon 30 Jahre ungeféhr in
Deutschland. Ich bin schon 60 Jahre alt. Ich habe drei Kinder, alles Jungs.
Die leben aber nicht mehr hier. Der Alteste ist 28 und der Jiingste 24. Sie
wohnen in der Schweiz, in Fulda und in Miinchen — weit weg. Ich bin
Hausfrau.

Auf den Philippinen war ich MT(...) [Uberlegt] MTA nennt man das hier, aber
im Labor. In Deutschland habe ich aber nie gearbeitet, hier war ich immer
zuhause.

Befragte 01 ist Philippina, lebt aber schon seit etwa 30 Jahren in Deutschland.
Sie ist 60 Jahre alt und hat drei S6hne, die nicht mehr zuhause leben.

Befragte 01 berichtet, dass sie gelernte MTA ist, in Deutschland ist sie
Hausfrau.

Hobbies habe ich in Deutschland nicht, friher habe ich viel gespielt (...)
Basketball (...) aber in Deutschland nicht, hier bin ich nur zuhause. Ich bin
nicht viel drauf3en, ich bin Einzelgdnger. Aber meine Familie besuchen kann
ich nicht mehr (...) meine Schwestern leben in Kanada und auf den
Philippinen. Im September bin ich zuhause eingeladen, ich wollte gerne
dahin. Aber mit meinem Mann (...) das geht nicht. Ich will nicht, dass er in ein
Heim kommt.

Befragte 01 ist Einzelgdngerin und hat in Deutschland nicht viele Freunde.

Aufgrund der Demenz ihres Mannes kann BO1 ihre Familie auf den
Philippinen nicht mehr besuchen.

Mein Mann ist nett [lacht] sehr sehr nett. Er ist &lter als ich. Er war Kapitéan auf
einem Containerschiff. Da haben wir uns kennengelernt. (...) und zu der
Krankheit (...) die haben wir nicht erwartet. Vielleicht kommt diese Krankheit
von zu viel Stress. Mein hat 8 Monate auf den Schiff gearbeitet und dann kam
er zuriick nach Hause fur zwei Monate. Immer wenn er dann zuhause war,
war er krank. Immer krank.

Ja, immer krank. Der Stress, auf dem Schiff kann man nicht schlafen. Auf
dem Schiff gab es nur den Kapitan und den Steuermann. Nur zwei. Der
Kapitdn muss so viel arbeiten und dann kann man nicht schlafen.

Der Mann von B0O1 war Kapitan, aufgrund seines stressigen Arbeitsalltags war
er zuhause oft krank.
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Ja (...) mein Mann (...) als mein Mann in Rente gegangen ist. Da haben wir
schon gemerkt, dass mein Mann krank ist. Das war 2011 (...) warten Sie, ich
schaue nach (...) [Holt einen Ordner aus dem Schrank]. Damals hatte er
schon Pflegestufe 1. Jetzt sind es ja (...) Pflegegrade.

Fianf gibt es jetzt. (...) Am 1.10.2011 da kam die Diagnose. Vorher hat man
schon gemerkt, dass er durcheinander ist.

Erste Anzeichen einer Demenz wurden laut BO1 erkannt, als ihr Mann 2011 in
Rente gegangen ist.

Die Diagnose Demenz kam im Oktober 2011.

BO1 kennt die aktuelle Pflegestufe ihres Mannes nicht.

Ich weil} es nicht genau, das ist schwer (...) alles auf Deutsch (...) [blattert in
Ordner]. Ich weil3 nur, dass er Demenz hat. (...) [blattert weiter]. Hier steht
etwas (...) Alzheimerdemenz mit Depressionen und psychotischen Phasen.
Ein Brief vom Arzt ist das. Noch mehr? Ich kann nicht so viel sagen (...)

Friher konnten wir noch jeden Tag zusammen spazieren gehen. Das geht
jetzt nicht mehr, er ist zu schwach. Am Anfang konnte er auch noch alleine
essen. Jetzt ist er wie ein kleines Kind. Ich muss ihm alles geben. Wenn ich
ihm nicht helfe, dann weil3 er nicht was er machen soll. Letzte Nacht zum
Beispiel, da hat er nicht geschlafen. Er ist immer hin und her gelaufen. Immer
hin und her. Aufgestanden (...) Er hat auch eine Windel an jetzt. Die versucht
er sich immer auszuziehen. Er macht Uiberall Pipi. Nicht in die Windel. Ich
habe ihm gesagt er soll Bescheid sagen, wenn er zur Toilette muss. Dann
muss ich immer mit aufstehen. Er schmiert auch mit ,Aa‘ berall. Wenn er
Husten hat, dann spuckt er auch manchmal alles voll. Er ist wie ein
zweijahriges Kind. Er weild nicht was er macht. (...) Fir mich ist das sehr
anstrengend, ich muss immer aufpassen, auch nachts. Und immer
saubermachen. Immer aufstehen. Ich bin oft mude.

BO1 hat grof3e Schwierigkeiten, die Arztbriefe in deutscher Sprache zu lesen
und zu verstehen.

Der Mann von BO1 leidet an einer Alzheimerdemenz mit Depressionen und
psychotischen Phasen
BO1 erzahlt, wie ihr Mann nach und nach hilfloser wird und immer starker auf

Hilfe und Unterstiitzung angewiesen ist.

Fir BO1 ist die nachtliche Unruhe und zunehmende Hilfebediirftigkeit ihres
Mannes sehr belastend. Sie ist oft miide und erschopft.

Ich habe eine Freundin, aber die hilft mir nur manchmal im Haushalt. Aber
mein Mann (...) da ist es besser ich kimmere mich alleine um ihn. Weil man
ja immer aufpassen muss. Wenn ich zum Beispiel im Garten arbeite, dann
muss ich immer aufpassen, dass er nicht weglauft oder etwas kaputt macht.
Das will ich niemandem zumuten.

Ich mache alles. Das ist besser. Nur bei der Hausarbeit brauche ich Hilfe.

Aufgrund der Weglauftendenz will BO1 niemandem zumuten auf ihren Mann
aufzupassen.

BO1 hat eine Freundin, die sie hin und wieder im Haushalt unterstlitzt. Sie
sagt, sie brauche keine Hilfe mit ihrem Mann.
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Nein. Das moéchte ich auch nicht. Ich muss auf meinen Mann aufpassen, will
ihn nicht alleine lassen. (...) ich kann auch nicht so gut Deutsch. Da verstehe
ich bestimmt nicht.

(...) Achso, aber ich bin bei ,Bliev to Huus’ (...) da kommt eine Beratung jeden
dritten Monat. Die kommt dann zu mir. Die fragen mich dann was ich brauche
oder wie es so lauft mit meinem Mann. Mein Sohn hat mir davon erzahlt.

Diese Hilfe (...) wie heilt die? Die kommen her und helfen zum Beispiel
meinen Mann zu waschen.

Ja ja, genau. Aber ich brauche keinen Pflegedienst. Ich kann das noch allein.
Weil mein Mann ist wie ein kleines Kind aber pflegeleicht. [lacht].

BO1: Weil sie ihren Mann nicht alleine lassen méchte, nimmt sie nicht an
Angehorigengruppen teil. Aufgrund ihrer mangelnden Sprachkenntnisse
beflirchtet sie, dass sie nichts versteht.

Alle drei Monate kommt ein Mitarbeiter einer Demenzbetreuung zu B01, um
sich Uber die Pflegesituation zu erkundigen. BO1 ha davon durch ihren Sohn
erfahren.

BO1 erklart, dass sie keinen Pflegedienst bendtigt.

Das macht nur Stress (...) damals habe ich das auch mal ausprobiert mit
einem Pflegedienst. Aber wenn mein Mann geduscht werden soll, dann muss
ich dabei sein. Wenn ich nicht aufpasse, dann machen sie es nicht richtig.
Zum Beispiel damals, da wurde mein Mann geduscht und war schon fertig.
Und ich habe gefragt ,hast du seinen Popo auch sauber gemacht?‘ Und der
Pflegedienst hat gesagt ,Nein‘. Aber das muss doch. Er konnte es damals
schon nicht mehr alleine. Das ist das Problem. Und dann auch Zahneputzen.
Da ist es dasselbe. Der Pflegedienst soll alles machen, aber sie machen
nicht. Und das ist fiir mich alles nur Stress. Deshalb mache ich das lieber
alleine.

Die Befragte (B0O1) erzahlt, dass sie schlechte Erfahrungen mit ambulanten
Pflegediensten gemacht hat und ihren Mann daher lieber ohne Hilfe wascht.

Ja. Ja, aber keine Pflege. Die macht nur Stress, weil sie nichts richtig
machen. Deshalb mdchte ich das nicht. Wenn mein Mann vielleicht
irgendwann immer im Bett liegt, dann vielleicht. Aber noch kann er alleine
aufstehen und rufen. Und der Pflegedienst muss auch mehr Zeit haben. Er
hat immer nur so wenig Zeit. Ich habe meinen Mann zum Beispiel sauber
gemacht, wenn der Pflegedienst kommt. Ich kann nicht warten bis sie da sind.
Wenn mein Mann zur Tagesstatte geht (...) morgens um 9 Uhr wird er
abgeholt. Dann muss ihn um 7 Uhr fertigmachen.

Ja genau, viermal in der Woche. Montag, Dienstag, Donnerstag und Freitag.
Mittwoch ist er zuhause. Da muss er schlafen und sich ausruhen. Er ist nach
der Tagesstatte immer sehr kaputt. Um 18 Uhr ist er so miide. Deshalb habe
ich gesagt, dass er mittwochs zuhause bleiben soll um sich auszuruhen. Er

Laut Meinung von BO1 machen Pflegedienste vieles nicht richtig.
Einen Pflegedienst kann sich BO1 nur vorstellen, wenn ihr Mann bettlagerig
ist.

Der Mann von BO1 wird viermal in der Woche fiir einige Stunden in eine
Tagespflege gebracht. Nach der Tagespflege ist der Mann von BO1 oft sehr
kaputt.
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kommt immer um 16Uhr oder halb fiinf nach Hause abends. Sie holen ihn ab
und bringen ihn abends wieder.

[Uberlegt] Achso, das kommt von der Alzheimergesellschaft. Ich war da mal
zu einem Treffen, als es meinem Mann schlechter ging. Dann haben sie mir
die Tagespflege empfohlen. Friiher war mein Mann nur einmal in der Woche
bei einer Betreuungsgruppe, fir zwei Stunden. Da wurde gespielt. Das war
aber nicht genug. (...) ich brauche die Tage wenn er nicht da ist. Ich bin ja
ganz alleine hier. Ich muss dann einkaufen gehen und hier saubermachen.
Manchmal schlafe ich auch einfach, weil ich nachts immer aufstehen muss
und aufpassen auf meinen Mann. Dann bin ich sehr mide. (...) friher war
auch jemand hier, zum Spazieren gehen zweimal in der Woche. Eine Stunde
und dann noch diese Gruppe. Jetzt ist er nur noch in der Tagespflege, das ist
besser.

BO1 kennt das Tagespflegeangebot von der ansassigen
Alzheimergesellschatft.

Weil die Pflegesituation flir BO1 sehr belastend ist, braucht sie die Stunden, in
denen ihr Mann in der Tagespflege ist zum Einkaufen, saubermachen oder
auch zum Schlafen und Ausruhen.

Friher hatte BO1 auch einen Besuchsdienst, der zweimal wochentlich mit
ihrem Mann spazieren gegangen ist.

Eigentlich brauche ich nichts, ich kann ja noch alles alleine. Und eine Gruppe
besuchen mdchte ich nicht. Ich habe keinen Kontakt zu anderen und ich
verstehe auch nichts, ich kann doch nicht so gut Deutsch. Ich verstehe auch
nichts wenn der Arzt (...) die ganzen Briefe nicht. Dann mache ich es lieber
alleine. (...) Das macht nur Stress. (...) wenn es nicht mehr geht mit meinem
Mann, dann vielleicht. (...) und ich bin ja auch krank, sieht man ja. Krebs (...)
Aber wenn meine Krankheit wieder kommt, dann bringe ich ihn ins
Altersheim. Auch wenn meine Kinder das nicht so gerne wollen. Sie wollen,
dass Papa zuhause ist. Aber wenn ich immer ins Krankenhaus muss, dann
geht es nicht anders. Dann ist das so.

Es hat mir niemand ein Angebot gegeben. (...) Aber beim Putzen vielleicht,
das wirde mir helfen. (...)

BO1 sagt, dass sie bisher keine weitere Unterstiitzung bei der Pflege ihres
Mannes bendtigt. Sie méchte keine Angehérigengruppen besuchen. Aufgrund
der Sprachbarriere hat sie wenig Kontakt zu anderen Menschen auf3erhalb
der Familie.

Erst wenn die Pflegebedurftigkeit zu hoch wird, kann sie sich vorstellen ihren
Mann in ein Heim zu geben.

Die Kinder von BO1 wollen nicht, dass ihr Vater in ein Heim kommt.

BO1 sagt, dass sie sich lediglich vorstellen kann, dass ihr jemand beim Putzen
hilft.
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Hilfstabelle 02

Priméartextstellen

Paraphrasen

Also ich bin ein pensionierter Mensch, der in Rente eigentlich ganz gut lebt
und tUbernehme jetzt eine ganz neue Lebensaufgabe, ndmlich die meinen
Mann zu betreuen.

Ich war Lehrerin. Ich habe einen Sohn und mein Mann hat auch einen Sohn.
Mein Sohn lebt in der N&he hier. Vier Kilometer weiter und der Sohn meines
Mannes lebt in der Nahe von Kiel in G.

[Mein Mann] der war auch Lehrer [lacht]. Leiter einer gro3en Grund-/Haupt-,
inzwischen Gemeinschaftsschule und ja (...) hat sein Leben mit sehr viel
Sport verbracht, was nun natirlich vorbei ist und das sind nattrlich harte
Einbriiche fur uns Beide. Bis dahin sind wir viel gereist. Das ist ja nun alles
nicht mehr moglich. Also ein komplett neues Leben fir uns. Mit dem wir
zurechtkommen massen.

Er wohnt noch hier bei mir.

BO02 ist pensionierte Lehrerin. Sie sagt, dass die Pflege ihres Mannes zurzeit
ihre Lebensaufgabe sei. BO2 und ihr Mann haben jeweils einen Sohn, die
beide in Schleswig-Holstein leben.

Der Mann von B02 ist ebenfalls pensionierter Lehrer. Er war Schulleiter einer
Gemeinschaftsschule.

B02 berichtet, dass sie und ihr Mann durch die Demenz viele Einbriiche
verkraften miissen und ein ganz neues Leben fiihren missen.

Die ersten Anzeichen waren vor etwa fiinfeinhalb Jahren. Und die
Bestatigung der Tendenz zur Demenz, die kam so vor finf Jahren. Da hat er
diesen Alzheimertest bei seinem Hausarzt gemacht. Da waren schon Defizite
erkennbar und dann hat sich das schleichend weiterentwickelt ganz schlimm
wurde es im letzten Jahr im Sommer. Ich hab von der Alzheimergesellschaft
so einen Kurs mitgemacht und mir viel schon seit langerem auf (...) die
Haltung meines Mannes. Gebeugt und die Hande [zeigt, wie ihr Mann seine
Arme/Hande halt]. Und da sagte mir ein Pfleger, das deutet sehr stark auf
Parkinson hin. Und dann haben wir versucht einen Neurologen zu finden, was
aul3erordentlich schwierig ist. Einen Termin kriegten wir letzten Sommer fur
dieses Jahr im Januar. Aber durch Vitamin B und Bekannte bekamen wir in P.
einen Termin. Und der Professor hatte ihn dann ein paar Tage aufgenommen
in die Klinik um die entsprechenden Tests zu machen und in der Zeit ging es
ihm sehr schlecht. Er war absolut total verwirrt, Tag- und Nachtrhythmus
hochgradig gestort, also die paar Tage — es waren noch 14 Tage die er hier
noch vorher war, die waren so eine absolute Katastrophe. Und dann hat man
eben in Pinneberg festgestellt, dass es wohl eine (...) wie heil3t das (...)
Lewy-Body Demenz ist, die Parkinson Symptome hat. Obwohl es kein echter
Parkinson ist und hat ihm dementsprechend Medikamente gegeben. Madopar
und Rivastigmin-Pflaster gegen die Demenz und danach wurde es besser.

Die ersten Anzeichen der Demenz traten vor etwas mehr als finf Jahren auf.

Die Diagnose Demenz erhielt der Mann von BO2 vor etwa fiinf Jahren von
seinem Hausarzt.

Seit der Diagnose hat sich der Zustand des Mannes von B02 stetig
verschlechtert.

B02 hat an einem Kurs von der Alzheimergesellschaft teilgenommen, dadurch
wurde ihr die auffallige Haltung ihres Mannes bewusst.

Bei einem Termin bei einem Neurologen bestétigte sich dann, dass ihr Mann
an einer Lewy-Body Demenz mit Parkinsonsymptomen leidet (B02).

BO2 kritisiert, dass es sehr schwer ist, einen zeitnahen Termin bei einem
Neurologen zu bekommen.

Nur mit Hilfe von privaten/persénlichen Beziehungen konnte B0O2 einen
Termin mit einem Neurologen vereinbaren.

135




Das heifl3t er konnte wieder hier zuhause sein und dennoch verschlechtert
sich der Zustand kontinuierlich. Die Orientierungsschwierigkeiten sind jetzt
dazu gekommen, die auch gravierend sind. Er konnte zum Beispiel heute
Nacht die Toilette nicht finden. Oder auch im Haus, oftmals weil} er nicht (...)
naja, ich bin ja nun dann immer da oder es ist ein Betreuer da, sodass er hier
zuhause noch sein kann. Naja, es ist im GroRen und Ganzen jetzt ein
Stadium erreicht in dem man sagen kann, dass sehr viel Betreuung
notwendig ist.

B02 berichtet, dass ihr Mann mittlerweile auch an Orientierungsstdrungen
leidet.

Der Mann von B02 bendtigt mittlerweile sehr viel Betreuung.

Nein. Da ist lange Zeit gar nichts passiert. Wir hatten einen Termin bei einem
Neurologen in H.-U., das war ein Jahr wo wir hatten warten missen und da
meinte mein Mann, das ist jetzt egal (...) er hatte vielleicht viel eher
Medikamente gegen die Demenz nehmen kdnnen oder missen, hat er aber
nicht. Bis das dann eben so auffallend wurde und auch sein kdrperlicher
Zustand (...) der Schritt schleppend, er konnte auch gar nicht mehr so viel
laufen. Er hat friiher taglich vier Stunden Golf gespielt, es ging gar nichts
mehr und naja (...) da haben wir dann gesagt, das reicht mit dem Hausarzt
nicht. Der machte ja auch nichts.

Nein. Also ich habe dann in der Zeitung selber gelesen, dass die
Alzheimergesellschaft an neun Abenden so eine Informationsveranstaltung
macht und das war in K. schon abgelaufen. Aber anschlieend nochmal in B.-
B. und da habe ich das mitgemacht und da habe ich eigentlich eine ganze
Menge ganz gute Informationen bekommen. Die aber nun so auf die Situation
meines Mannes auch nicht so schnell umzusetzen waren. Weil ja doch jede
Situation eine andere ist. Und dann hab ich eben den Kontakt zu Herrn M.
(...) vom Pflegestitzpunkt bekommen, vom Pflegestitzpunkt. Der ist auch ins
Haus gekommen und ich habe ausfihrlichere Informationen bekommen und
der hatte auch die Idee mit dem K. [Tagespflege]. Das ist die Tagespflege, zu
der mein Mann seit kurzem immer montags geht. Und das haben wir dann
umgesetzt, obwohl mein Mann da &ufRerst ungern hingeht. Aber unter Druck
muss er hingehen. Ich brauche einen Tag in der Woche, an dem ich etwas
Luft habe.

Morgens wird er abgeholt um halb acht und wird um funf wieder nach Hause
gebracht. Das Programm dass sie dort machen finde ich sehr gut. Nur, es
sind ja auch andere Demente da. (...) das ist das Problem. Er ist schon einer
derjenigen der sehr wenig noch kann. Bei den ganzen Spielen, da fuhlt er sich

Auf einen Termin bei einem Neurologen hatten BO2 und ihr Mann ein Jahr
warten mussen.

B02 denkt, dass ihr Mann viel eher Medikamente gegen die Demenz héatte
nehmen mussen.

B02 bedauert, dass ihr Hausarzt sich nicht um Folgeuntersuchungen oder
eine Diagnosestellung gekiimmert hat.

B02 hat in der Zeitung von einer Informationsveranstaltung der
Alzheimergesellschaft gelesen und daran teilgenommen.

Die Informationen der Veranstaltung lieBen sich laut BO2 nur teilweise auf die
Situation ihres Mannes Ubertragen.

B02 hat den Kontakt zu einem Ansprechpartner der Alzheimergesellschaft
erhalten, der ihr eine Tagespflege empfohlen hat.

Der Mann von B02 besucht einmal wochentliche eine Tagespflege, weil sie
diesen Tag fur sich braucht.

Der Mann von B02 geht nicht gerne zur Tagespflege.
BO02 ist sehr zufrieden mit der Tagespflege ihres Mannes. Der Mann von B02

kann sich nur schwer an die anderen Menschen mit Demenz in der
Tagespflege gewdhnen.
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bloRgestellt weil die anderen kdnnen noch und er eben nicht. Es ist schon
nicht ganz unproblematisch, aber er gewdhnt sich jetzt ein seit Weihnachten.
Naja (...) Jedenfalls er geht nicht gerne, aber er geht.

Ja, Grad 3.

Er hatte letzten Herbst durch das Krankenhaus Pflegestufe 2plus und dann
kam eben jemand von der Krankenkasse und das wurde dann ja Anfang
dieses Jahres umgewandelt automatisch in Pflegegrad drei.

Der Mann von B02 hat Pflegegrad 3.

Ja (...) der typische Alltag ist (...) ich wecke ihn morgens um viertel nach acht
und gebe ihm die ersten beiden Tabletten. Dann will er eigentlich gar nicht
aufstehen und kann sich dann noch einmal eine viertel Stunde besinnen.
Dann mache ich Frihstick und wir frihstiicken zusammen. Dann helfe ich
ihm beim Anziehen beziehungsweise ziehe ihn an, denn mittlerweile kann er
vieles gar nicht mehr alleine. Und dann setzt er sich je nach Wetterlage
entweder hierher ins Wohnzimmer oder nach drauRen und liest Uberschriften
der Zeitungen, mehr kann er auch nicht. Ja (...) ich muss dann hier so ein
bisschen was im Haushalt machen. Er lauft dann ein bisschen hier herum,
raus, raucht eine Zigarette, kommt wieder rein. Dann ist Zeit fur die nachsten
zwei Tabletten, dann essen wir Mittag, dann legt er sich wieder hin und schléaft
so ein bis zwei Stunden. Dann gibt es einen Espresso, dann versuche ich ihn
an die Luft zu zerren, so eine halbe Stunde gehen. Bisschen auf3erhalb, hier
H. ist so hiigelig, da kann er nicht mehr so gut gehen. Wir fahren ein bisschen
raus, wo es ganz eben ist. Maximal eine halbe Stunde. Dann kommt ein sehr
anstrengender Teil des Tages, weil er ja gar nichts mehr alleine kann. Sich
selbst beschaftigen. Ja (...) und weil ich der Alleinunterhalter bin, wo ich dann
denke ,jetzt kdnnte der Tag mal umgehen’. Weil wie gesagt auch spielen, es
funktioniert nichts mehr. Es gibt dann Abendbrot und dann gucken wir
gemeinsam Schleswig-Holstein Magazin und Nachrichten und wenn es
FuRRball gibt der interessant fir ihn ist dann guckt er da mal ein bisschen und
dann geht er ins Bett. Ich sitze dann noch eine Weile und lese in Ruhe oder
bearbeite meine Mails und dann ist der Tag rum. Das ist der normale Tag.

B02 kiimmert sich den ganzen Tag alleine um ihren Mann und gestaltet
seinen Tagesablauf. Erst spater am Abend hat sie ein wenig Zeit fur sich.

Der Mann von B02 kann viele alltédgliche Ablaufe nicht mehr alleine
bewadltigen. BO2 muss ihn daher oft unterstiitzen, zum Beispiel beim
Anziehen.

Wéhrend B02 sich um ihren Mann kimmert, erledigt sie alltagliches im
Haushalt.

Nachts ist es im Augenblick ruhig, aber wir hatten das jetzt vor einer guten
Woche, dass er dann nachts um eins aufstand, um zwei aufstand, um drei
aufstand und sich dann anzog, die Schranke leer machte, rumirrte. Das war
sehr anstrengend. Daraufhin hat die Neurologin gesagt wir sollen, mal das

B02 erzéhlt, dass die Nachte mit ihrem Mann zurzeit ruhig sind. Es gab
jedoch auch Néchte, in denen er nachts mehrmals aufstand. Diese empfand
B02 als sehr anstrengend.
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Pflaster weglassen, dieses Rivastigmin, das kann sein dass ihn das unruhig
macht. Er hat noch Beruhigungstabletten vorm Schlafengehen und seitdem ist
es besser. Aber einmal in der Nacht steht er auf und wenn er dann die
Toilette nicht findet, dann muss ich ihm nattrlich auch helfen. Aber sonst (...)
im Augenblick geht’s. (...) Gerade ist eine einigermalfen entspannte Zeit,
wenn er nachts rumgeistert ist es natirlich wenig entspannt.

Im Alltag nicht, aber wenn ich jetzt etwas vorhabe, zum Beispiel mal ins
Konzert méchte oder ins Theater. Dann rufe ich bei diesem Home Instead an,
da haben wir eine junge Frau, die bis jetzt das zweimal gemacht hat, die erst
einmal sehr patent ist und zweitens sehr hiibsch ist, was flir meinen Mann
auch wichtig ist. Das ist ein Grund warum er nicht so gerne in den
Kastanienhof geht, weil die da alle Gberhaupt nicht hiibsch sind. Naja (...)
diese ist sehr schlank und sehr hiibsch und sehr nett und ist Schilerin seiner
ehemaligen Schule gewesen.

Die hat mit ihm letztens eine Radtour gemacht und mit der spielt er auch
Mensch-argere-dich-nicht, mit mir ja nicht. [lacht] und die erzahlen sich was
(...) sechs bis sieben Stunden war sie da, hat mit ihm zusammen Abendbrot
gegessen (...) wunderbar.

Ja genau, ich kann nattrlich spontan anrufen und bekomme immer jemanden,
aber diese spezielle Person (...) die muss ich schon ein bisschen vorher
anmelden. Deswegen (...) fir diese Woche habe ich da nichts geplant, weil
wir diesen einen Termin bei der Neurologin haben und da mdchte ich erst
einmal abwarten. Wenn sie ihn neu einstellt und er dann ganz verwirrt ist,
kann diese junge Frau wahrscheinlich mit ihm auch nicht viel anfangen. Das
muss ich jetzt erstmal abwarten. Aber sonst ist das naturlich ideal (...) und
wird von der Pflegekasse bezahlt. Das gibt es jetzt seit diesem Jahr April, da
haben die hier aufgemacht.

Nee, helfen nicht. Ich habe eine Freundin hier, die im Notfall auch schnell
einspringen wirde. Wenn sie da ist. Wenn irgendwas ware. Aber sonst nicht.
Niemanden. Mein Mann will ja nicht einmal die Kinder sehen, Was wollen die
denn hier?‘ fragt er wenn sie kommen.

B02 hat auRRer der Tagespflege keine Entlastung im Alltag.

Wenn B02 einer Freizeitaktivitdt nachgehen méchte, dann gibt es einen
hauslichen 24h-Betreuungsdienst, den sie jederzeit, auch kurzfristig, anrufen
kann.

Der Betreuungsdienst unternimmt Freizeitaktivitditen mit dem Mann von B02
und entlastet sie temporar.

B02 ist mit dem Betreuungsdienst sehr zufrieden.

Die Kosten fiir den Betreuungsdienst werden von der Pflegekasse
Ubernommen.

Die Nachbarn von B02 unterstiitzen sie nicht. BO2 hat eine Freundin, die sich
im Notfall um ihren Mann kiimmern wiirde.
Der Mann von B02 méchte seine eigenen Kinder nicht gerne sehen.

Ja, viele. Wir sind viel verreist. Auch alleine eben. Hab Studienreisen
gemacht. Wir haben ein Haus auf Zypern, da war ich auch oft alleine, weil
mein Mann ja unbedingt Golf spielen wollte, blieb er dann hier. Und das fallt
alles weg, das ist sehr schmerzlich fur mich. Das Zypern-Haus ist ein zweites

Aufgrund der Demenz ihres Mannes kann B0O2 heute nicht mehr verreisen.
Das schmerzt sie.
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Zuhause und das geht gar nicht mehr. Wir sind im Mai das letzte Mal da
gewesen, aber das hat keinen Sinn. Der Weg ist schon einmal Uber Istanbul
mit funf Stunden Aufenthalt, das steht er gar nicht mehr durch obwohl wir
einen Rollstuhl beantragt haben. Obwohl wir Business-Class geflogen sind.
Es war eine Katastrophe. Und da findet er sich auch nicht mehr zurecht. Und
das sind eben so Dinge die fehlen, ganz klar. Sonst bin ich auch viel mit
Freundinnen unterwegs gewesen, weil mein Mann ja mit seinem Golfen
immer beschéaftigt war. Da hatte ich mein Eigenleben, das habe ich nun nicht
mehr. Jetzt eben nur noch, wenn ich einen Betreuer bekomme.

Die kenne ich wohl, aber wir haben es nicht gemacht. Betreute Urlaube wiirde
mein Mann gar nicht machen. Die Tagespflege reicht ihm schon mit den
Dementen und dann noch mit anderen Dementen Urlaub machen, nee. Wir
machen auch nichts mehr, weil einfach eine neue Einrichtung (...) Toiletten
sind ein groRes Problem. Er findet sich auf einer fremden Toilette nicht mehr
zurecht. Das war auf dem Weg von Zypern hierher auch das Problem, das er
in Istanbul nicht auf die Toilette gehen kann. Obwonhl er hatte gehen mussen.
Wir hatten auch noch geplant ein paar Tage nach St. Peter zu fahren (...)
abgeblasen. Zuhause ist er am besten aufgehoben und eben im Kastanienhof
wo er alles kennt und wo Hilfe da ist.

B02 sagt, dass sie aufgrund der Demenz ihres Mannes heute kaum noch ein
Eigenleben fihren kann.

B02 kann sich keine betreuten Urlaube fiir Menschen mit Demenz und
Angehdorige vorstellen, weil sie denkt, dass ihr Mann das nicht méchte.

Der Mann von BO02 findet sich in fremden Einrichtungen nicht mehr zurecht.

Ja, die gibt es aber da will mein Mann nicht hin (...) und fir mich kenne ich
nichts. Wirde ja auch sehr schwierig werden, weil ich ja aus dem Haus
musste. Schon das Einkaufen fur eine gute Stunde die er hier alleine ist, ist
obere Grenze. Wenn ich das nicht mehr machen kann, dann bin ich hier im
Dorf aufgeschmissen. Dann kann ich nur auf Home Instead hoffen. Wenn es
das nicht gadbe oder man das nicht kennt (...) das stelle ich mir sehr schwierig
VOr.

B02 kennt Unterstitzungsangebote fir Menschen mit Demenz, aber keine
speziell fuir Angehdrige. Sie wiirde an keinen Angeboten teilnehmen, weil sie
ihren Mann nicht alleine lassen kann.

Ohne den Betreuungsdienst kdnnte B02 ihren Alltag (auf dem Land) kaum
bewadltigen.

Also es gibt Bereiche, in denen ich mir eine Unterstlitzung wiinschen wirde,
die bringt aber wieder solche Schwierigkeiten mit sich, dass ich es lasse. Hier
ist namlich Uberall Staub und vieles schaffe ich eigentlich nicht und den
Garten auch nicht, aber bringen Sie mal eine Putzfrau aufs Land. Die braucht
ein Auto dann und dann ist es schon keine Putzfrau mehr.

(...) als ich noch berufstétig war da hatte ich eine, die kam aus K. aber die hat
mir dann auch zu verstehen gegeben, dass es sich fir sie eigentlich nicht
lohnt mit dem Auto. Das ist alles (...)

(...) zu umstandlich.

B02 wiinscht sich eine Putzfrau, hat aber die Erfahrung gemacht, dass es auf
dem Land schwierig ist, eine geeignete Putzfrau zu finden.
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Ja genau, und das ist im landlichen Raum wo wir hier ja sind besonders
schwierig.

Ja, einen Gartner auch [lacht]. Ansonsten niitzen alle Unterstitzungen nicht
viel, weil mein Mann sie einfach nicht will. Nicht einmal von seinem eigenen
Sohn will er sich helfen lassen. Wenn die Kinder kommen ist es auch schon
schwierig, ,was wollen die denn hier?‘ Er will eigentlich nicht. Ich will das
solange wie mdglich alleine machen. Er ist ja noch nicht so dement, dass er
nicht weild wer er ist und wer ich bin und wie sein Leben hier ist und das
maochte ich ihm nicht nehmen, sein Zuhause. Nur an dem Tag, wo ich das
nicht mehr schaffe, da gibt es keine Mdglichkeit aul3er in einem Pflegeheim
und das ist eine absolute Katastrophe. Ich weil3 nicht wie weit Sie Uber
Pflegeheime im Umkreis informiert sind (...) aber es gibt kein Einzelzimmer.
Im letzten Jahr habe ich namlich rumtelefoniert als er so vollkommen
durcheinander war und sie mir auch sagten, das kdnnen Sie nicht alleine,
kiimmern Sie sich um einen Pflegeplatz. Nein, nichts. Nur Doppelzimmer und
das ist fiir ihn ja moérderlich. (...) so wie er sonst schon ist, niemanden um sich
haben und dann noch ein Doppelzimmer. Da muss er schon so
durcheinander sein, dass er das nichtmehr merkt. Ja, das ist interessant. Das
Hamburger Abendblatt hat so einen Fuhrer rausgegeben Uber Altenheime.
Dort ist der erste Anspruch ein Einzelzimmer in einem Pflegeheim. Das
entspricht nicht der Realitat, zumindest nicht hier. Nicht hier auf dem Land.

B02 wiinscht sich einen Gartner.

Weitere Unterstlitzung kann BO2 sich nicht vorstellen, weil ihr Mann diese
verweigert.

B02 mdchte sich so lange wie mdglich alleine um ihren Mann kiimmern und
ihm sein Zuhause nicht nehmen.

Erst wenn sie kdrperlich nicht mehr dazu in der Lage ist, kann sie sich
vorstellen, ihn in ein Pflegeheim zu geben. Die Vorstellung ist schmerzlich fiir
sie.

B02 berichtet, dass die Pflegeheime in ihrer Umgebung nicht mit ausreichend
Einzelzimmern ausgestattet sind und sie ihren Mann daher nur ungern dort
hinschicken mdchte.

Ja, man muss die Informationen fur Angehdrige von Menschen mit Demenz ja
irgendwie buindeln und wo soll man hier hingehen. Das geht ja eigentlich nur
Uber den Hausarzt, da gehen alle regelmafig hin. Der Hausarzt misste alle
wichtigen Informationen gesammelt haben und an uns weitergeben. Mein
Hausarzt damals hatte mir ja nichts gesagt. Ich musste mir alles selber
raussuchen. Und fur Leute, die keine Zeitung lesen oder nicht ins Internet
gehen, was sollen die machen?

B02 wiinscht sich gebindelte Informationen fiir Angehdrige von Menschen
mit Demenz. Sie denkt, dass der Hausarzt eine geeignete Instanz dafir ware.
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Hilfstabelle 03

Priméartextstellen

Paraphrasen

Ich bin 78 Jahre alt.
Nein, ich habe keine Kinder.
Ich war technische Zeichnerin, bin aber schon seit einigen Jahren in Rente.

Ja, er war 75 Jahre alt jetzt. Er ist ja verstorben mein Mann. Er war Ingenieur
von Beruf (...)

Ja, bis sechs Wochen vor seinem Tod hat er hier gelebt und ich habe ihn
gepflegt und das mit Hilfe von Tagespflegen.

BO3 ist 78 Jahre alt, hat keine Kinder und ist von Beruf technische Zeichnerin.
Sie ist in Rente.

Der Ehemann von B03 war 75 Jahre alt und Ingenieur von Beruf. Er ist in
diesem Jahr verstorben. Er hat bis zu seinem Tod zuhause bei seiner Frau
gelebt.

Ja(...) das ist eine Geschichte, die mich immer noch beschaftigt. Man hat
nicht gewusst, welche Art von Demenz das ist. Das wissen Sie vielleicht
besser, gibt es verschiedene Formen von Demenz?

Also ich habe das schriftlich vom UKE, wir haben das feststellen lassen in
Hamburg im UKE. Und die haben in ihrem ersten Brief geschrieben ,Demenz
unklarer Herkunft’ oder so etwas. Und das hat man auch nie wieder genauer
untersucht dort. Und dabei ist dann am Ende herausgekommen, dass er nicht
nur Demenz hatte, sondern auch Parkinson. Das hat im UKE, das muss ich
sagen hat mich wahnsinnig geéargert nachher, niemand festgestellt. Obwohl
wir immer wieder ins UKE sind. Weil wir ja auch Tabletten, begleitende
Tabletten zu der Demenz haben mussten. Da waren wir noch am 21.
Dezember letzten Jahres und mein Mann hatte schon Zeichen von Parkinson.
Jemand, der was davon versteht, hat das oder hatte das sehen missen. Aber
im UKE, der behandelnde Arzt, er hat nichts gesehen. Es hétte auch nichts
mehr geholfen, sagen wir mal so. Aber vielleicht hatte man das friher
feststellen missen, dann hatte man noch behandeln kénnen. Die sind ja auch
nie behandelt worden die Symptome. Darum ist es am Ende auch so schnell
gegangen nehme ich an. So und dann (...) wie gesagt Ende Dezember waren
wir noch am UKE und Ende Februar ist er gestorben, obwohl er da noch auf
den Beinen war und auch noch verniinftig aussah und so. Also nicht
abgemagert oder so, ganz normal. Das hat mich schon geargert da mit dem
UKE. Ich hab dann auch keine Rechnung mehr bekommen vom letzten

Die Diagnose Demenz wurde im UKE in Hamburg gestellt als ,Demenz
unklarer Herkunft'.

Spater hat sich herausgestellt, dass der Mann von BO3 nicht nur dement ist,
sondern auch an Parkinson leidet.

BO3 Ubt grol3e Kritik am UKE. Der behandelnde Arzt hat auch nach
wiederholter Untersuchung die Parkinsonkrankheit ihres Mannes festgestellt.

B03 denkt, dass man die Symptome der Parkinsonerkrankung friiher hatte
erkennen und auch behandeln kénnen.
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Dasein. Die missen irgendwas gemerkt haben, denn sonst habe ich immer
eine Rechnung bekommen Uber die Tabletten. Ich muss doch irgendwas
kriegen fir den Besuch dort. Da muss doch eine Rechnung kommen. Die ist
nicht mehr gekommen. Und dann ist er Anfang Januar abends (...) am Tag
war noch alles in Ordnung (...) Wissen Sie, Sie merken wenn Sie direkt mit
dem immer zusammen sind, dann merken Sie so wenig. Sie merken weniger
als jemand, der ihn drei Wochen nicht gesehen hat. Das ist so. Und man
denkt immer, das ist so der normale Verlauf der Krankheit. Das es eben ein
bisschen schlechter wird. Jedenfalls ist er Anfang Januar dann abends als er
sich ins Bett gelegt hat (...) das war so komisch. Nur noch ein bisschen
gerdchelt und so. Aus vollig normaler Situation heraus. Dann habe ich den
Notarzt angerufen und der hat mich dann vertréstet bis zum néchsten
Morgen. Es hétte nichts mehr geholfen, davon mal abgesehen. Und am
nachsten Morgen konnte ich lhn gar nicht mehr ganz wach kriegen. Und dann
ist er ins Krankenhaus gekommen. In die Asklepios Klinik hier in H. Und da
haben Sie gleich gesagt, der Mann ist nicht nur dement, der hat auch
Parkinson. Wir miissen mal den Neurologen dazu rufen.

Neurologen scheint es Ubrigens zu wenig zu geben, ganz ehrlich. Also damit
hat man so Schwierigkeiten, man kriegt keinen Neurologen. Selbst die
Krankenhauser haben manchmal Sorge, dass es da mal schneller geht mit
den Terminen. Und privat kriegen Sie gar nichts. Das wird gar nichts.
Sechs/sieben Monate bis Sie da einen Termin kriegen.

BO3 beklagt die viel zu geringe Anzahl an Neurologen in ihrer Region und zu
lange Wartezeiten.

Ja und die haben das dann vermutet und haben ihm dann auch gleich etwas
gegeben gegen Parkinson und mich dann auch angerufen und gesagt, er
ware sehr schwer krank und ich bin dann hin und da war es ganz schlecht.
Am nachsten Tag kam die Arztin und sagte ,Haben Sie lhren Mann schon
gesehen? Der ist doch wieder toll draufl* Und dann war er wieder total da,
wahrscheinlich durch diese Medikamente fir Parkinson. Dann wurde vom
Krankenhaus etwas organisiert und zwar so eine Kurzzeitpflege. Das wurde
gemacht hier bei der DRK in K. Da gibt es so ein Heim. Da ist er dann nach
dem Krankenhausaufenthalt, er war dann schon wieder ganz gut da,
hingekommen und ich bin dann jeden Tag hin. Immer um die Mittagszeit. Ich
bin immer um die Mittagszeit hin, Uberall hin. Auch im Krankenhaus, damit ich
auch mal sehen kann was es dort zu Essen gibt und so. Und da hat er mit
Messer und Gabel gegessen, so wie er immer so war und die haben gesagt,

Die zuséatzliche Parkinsonerkrankung ihres Mannes wurde im Rahmen eines
Krankenhausaufenthaltes festgestellt.

Das Krankenhaus hat nach der Diagnose fiir den Mann von B03 eine
Kurzzeitpflege organisiert.

Durch die Medikamente gegen Parkinson war der Mann von B0O3 daraufhin
kurzzeitig wieder in besserer Verfassung.

BO3 hat ihren Mann in der Kurzzeitpflege jeden Tag um die Mittagszeit
besucht um zu sehen, was ihr Mann zu essen bekommt.

142




er ist nachts schon wieder rumgelaufen da und wollte weg. Natiirlich. Die
wollen ja weg dann da.

Ja genau, die hatte er hier natiirlich auch bei mir und darum konnte ich auch
nicht so richtig was machen. Ich musste immer aufpassen. Ich musste immer
aufpassen. Er ist mir auch ein- oder zweimal weggelaufen (...)

Jedenfalls, nach einer Woche wurde das wieder schlechter habe ich gemerkt.
Da wurde nicht mehr mit Messer und Gabel gegessen. Da musste ich ihn
futtern so halbwegs und dann ging es wieder los mit Fieber und so und dann
wieder ins Krankenhaus. Und dann ist er hier nach H.-R. heil3t das da. Das ist
so am Rande von Hamburg. Da ist er dann ins Krankenhaus, das ist so ein
ganz kleines Krankenhaus. Da konnte er schon nicht mehr gehen. Dort war er
auch so funf bis sechs Tage und dort konnten sie ihn auch nicht mehr auf die
FifRe kriegen. Er hat im Bett gelegen.

(...) Ach so, hier im DRK, da hatte er sich auch noch die Hacken durch-
gelegen. Die haben da nicht aufgepasst. Bei mir war das nie. Das ging sofort
los als er im Heim war. Da ist er ja noch rumgelaufen, das gab noch gar
keinen Grund irgendwelche Stellen zu bilden. Wo die Haut so kaputt geht.
Jedenfalls ist er dann zuriick in die Kurzzeitpflege, dann habe ich daftr
gesorgt, dass er ein Einzelzimmer kriegt. Er war da mit einem Mann
zusammen und die mochten sich nicht. Wie die dann so sind. Und ist immer
an die Sachen gegangen von dem und ich weil3 nicht, das war ganz furchtbar.
Aber ich konnte ihn auch nicht mehr hier Zuhause nehmen. Ich wollte ihn
wieder nehmen nach vier Wochen, aber ich brauchte ja auch
Vorbereitungszeit dafiir. Ich hétte ein Bett haben mussen hier fir ihn und die
Pflege ware vielleicht nicht das Problem gewesen, in K. gibt es ,Bliev to Huus'
heil3en die. Die hatten das gemacht. Naja und dann ging das immer schneller,
immer weitere Fieberschibe und dann ist er noch ein drittes Mal ins
Krankenhaus gekommen, wieder in das Kleine und dann ist er dort auch
verstorben im Krankenhaus. (...) Ich weif3 nicht, ob er dann immer Schmerzen
gehabt hat, ich weil3 es nicht. Jedenfalls haben die dann gesagt, Sie wiirden
ihn dann aus dem Krankenhaus raus schaffen. Die wollen ja auch nicht Leute
haben, die da sterben. Wieder ins Heim, sie verstehen sowieso nicht, dass
das Heim ihn Uberhaupt ins Krankenhaus geschickt hat. Der muss Morphium
kriegen und das hort sich ja so an, als ob Schmerzen da sind. So, dann bin
ich an dem Tag (...) als ich dann jeden Tag im Krankenhaus, jeden Tag im
Heim (...) Da bin ich wieder nach Hause, dann hatten sie ihm was zum
Schlafen gegeben, eine Spritze. Dann hat er auch geschlafen und ich habe

Der Mann von B03 hatte eine Weglauftendenz, darum musste BO3 auch
standig auf ihren Mann achten.

BO3 kritisiert das Heim, indem ihr Mann zur Kurzzeitpflege untergebracht war.
Er hat schon nach wenigen Tagen einen Dekubitus bekommen.
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gedacht ,dann fahrst du jetzt mal nach Hause'. Ja und dann ist er verstorben
an dem Abend. [Wischt sich die Tranen aus den Augen]. Jetzt muss ich
wieder heulen.

Bei einem weiteren Krankenhausaufenthalt mit Fieber und Scherzen ist der
Mann von B03 dann verstorben.

[kurze Pause] Also ich habe den Eindruck, das WEDER im Krankenhaus
NOCH im Heim, mit Demenzkranken richtig umgegangen wird. Ich hatte eine
Tagespflege hier, die war in N. Die war so gut, also da héatte ich ihn (...) am
liebsten wenn sie ein Seniorenheim gehabt hatten, hatte ich ihn da am
liebsten hingegeben. Die waren spitzenmaRig. Das lag aber an einer Frau,
der die Tagespflege gehorte. Und die war (...) die konnte mit ihm umgehen,
das gibt es nicht. Die hat ihn véllig normal behandelt und die haben sich
verstanden und sie haben nichts mehr gemerkt, wenn er mit ihr zusammen
war. Und die sagte mir nachher, sie haben viele Kranke dort am Tag. Die
wollte kein Heim haben. Sie sagte, da werden so viele Auflagen gemacht und
das kann sie nicht mehr. Sie war auch schon an die 50 Jahre und das wollte
sie nicht mehr. Aber die konnte mit den Menschen umgehen. Sie hatte viele
viele Kunden, das war auch nur ganz klein dort, die sagten, sie wiirden am
liebsten abends bei ihr bleiben. Nicht nach Hause.

Ja sagt sie, die wollen alle gerne bleiben, aber ich muss sie ja nach Hause
bringen [lacht]. Das habe ich auch dem Herrn M. vom Pflegestitzpunkt
erzahlt, dass das solch eine tolle Tagespflege ist. Und die sind hier immer her
gefahren, das ist ein ganzes Stick hier immer her zu fahren. Das sind 25
Kilometer. Morgens und abends. Die kommen dann abends mit ihm an und
sagen ,ach, wir waren noch Eis essen’ oder (...) [lacht].

Ja (...) das weil} ich jetzt auch nicht. Also ungefahr eineinhalb Jahre so
ungefahr. Ich hatte die nur genommen, weil hier in der Nahe namlich nichts
war an Tagespflege. Das Erste war damals (...) S. die gab es damals noch
nicht, die waren noch in Bau. Die taugen auch nicht so viel. Das ist nichts.
Und die in G. hatten gerade neu aufgemacht, so war das. Und da bin ich
dahin mit ihm, damals da konnte er noch richtig reden und machen und
[schnéauzt sich] da war die ganz neu. ,Ja machen wir, bis 30 Kilometer fahren
wir‘. Also eine Tour bis 30 Kilometer und dies sind ungefahr 25 bis G. und
Jaja, er kann kommen‘ und dann war er zuerst nur einen Tag da und nachher
war er zwei Tage da und dann wollte ich ihn auch drei Tage, ich wollte ihn aus
S. wieder weg nehmen, obwohl das hier fast zu Ful3 zu erreichen ist. Aber
das war nichts fur ihn, fir ihn jedenfalls nicht. Wenn die morgens kamen,

BO3 kritisiert, dass sowohl Krankenhaus- als auch Heimpersonal nicht
zureichend im Umgang mit Menschen mit einer Demenz geschult sind.

Der Mann von B03 hat eine Tagespflege besucht, die beiden sehr gut gefallen
hat. Die Betreiberin der Tagespflege konnte sehr gut mit MmD umgehen.

Zu Beginn der Demenz ihres Mannes, gab es im Wohnumfeld von BO3 nur
wenige Tagespflegen.

BO3 berichtet, dass es in ihrer Umgebung mittlerweile zwar verschiedene
Tagespflegen gibt, diese unterscheiden sich aber sehr in der Qualitat der
Betreuung und im Personal.
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freitags immer dann sagte er schon immer ,die alte Kuh kommt schon wieder*
und bei der anderen sagte er dann ,jetzt kommt der BMW -Express‘. Die hatte
einen schicken BMW und die fuhr auch recht flott hier immer die Auffahrt rauf
und das moégen Manner. Und dann sagte er immer ,jetzt kommt der BMW -
Express‘. Das hat ihn immer sehr gefreut wenn die kam. Besonders wenn
diese Frau kam. Die hatte natirlich auch noch andere Mitarbeiter dort und die
machten auch Ausfliige. Wir waren einmal mit dem Bus an den
Landungsbriicken mit Rollstiihlen, viele waren ja auch schon im Rollstuhl da,
und dann haben wir noch eine Schiffsfahrt im Hafen gemacht und ich musste
mit, weil er ja drohte immer wegzulaufen. Da musste ich mit und hab meinen
Mann bettdelt. Ja, das war sehr schon. Die machten viele Feiern.
Weihnachten und auch im Frihling, im Sommer eine Feier. Ja (...) aber mit
ihm wurde das immer (...) das ging eigentlich zu schnell und das war
wahrscheinlich dieses Parkinson. Und ich bin gar nicht auf die Idee
gekommen, dass er auch noch sowas haben kénnte.

Die Tagespflege von B03 hat viele Ausfliige und Veranstaltungen organisiert.

Ja, ich meine, dass war gleich Herr M. [vom Pflegestltzpunkt]. Der war der
Erste, der hier aufgetaucht ist. Der hat mich beraten.

Das war so ungefahr 2011/12 so. (...) muss das gewesen sein. Aber wie bin
ich an den Gberhaupt gekommen? Der hat sich glaube ich bei mir gemeldet.
Aber wieso? Ich habe ja die Diagnose im UKE bekommen. Wollen Sie es
genau wissen, wann das war im UKE?

Dann muss ich nochmal in den ersten Ordnern gucken. Vielleicht ist das auch
viel spater gewesen mit der Diagnose im UKE [blattert im Ordner]. Ach so,
weswegen wir ins UKE uberhaupt gekommen sind war nattrlich schon eine
Vorgeschichte. Er hat so Zitteranfalle gekriegt hier zuhause, also nicht wie
man es bekommt wenn man jetzt zum Beispiel Schiittelfrost oder so (...) das
ist ja harmlos, das ist ja nichts. Aber er kriegte richtig so Zitteranfélle, dass er
sich nicht mehr auf den Fuf3en halten konnte.

Direkt nach der Diagnose Demenz hat BO3 Unterstiitzung und Beratung vom
Pflegestltzpunkt erhalten.

Bevor bei dem Mann von BO3 Demenz diagnostiziert wurde, hatte dieser
mehrfach Zitteranfalle.

Ja, ich kenne niemanden der Epilepsie hat, deshalb kann ich das auch gar
nicht beurteilen. Und da haben wir ihn ins Krankenhaus auch nach H. Da
habe ich auch einen Rettungswagen geholt und da ist er ins H. gekommen
und da ist er leider auf eigenen Wunsch, da haben sie ihn an so einen Tropf
gehangt, das machen sie ja immer gleich dann, und da ist er bevor ich da
Uberhaupt hinterherkommen konnte, ist er aus der Notaufnahme...hat sich

Die Zitteranfalle haben dazu gefiihrt, dass BO3 mit ihrem Mann ins UKE nach
Hamburg gefahren ist. Vorher musste BO3 mit ihrem Mann mehrere andere
Krankenhduser besuchen.
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einen Zettel unterschreiben lassen, also mit dem Kopf war er da immer véllig
da, dass er das Krankenhaus auf eigenen Wunsch verlasst. Und das hat er
dann auch gemacht. Und dann kam er hier mit der Taxe an, bevor ich da
Uberhaupt hin konnte. Das war bléd, denn die hatten das richtig feststellen
kénnen. Was er hat. Und das wurde so dann nicht festgestellt. Da hat er
irgendwann dann wieder diese furchtbaren Anfélle bekommen. Da sind wir
nattrlich dann nicht wieder ins H. weil das war mir peinlich (...) und darum
sind wir im UKE gelandet. Weil nur H., N. und das UKE, die haben diese
Gerate um das richtig feststellen zu kdnnen. Diese MRT Maschinen, die das
dann wirklich genau feststellen kénnen. Darum sind wir eigentlich im UKE
gelandet. H. ist viel ndher noch.

Da bin ich mit dem Auto hingefahren, ja. Anders geht es hier ja nicht. Er war
privatversichert (...) das mochten die natiirlich gerne im Krankenhaus und die
Arzte [lacht]. So sind wir dann bei diesem Arzt gelandet, mit dem ich dann
nachher nicht besonders toll zufrieden war [blattert im Ordner]. Mal gucken ob
ich das hier noch habe. Ich hab an sich alles aufbewahrt (...) ,Demenz noch
unklar’, das war 2016. Aber das kann nicht das Erste gewesen sein [blattert]
(...) Nein, ich muss noch einen weiteren Ordner haben, 2016 das ist ja noch
jung. Ja, die schreiben immer ,noch unklarer Zuordnung‘ aber untersuchen
nichts. Wie wollen die denn das beurteilen. Das wird einfach nur wieder
angeschrieben der Brief. Da bin ich sehr unzufrieden mit, mit dem UKE. Und
ich hab immer gedacht, das geht immer so weiter. Ich hétte natirlich auch
besser aufpassen mussen. Aber (...) ich guck mal, ich muss noch einen
weiteren Ordner haben, der muss noch jlinger sein. [circa einminitige Pause,
in der BO3 nach einem weiteren Ordner sucht]. 2014 hier, das muss er sein.
(...) Wie gesagt, das UKE hat nie wieder was gemacht, die haben immer nur
Tabletten verschrieben. Einmal die Tabletten gewechselt von ABZ auf
Mimon...ich weil} nicht wie das hief3 [blattert]. Das war am 30.06.2014 (...)
muss das gewesen sein. Er ist erst natrlich mal ins MRT gekommen und
dann sind wir einen Monat spéater im UKE gewesen und dann haben sie uns
was erzahlt dazu. (...) [Liest vor:] also ,da wurde die Behandlung mit (...) 5mg
taglich begonnen und inzwischen auf 10mg erhoht’. Also muss es noch einen
friiheren geben (...) [blattert] 03.07.2014 war das also, wo das besprochen
wurde und seitdem haben die nie wieder was gemacht. Also er ist nie wieder
ins MRT gekommen, es ist immer nur (...) zuerst machen sie dann, das
kennen Sie sicher, so Zeichnungen, eine Uhr oder Begriffe, funf Begriffe oder
drei Begriffe merken und wiederholen. Oder irgendwas aufzeichnen und das

Ein Auto ist fur den Transport ihres Mannes und tagliche Besorgungen
unumgénglich gewesen.

Nach einer ersten Untersuchung mit MRT und der Diagnose ,Demenz
unklarer Herkunft* wurde der Mann von B03 im UKE nicht weiter untersucht.
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irgendwie nachzeichnen oder wie war das. Irgendsowas. Das machen die
zuerst. Damit die ungefahr wissen, auf welcher Stufe der steht nehme ich an.
Spéter haben die dann nichts mehr gemacht, denn das hatte keinen Sinn
mehr. Er hat auch ganz zu Anfang schon mit der Uhr ganz groRRe
Schwierigkeiten gehabt, das wurde nie verniinftig. Wiederholen von Begriffen
ging immer, zwei wurden immer wiederholt, eins vergessen aber ja gut, das
kénnte mir auch passieren.

Ja, der war zuerst (...) Ach so, als der Herr M. hier war, das ging (...) also ich
weifld wirklich nicht wie wir zu Herrn M. kommen konnten. Tut mir leid, ich
kann nochmal suchen dann aber ich weil} es nicht mehr (...) Jedenfalls hat
der uns sofort gesagt, ich soll eine Pflegestufe 1 beantragen. Also da war
mein Mann noch tip top. Da haben sie noch nichts gemerkt, wenn sie nicht
gewusst hatten oder nicht geschult waren auf sowas (...) Fir so eine
[Pflegestufe] 1 gibt es 123 Euro damals und die konnte ich ausgeben flr mich
fur alles Mogliche. Ich kann mir Blumen kaufen oder den Boden wischen
lassen oder was weil ich. Fir sowas. Das war Pflegestufe 1 und dann ist das
naturlich mit Verlauf der Krankheit (...) damals hie® das ja noch Pflegestufe
(...) auf Pflegestufe 2 und dann auch auf 3 gekommen und am Ende war er
dann bei Grad 5. Da war ja nichts mehr mit ihm. Das wurde dann ja
umgewandelt, was daran besser sein soll, das weil} ich jetzt gar nicht. Aber
es war so.

Ein Mitarbeiter vom Pflegestitzpunkt hat BO3 bei der Beantragung der
Pflegestufe unterstutzt.

Der Mann von B03 hatte in der letzten Phase seiner Demenz Pflegegrad 5.

Ne, ne (...) das ging dann auch recht schnell, dass er dann hochgestuft
wurde. Ich hab dann immer (...) da hat mich Ubrigens immer diese
Tagespflege in G. drauf aufmerksam gemacht. Die haben immer gesagt (...)
die haben mich immer wieder aufgeweckt und haben gesagt ,so wie er sich
verhalt muss er einen hdheren Pflegesatz bekommen* Und dann habe ich das
eingereicht und habe das auch immer bekommen. Und dann kam (...) das
war nachher nicht mehr so (...) da kam immer jemand hier nach Hause zu
mir. Ein Arzt oder eine Arztin und dann musste er moglichst auch dazu
kommen. Und dann haben die das auch abgeschétzt, ob das auch richtig war
was ich eingereicht hab. Und das hat immer geklappt. Also die hat immer
gesagt ,0k, das ist so. Kénnen wir machen’. Da hat mich auch niemals dieser
Pflegeverein da in S. drauf aufmerksam gemacht, niemals. Die sind sehr
grof3, haben alle mdglichen Sachen die dort gepflegt werden. Da kann man
auch wohnen und sowas also (...) die haben da so viele, die sie betreuen.
Das sind ja nicht nur Demenzkranke, das ist ja alles Mdgliche, also
Behinderte und so (...) und die haben sich Uberhaupt nicht gekimmert, das

Die Tagespflege hat BO3 darauf aufmerksam gemacht, wenn die Pflegestufen
ihres Mannes erhoht werden mussten. Spater kam ein Arzt zu BO3 nach
Hause, um die Pflegestufen zu beurteilen.

147




interessierte die gar nicht. Die kamen hier mit so einem halb verrotteten VW
Bus an, da wurden die alle rein gepfercht und das hat ihm nattrlich nicht
gefallen. Das ist unschén auch. (...) ja, wie gesagt Herr M. [vom
Pflegestiitzpunkt] hat das Ganze in Schwung gebracht. Ja, gut, dass der da
war. Ohne Hilfe hatte ich das nicht geschafft. (...) aber wie gesagt, ich misste
das jetzt alles durchgucken, das dauert lhnen sicherlich zu lange (...) ich kann
mal versuchen (...) das ich das auch nicht mehr weil} [blattert]. Ich weild gar
nicht wie ich zu dem (...) der hat sich hier glaube ich gemeldet [blattert].

Ohne Unterstiitzung durch den Pflegestitzpunkt hatte BO3 die Pflegestufen
far ihren Mann nicht beantragen kénnen.

Also ganz angefangen hat das 2013 auf einem Urlaub, da waren wir in den
Alpen, wo wir eigentlich dfter und ganz viel hingefahren sind (...) und da
wollten wir eigentlich drei Wochen bleiben oder zwei Wochen. Meistens zwei
Wochen. Nun waren wir gerade zwei Tage da und dann (...) ich sag ,nun lass
uns doch mal ein bisschen wandern gehen‘ und mal erstmal anfangen, man
kann ja nicht gleich so wer weif3 wo hinlaufen. Das schafft man nicht. Und
dann hat er sich nach dem Frihstick wieder hingelegt und gesagt ,ich kann
Uberhaupt nicht mehr. Ich sag ,was hast du denn?‘ Weil} ich nicht, ich kann
einfach nicht mehr!* Und das war ganz komisch. Dann sind wir auch an dem
Tag dann (...) haben wir uns auf den Weg nach Hause gemacht. Weil ich
sagte lieber in Deutschland ins Krankenhaus wenn es denn was sein sollte
als in Italien. Und dann ist er bei einem Professor L. im UKE gewesen (...)
deswegen, das habe ich hier gerade, und der hat alles untersucht bei ihm.
Aber natirlich nicht den Kopf. Es war ja nichts zu merken bei ihm am Kopf.
War nichts. Also nicht irgendwie, dass jemand etwas gemerkt hatte. Der hat
ihn also korperlich untersucht. Vom Magen, Darm Uber Lunge und alles was
man untersuchen kann und das war alles in Ordnung. So und dann, wie
gesagt, ging das los mit diesen Zitterattacken.

Ah und dann kam er (...) da kam eine Zitterattacke. Die Erste, wo es richtig
los ging (...) oder schon die Zweite (...) nach H. war das. Da ist er auch in
dieses kleine Krankenhaus, wo er nachher auch gestorben ist, da war er 14
Tage und die haben damals gesagt, er hat wahrscheinlich Demenz. Das sieht
uns so aus. Also, wie er sich verhalt und so. Das Zittern aber haben sie
weggekriegt, das haben sie 14 Tage (...) hat er so Flussigkeit bekommen und
da war dann irgendwas drin in der Flussigkeit und dann war er auch wieder
tiptop in Ordnung. Ist auch immer Auto gefahren und so. Lange Auto
gefahren. Und die haben dann auch gesagt ,das muss untersucht werden, der
Kopf muss untersucht werden‘ und da sind wir dann ins UKE (...) M. [vom
Pflegestitzpunkt] ist viel spater gekommen. [Blattert] Das sind die

B03 hat zum ersten Mal im Urlaub bemerkt, dass mit ihrem Mann etwas nicht
stimmt. [hr Mann war antriebsarm und wollte nicht mehr aus seinem Zimmer.

Nach ersten Anzeichen einer Demenz wurde der Mann von B03 zunachst nur
korperlich untersucht.
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Rechnungen, ich musste ja immer die Rechnungen einreichen bei seiner
Krankenkasse. Weil ich sonst kein Geld wieder gekriegt hatte. Das war eine
Einreicherei hier. Aber das hat gut geklappt, da hatte ich erst ziemliche Sorge,
dass das nicht klappt (...) dann muss hier M. [vom Pflegestiitzpunkt]
erscheinen. Er war auch in K., immer montags nachmittags, da gibt es so eine
(...) auch fur Demenzkranke und auch andere, altere Leute, die dann sich da
unterhalten oder auch ein bisschen Sport machen so mit Ballen und sowas
alles. Die haben ihn dann auch immer abgeholt am Montagnachmittag und
die mochten ihn da sehr gern. Die haben gesagt, er wéare jemand der so nett
ware und nicht so aufmipfig. Man hat mich immer gefragt, ob er aggressiv
wird. Und das war er Giberhaupt nicht. Ich war hdchstens mal aggressiv.

Der Mann von B03 hat an einem Sportangebot fur altere Menschen
teilgenommen, dass vom Pflegestitzpunkt organisiert wurde.

Vielleicht ist es aber auch alles Uber Herrn M. gekommen, ich versuche das
hier irgendwie (...) M. war der Anfang, das weif} ich. [Liest] (...) hier (...) Wir
haben naturlich auf viel so Prospekte ins Haus bekommen. Das kann auch
sein. Dass das dadurch kam. [Ein- bis zweiminltige Pause, in der BO3
Unterlagen sucht]. Hier, da hat er etwas geschrieben und seitdem hatte ich ja
auch Kontakt. Und wenn ich Fragen hatte, habe ich ihn auch angerufen. Weil
der war sehr hilfreich. Dann hat er mir auch so etwas geschickt [zeigt einen
Flyer einer Angehdrigengruppe] da gab es ganz viele Einrichtungen, die ich
hatte nattrlich in Anspruch nehmen kénnen. Aber das kdnnen sie gar nicht
alles schaffen, das ist gar nicht mgglich. Man hat mit dem Menschen ja auch
was zu tun. Ich kann ja nicht einfach wegfahren. Das war der Anfang denke
ich (...)

Nein, wir hatten einen Hausarzt in F. das war sein Hausarzt schon von friher
und den haben wir dann auch weiter genommen. Der hat hier keine Ahnung.
Nein, nein, das muss das hier gewesen sein. Und dann, wie gesagt, war Herr
M. auch hier und hat mir ein bisschen auf die Spriinge geholfen. Das fing mit
den 123 Euro an, das war Pflegestufe 1.

An Angeboten fiir Angehdrige wollte BO3 nicht teilnehmen, weil sie aufgrund
der Pflege ihres Mannes dafiir keine Zeit hatte. Sie wollte ihren Mann nicht
alleine lassen.

Der Hausarzt von B0O3 hat ihr keine Informationen zu Demenz oder der
/Pflege/Unterstiitzung mit MmD weitergeleitet.

Ja, Tagespflege hatte ich. Zwei sogar. Wobei eine zu viel war. Dann hatte ich
diesen Montagnachmittag, die Gesprachsrunde und auch Sport [fiir meinen
Mann] und die haben auch Kuchen und Kaffee bekommen dann und wurden
dann praktisch von (...) ich glaub der kam um drei oder um zwei kam der und
holte ihn ab und brachte ihn um sechs wieder. So vier Stunden ungefahr. Das
jeden Montag. Das hat er auch gern gemacht. Das war auch ein ganz netter
Mensch und das war auch ganz toll dort. Und (...) ja was wollte ich Ihnen

Der Mann von B03 hat an mehreren Angeboten fiir Menschen mit Demenz
teilgenommen. Dazu gehorten eine Tagespflege, eine Gesprachsrunde und
ein Sportangebot. Nur an einigen Angeboten hat er gerne teilgenommen.

149




noch erzahlen (...) jedenfalls war der auch sehr nett. Wie gesagt sehr selten,
dass jemand damit umgehen kann. Die werden immer so ein bisschen als
bekloppt hingestellt aber die merken noch mehr als man denkt. (...) die
geraten viel aus dem Takt, weil sie irgendwie die Sachen nicht mehr so auf
die Reihe kriegen. Dadurch geraten sie aus dem Takt und dadurch machen
sie den Eindruck eines bekloppten Menschen. Dabei ist das gar nicht so. Und
es wird ja auch noch viel gesagt, ,die erkennen einen nachher nicht mehr’,
das war bei meinem Mann Uberhaupt nicht. Der hat mich immer erkannt. (...)
Sie haben eben gefragt nach Hilfe. Ja, wir haben es versucht, ich wollte gerne
,Bliev to Huus* hier haben. Ich hab ihn hier nachher auch gewaschen und so.
Geduscht. Zuerst (...) ich bin angefangen mit der Badewanne, das war Mist.
Das ging nicht. Da habe ich ihn nicht mehr wieder raus gekriegt. Oder schwer.
Das war ganz schwierig. Da haben wir nachher das Wasser ablaufen lassen,
dann habe ich da Handtlcher reingelegt, damit das nicht rutschte und dann
ist er auch wieder rausgekommen. Er war sehr kraftig, er war nicht dick aber
kraftig und konnte sich auch wehren und so (...) Ja, und dann habe ich ihn
geduscht. Dann haben wir angefangen und dann habe ich ihn geduscht. Und
ich hab ihn immer lGberredet und musste immer ganz viel Zeit darauf tun. Ist
klar, oder?

B0O3 kam bei der Pflege, vor allem bei der Kérperpflege, ihres Mannes an ihre
eigenen koérperlichen Grenzen.

Das kostet viel Zeit (...) Wir waren morgens drei Stunden beschéftigt und
abends zwei. Nur mit der Reinigung und abends ins Bett gehen. Zahneputzen
ist schon fast gar nicht mdglich. Das kann man nicht machen als
AulRenstehender. Ich kann nicht jemandem die Zahne putzen, der den Mund
nicht aufmacht und der (...) oder auf die Zahnbdrste beil’t. Das war ganz
schwierig, das musste er irgendwie selbst hinkriegen. Ich hab gedacht ,ist
scheil} egal‘, wenn die Zahne jetzt vergammeln, ich kann nichts machen. Ich
kann nichts machen, ich weif} nicht, wie ich das machen soll...Jedenfalls
habe ich dann Gber ,Bliev to Huus® in K., die haben das auch gerne
angenommen und kamen auch dann und wollten ihn duschen und (...) das
hat vielleicht (...) erstmal habe ich angefangen mit montags, damit er die
Leute, die da kommen (...) es ist eine junge Frau gekommen, die war auch
ganz toll, super, und die wollte ihn dann duschen (...) und das war die
Katastrophe, die kannte er dann ja natirlich nicht. Und da sehen Sie schon,
dass das nicht egal ist, was da los ist. Oh und dann hab ich ihn ausgezogen,
das war auch immer ein Problem (...) ich musste ihn (...) ich hab ihm immer
eine Geschichte erzahlt, hab ihn abgelenkt praktisch (...) und hab ihn in die
Dusche gestellt und dann kam die praktisch um die Ecke und hat ihn

BO3 war taglich bis zu finf Stunden mit der Kérperpflege ihres Mannes
beschaftigt.
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geduscht. Und ich hab gedacht, was da wohl passiert (...) Die arme Frau.
Denn er war kraftig, wenn er es nicht wollte, dann wurde auch nichts draus.
Die hat das dreimal gemacht, dann hat sie sich in den Urlaub verabschiedet
oder wollte das nicht mehr, dann kam eine Altere. Die hat das glaube ich
zweimal gemacht (...) und dann hab ich abgesagt, hab gesagt das hat keinen
Zweck, wir qualen ihn nur. Dann hab ich das wieder gemacht. Ich hab ihn
auch nicht jeden Tag geduscht, ich hab dann mir die Miihe nicht gemacht und
hab ihn dann jeden zweiten Tag geduscht (...) Musste reichen. Aber das ging,
ich konnte ihn duschen. War kein Problem dann. Ich hab also immer was
erzahlt und dann kommt noch dazu, dass die ja auch ins Bett machen unter
Umstéanden. Da hab ich dann so Laken besorgt, diese grof3en Unterlagen und
wenn er abends auf die Toilette noch gegangen ist, wenn ich das hingekriegt
habe (...) war auch ein Problem, das sind alles so Sachen, die (...) die
mussen dann im Moment gar nicht und das sieht er dann nicht ein (...) hat er
dann nicht eingesehen, warum sich da hinsetzen soll. Aber wenn das
geklappt hat, dann hat er nicht ins Bett gemacht. Aber wenn das nicht
geklappt hat, dann war das Bett nass (...) dann musste ich die Matratze
abziehen, alles gewaschen (...) und das war schwierig bei ihm. Aber meistens
hat das geklappt, dass er abends nochmal auf die Toilette (...) und dann war
alles gut, dann war alles trocken. War alles gut, war nichts (...) Ja (...)

Nein, Nachbarn (...) die waren (...) die Frau gegenuber war noch kranker als
er, die ist dann auch vor ihm noch verstorben. Die gegeniiber sind Berufstétig,
die anderen auch (...) also (...) ich war da allein. Das war auch nicht so
schlimm. Wissen Sie mit dieser Tagespflege, das ging. Das ging.

Sie hatte fir kurze Zeit einen Pflegedienst zur Unterstiitzung bei kdrperlicher
Pflege wie z.B. Duschen. Nach kurzer Zeit ist der Pflegedienst nicht mehr
gekommen, weil sich der Mann von BO3 gegen die Pflege durch Fremde
gewehrt hat.

BO3 hatte nach Absage des Pflegedienstes keine weitere Unterstlitzung bei
der Pflege ihres Mannes.

Nachbarn haben BO3 nicht unterstitzt.

BO03 sagt, dass die Unterstiitzung durch die Tagespflege fiir sie ausreichend
war.

Typischer Alltag war dann, also wie gesagt morgens duschen. Wenn keine
Tagespflege kam, dann hatten wir ja Zeit, die kam ja schon morgens um 8
Uhr. Da musste ich mich dann ja beeilen, wenn ich ihn dann noch duschen
wollte. Aber da haben wir nie geduscht, mit der Tagespflege haben wir immer
so eingeteilt, dass er dann nicht geduscht wurde. Und mittwochs dann war
immer der Tag, den ich immer brauchte (...) Ach, er hatte auch eine
Ergotherapie, die immer mittwochs stattfand. Richtig (...) da habe ich ihn
dann geduscht, gefriihstiickt hier am Tisch, Musli.

Nein, da hat er alleine gegessen. Aber er hat sich das nicht gemacht, sondern
ich hab das gemacht. (...) und dann hat er das Musli gegessen, Kaffee

Wenn keine Tagespflege o.a. stattfand, hat sich BO3 von morgens bis abends
und nachts um ihren Ehemann gekimmert.
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getrunken, Tee getrunken, sowas (...) und dann sind wir gegen Mittag zur
Ergotherapie nach K. gefahren, mit dem Auto. Und da war er dann eine
dreiviertel Stunde war das glaube ich. Und ich hab dann in der Zwischenzeit,
habe ich dann ein bisschen was eingekauft oder bin spazieren gegangen oder
so. Die hat dann mit ihm irgendwas gemacht. Das war dann (...) mal war es
gut, mal war es nicht so gut. Ich glaube, dass diese Ergotherapie vollig
Uberflissig war. Wirde ich sagen. Véllig. Und dann sind wir wieder nach
Hause und dann habe ich Mittag gemacht und dann hat er (...) er hat immer
gut gegessen, gerne gegessen und dann hat er sich meistens ein bisschen
aufs Sofa gelegt und hat ein bisschen geschlafen. Ja und dann habe ich
nachmittags wieder einen Kaffee gemacht und paar Kekse gegessen oder so
und dann Abendbrot und abends um halb zehn habe ich ihn meistens ins Bett
beférdert. Weil ich auch bis um elf irgendwie im Bett sein wollte, weil das
dauerte immer alles so lange. Das war unser Tag mit Ergotherapie am
Mittwoch. Am Wochenende war das anders, dann ging das auch morgens los.
Dann haben wir Zeit gehabt zum Duschen, dann wurde geduscht.
Zweieinhalb Stunden dauerte das Ganze, bis er wieder in den Klamotten war.
Das war immer so schwierig alles (...) und Zahneputzen war das
Allerschlimmste fiir mich. Da hat er auf die Zahnblirste gebissen wie verriickt
und ich kriegte die nicht wieder aus dem Mund raus. Und er hatte so tolle
Zahne, er hatte noch keinen Zahn der fehlte und so (...) Ja und dann haben
wir wie gesagt ganz gemitlich gefrihstiickt und am Wochenende haben wir
auch meistens abends erst grof3 gegessen. Und da war an sich (...) im
Sommer hat er drauf3en gesessen, da habe ich ihn rausgesetzt. Da hat er
dann hier drauf3en gesessen oder auch hier in der Sonne ein bisschen. Und
dann musste ich nattrlich immer aufpassen, dass er auch noch da ist, wenn
ich um die Ecke komme. Das war das Schwierigste eigentlich. Einmal ist er
mir weggelaufen. Da habe ich hier staubgesaugt und habe das nicht
mitgekriegt und da ist er wohl abmarschiert und irgendwann kam mir das so
komisch vor, er war nicht da und dann habe ich alle RGume durchsucht, das
habe ich ofter Gbrigens gemacht, weil ich in Panik kam. Meistens war er da
irgendwo, auf der Toilette oder so (...) und einmal war er weg. Da kam schon
eine Frau aus dem Dorf hier an und hat (...) ,ich hab lhren Mann gesehen und
wollte ihn mithehmen aber er wollte nicht. Er ist da hinten, er [auft in die
Richtung‘. Dann habe ich mich ins Auto geschwungen und bin hinterher, hab
ihn eingeladen.

BO3 hat ihren Alltag dem Tagesablauf ihres Ehemanns angepasst. Nur wenn
eine Lucke im Tagesablauf war, dann ist sie z.B. einkaufen gegangen.

B03 musste stéandig aufmerksam sein und darauf achten, dass ihr Mann nicht
weglauft.

Einige Male ist der Mann von B03 von Zuhause weggelaufen. Eine Frau aus
dem Dorf hat ihren Mann gefunden und zu ihr zurtick gebracht.
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Doch, die sind nett hier und (...) Wenn sie mich denn kennen, also wenn sie
wissen wohin er gehort. Es gibt ja auch Leute, die wissen das nicht. Die war
nun so eine. Dann habe ich ihn wieder eingesammelt (...) Einmal sind wir
spazieren gegangen, das war Heiligabend, da hab ich gedacht (...) friiher
sind wir immer so einmal ums Dorf, so am Tag. Das sind viereinhalb
Kilometer. Da war er aber noch gut beisammen (...) halbwegs gut. Hab ich
gedacht. Dann bin ich mit ihm hier los und dann wollte ich rumgehen ums
Dorf und auf einmal, in der Mitte ungefahr des Weges, knackt er mir richtig
zusammen. So, hinsetzen, nicht mehr gehen kénnen und er wurde auch,
bevor er so zusammengebrochen ist immer schneller. Er lief immer schneller,
ich konnte kaum noch hinterher kommen. Und dann auf einmal nichts mehr
(...)

Das wird auch schon so gewesen sein, er hat die ganze Zeit und das war
Weihnachten, da konnte er noch laufen und alles war fiir mich noch halbwegs
in Ordnung, da war noch nichts war da. Da war auch noch keine Tagespflege
und so. Sondern wir haben hier ganz normal gelebt und wie gesagt, da ist er
mir zusammengebrochen und dann (...) ich hatte kein Telefon dabei, kein
nichts. Das war nattrlich auch bléde. Sonst hatte ich einen Rettungswagen
geholt. Da hab ich ihn da auf einen grof3en Stein gesetzt, das war (...) wir
haben hier einen Tennisplatz im Dorf und Sportplatz, FuRball...und da liegen
so groRRe Findlinge. Da habe ich ihn hingesetzt und gesagt er soll warten, ich
hole das Auto. Und dann bin ich im Dauerlauf nach Hause, hab das Auto
geholt, komm wieder (...) ist er natlrlich weg. Ist ja klar, oder? Aber er war
schlau damals noch, er war immer schlau eigentlich, und ist zu den Nachbarn
gegangen, die wohnen direkt am Sportplatz. Da waren Leute mit dem Auto
und da stand er plétzlich. Ich war schon mit dem Auto (...) ich wollte schon
einmal rum fahren. Da stand er und unterhalt sich da und (...) [lacht]. Also, oh
nein. Das kdnnen Sie sich gar nicht vorstellen. Und die: ,ja, ihr Mann. Wir
wissen, wer er ist und wir wollten ihn gerade nach Hause bringen‘. Das
waren die beiden Male, wo er mir weggelaufen ist. Den S. [in der
Tagespflege] ist er auch einmal weggelaufen. Und da kénnen Sie schon
sehen, was das fur ein Laden ist, die kann ich wirklich nicht empfehlen. Die
haben mir das nicht gesagt. Ich hab, also (...) Ich hatte mich mit einer
Freundin getroffen, am Nachmittag und wollte bis um halb sechs wieder hier
sein. Er kam namlich zwischen halb sechs und sechs. Spatestens wollte ich
um halb sechs hier sein. Bin schon um fiinf hier gewesen. Und hab gewartet,
bis er gebracht wird. Es wurde nichts gemacht, es kam niemand. Ich hab
nachher um sieben bei der Polizei angerufen. Die haben gesagt, ,was rufen

Viele Dorfbewohner kennen sich untereinander. Daher konnte der Mann von
BO03 bereits mehrfach zuriickgebracht werden, wenn er weggelaufen war.
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Sie hier an und blockieren die Leitung‘. Ja (...) In S. habe ich dauernd
angerufen, da war niemand mehr. Und plétzlich um halb acht kamen sie mit
ihm an. Keiner hat was gesagt, ich hab das spater rausgekriegt, durch die
Fahrerin, die ihn hier morgens normalerweise abholte. Dass er dem Fahrer
weggelaufen ist. (...) und haben nichts gesagt, das finde ich nicht in Ordnung.
Also S., da kann ich nur anraten (...) wirklich also das ist (...)

BO3 kritisiert, dass ihr Mann in der ersten Tagespflege auch einmal
weggelaufen ist. Die Tagespflege hat versucht, den Vorfall zu verschweigen.
Nur durch Zufall hat sie davon erfahren.

Ja, ich hab, wie gesagt, ich bin immer einmal am Tag ums Dorf gelaufen, das
ging nicht mehr. Weil ich konnte hier nicht weg, wenn er hier war konnte ich
nicht weg. Wenn Tagespflege war, hatte ich das machen kénnen. Aber da
hatte ich auch so viele andere Sachen zu erledigen, mit seiner Krankenkasse
und sowas. Was meinen Sie, wie aufwandig das war. Ich musste ja immer
das Geld wieder haben. Und da musste ich standig Zettel ausfillen, ich
musste von den Arzten die ganzen Rechnungen ausfiillen (...) Sonst ware ich
vollig durcheinander geraten. So habe ich das alles ziemlich nach hinten
geschoben. Ich bin allerdings abends, montags bin ich immer noch zum
Turnen gegangen. Das war so ein Kursus von der Volkshochschule, das habe
ich gemacht. Was ich nicht machen konnte, war natirlich gro3artig verreisen.
Ich hab noch mit ihm Kurzreisen gemacht, also doch (...) das habe ich noch
gemacht. Wir haben ganz viele Kurzreisen gemacht. Drei Tage und so. Das
war aber (...) wurde immer problematischer, je naher wir ans Ende kamen. Es
wurde immer schlimmer. Also es wurde schwieriger fir mich, ich musste ja
immer aufpassen. Ich musste ihm das Fruhstiick vom Fruhstiicksbuffet holen
und solche Sachen. Das hétte er nicht alleine hingekriegt und dann habe ich
naturlich immer geguckt ob er noch am Tisch sitzt. Das (...) Sie sind dauernd
unter Alarm. Weil die machen einfach was, wie kleine Kinder praktisch. Wie
ein kleines Kind. Sie kdnnen ein dreijahriges auch nicht alleine irgendwo
alleine sitzen lassen und gehen weg.

Nein, das habe ich dann auch nicht mehr gemacht am Ende. Ich bin aber
noch ganz zuletzt (...) waren wir nochmal im Hansatheater. Auch im
November glaube ich im letzten Jahr oder im Oktober kann das auch
gewesen sein. Und da ist eine komische Sache passiert (...) Wir hatten friiher
immer bestimmte Platze im Theater, weil mein Mann immer rechtzeitig dort
Karten gekauft hat. Und ich hatte natirlich das ein bisschen nach hinten
verschoben, hatte nicht rechtzeitig die Karten gekauft und hatte eine Reihe
vor dieser (...) also wir waren immer direkt am Gang so oben und ich hatte
jetzt die Reihe davor bekommen, also die Platze. Und ich hab uns also dahin

B03 musste die Spaziergange im Dorf mit ihnrem Mann aufgeben, weil er nicht
mehr so weit gehen konnte. Weil sie zuhause immer anwesend sein musste,
konnte sie auch nicht alleine Spaziergange unternehmen.

Fur eigene Interessen blieb BO3 nur wenig Zeit. War ihr Mann nicht da,
kimmerte sie sich um Rechnungen und Korrespondenz mit der
Krankenkasse. Diese Ablaufe haben viel Zeit in Anspruch genommen.

B03 vermisst, dass sie nicht mehr langer in den Urlaub fahren konnte. Sie hat
lange Zeit noch Kurzreisen mit ihrem Mann unternommen, im Endstadium der
Demenz wurde dies jedoch immer schwieriger und irgendwann musste sie es
aufgeben.

BO3 ist mit ihrem Mann einige Male ins Theater gefahren, auch noch im
Endstadium seiner Demenz. Dort konnten Gaste und Personal nur schlecht
mit der Erkrankung ihres Mannes umgehen.
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und dann haben wir uns auch dahin gesetzt, das ging auch gut. Und er hat
sich auch fix amisiert und so und war schoén alles und dann sind wir in der
Pause aufgestanden. Und haben uns (...) und wollten dann wieder nach der
Pause zuriick und da hat er sich einfach da hingesetzt wo wir immer
gesessen haben. Der hat also noch genau gewusst, wo wir immer gesessen
haben. Und dann ging es los (...) also manche Leute verhalten sich ja als ob
eine Bombe unter ihrem Stuhl ist. Die drehen ja vollig durch. Es waren ganz
viele Leute, die vollig durchgedreht sind, weil er da nicht weg wollte. Ich hatte
ja nun einfach gesagt, wenn ich gewusst hatte, das ist jemand, der nicht mehr
so ganz (...) dann setze ich mich da hin, wo der vorher gesessen hat. Das
spielte keine Rolle, war egal. Ich hab ihn da nicht weggekriegt und die
Vorstellung sollte natiirlich anfangen (...) und dann (...) sal® hinter mir ein
Mann und der sagte, ,ich helfe Ihnen‘. Das war der Einzige. Alle anderen
haben verriickt gespielt, die haben regelrecht verriickt gespielt. [Macht nach,
wie die Gaste im Theater reagiert haben] Rumgeschrien und gemacht und
getan. Ich hab mich nachher gefragt, wer da eigentlich verriickt ist. Die
dachten, er ist gewalttéatig, weil er sich ja nicht hat bewegen lassen.

Was auch ganz schwierig war, mit ihm mit der Bahn zu fahren. Immer wenn
eine Station kommt, dann will er nattrlich auch austeigen. Ist ja klar. Dann
muss ich ihn festhalten, oder mit aussteigen, wenn ich das nicht schaffe. Das
habe ich nachher auch aufgegeben.

B03 war das feindselige Verhalten der anderen Theaterbesucher gegentiber
ihrem Mann sehr unangenehm.

B03 musste das Bahnfahren mit ihnrem Mann aufgeben, weil sie ihn nicht am
verfrihten Aussteigen hindern konnte.

Nein, man gibt immer mehr auf. Ja (...) bis zum Ende. Das ist so. Und das
wird ihnen auch nichts anderes Ubrig bleiben, als das so zu machen. Und
wenn Sie noch so viel Hilfe haben, Sie kénnen (...) Freunde, also (...) ich hab
eine Freundin in den USA, die wiirde alles Mégliche machen. Die ist auch zur
Beerdigung gekommen. Aber sonst (...) finden Sie selten Menschen, die ihr
eigenes Leben ja zum Teil auch aufgeben missen. Die missen ja auch auf
eine ganze Menge verzichten. Die voll einspringen. Die gibt es nicht, das geht
auch gar nicht. Weil Sie mussen wirklich jemanden haben, wenn Sie weg
sind. Der muss voll einspringen. Der muss mit ihm auch zurechtkommen,
denn der war so kraftig und so (...) der war nie dick, der hatte eine tolle Figur.
War aber muskulds und kraftig. Und der konnte sich wehren. Wenn der was
nicht wollte und aus der Tur wollte (...) Schlissel habe ich alle versteckt. Das
musste ich sowieso. Aber wenn Sie so ein Haus haben, dann haben Sie
natirlich Tiren, da kann jemand raus. Die kann ich nicht abschlieBen. Die
kleinen Tiren, die gehen natirlich auf. Die kann ich auch nicht abschlie3en.

BO3 findet, dass man sein eigenes Leben nach und nach aufgibt, egal wie viel
Hilfe/Unterstlitzung man erhalt.

BO3 glaubt, dass es nur selten Menschen im persoénlichen Umfeld gibt, denen
man die Pflege eines MmD zumuten kann.

B0O3 wollte Fremde/andere Menschen nur ungern um Hilfe bitten, weil ihr
Mann eigensinnig war und sich oft gegen Dinge gewehrt hat, die er nicht
wollte.
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Und wenn dann ein Fremder hier ist oder jemand, der nicht so oft hier ist (...)
der kann damit nicht mehr umgehen, das geht nicht, wenn sich jemand so
wehrt wie mein Mann. Der will dann was. Der wollte dann was und das hat er
dann auch gemacht. Der hat mir Lampen auseinander gebaut, Schubladen
rausgenommen, alles (...) er hat die Schublade mit den SiiRigkeiten
gefunden, die hatte er plétzlich und hat da gegessen [lacht]. Sie miissen
wirklich, wie bei einem Kleinkind, eigentlich Tag und Nacht wach sein. Gott
sei Dank hatte er nachts nicht die Eigenschaft rumzulaufen. Das soll auch viel
der Fall sein, das muss ganz schlimm sein. Dann glaube ich hilft am Ende nur
das Heim. Da kann man nichts mehr machen und zwar ein geschlossenes
Heim. Also eins, die nennen sich, ich weil} nicht wie die sich nennen (...) aber
die schliel3en ab. Und das konnten die in K. gar nicht. Das war so ein Heim,
da konnte jeder weglaufen. Da ist ihnen auch neulich jemand weggelaufen,
das stand im Abendblatt. Der ist auch weggelaufen, wurde aber
wiedergefunden. Ja, so ist das. Also Hilfe ja, kann man tberall kriegen.
Mussen sich eigentlich irgendwann entscheiden, ob Sie ein Heim nehmen fur
solche Menschen. Das habe ich aber nie entschieden, das haben eigentlich
andere fUr mich entschieden. Namlich vom Krankenhaus mit dieser
Kurzzeitpflege. Und dann ging es auch immer nur noch bergab. Da war nichts
mehr. Aber er war eigentlich immer noch geistig, immer da.

B03 vergleicht MmD mit Kleinkindern, bei denen man auch 24h am Tag
anwesend sein muss.

BO3 kritisiert, dass nicht sie selbst, sondern Andere fiir sie entschieden
haben, dass ihr Mann in eine Kurzzeitpflege kommt.

Ja, das habe ich dann immer genutzt wenn die Tagespflege da war oder (...)
doch die Tagespflege, dann habe ich ja eingekauft. Ich hab eingekauft auch
mit ihm zusammen ganz viel noch. Ich hab das so lange wie mdglich mit ihm
gemacht. Also alles. Und [lacht] dann war das nachher immer so, dass er mit
den Koérben der vor uns stehenden losgefahren ist. [lacht] (...) hat er den
einfach genommen und ist damit losgefahren. Da war dann auch was los. Das
war natdrlich doof, da hab ich ihn dann auch nicht mehr mitgenommen. Das
ist dann zu aufwendig, da rennt man durch die Gegend (...) das geht nicht.
Ja, aber Sie haben ja Recht. Sie hatten vielleicht eher gesehen, dass er
Parkinson hatte als die im UKE. Das verstehe ich nicht, dass die das nicht
sehen. Wie jemand geht (...) die haben mir nachher gesagt im H.-
Krankenhaus, wenn jemand so gebltickt geht. Er ging immer weiter gebiickt.
Dass das ein Zeichen fur Parkinson ist. Und das hab ich alles unter Demenz
abgeharkt. Ich habe das alles unter Demenz abgeharkt.

Furchtbar. Das ist wirklich furchtbar. Und das Schlimme ist nattrlich auch (...)
man forscht nattirlich, will Medikamente dagegen finden und es haben ja auch

BO3 hat auch im Endstadium der Demenz noch mit ihrem Mann eingekauft
und ihn solange wie mdglich am Alltag teilhaben lassen.

156




schon einige Geld reingesteckt richtig viel (...) Aber Sie mussen fir Versuche
naturlich auch mal einen Demenzkranken (...) das versuchen kénnen und die
koénnen ja gar nicht mehr unterschreiben. Das muss dann gemacht werden,
wenn jemand das noch selbst unterschreiben kann. Und insoweit noch geistig
(...) und das ist gar nicht so einfach, die Schnittstelle zu finden.

Das ist mit den Medikamenten an Mausen (...) da haben sie ja alles schon
gemacht und wissen auch (...) haben auch eine Idee, wo man ansetzen
kdnnte. Aber sie milssen auch an Menschen Versuche machen, sonst wird
das nichts. Sonst kann man das nie freigeben, ein Medikament. Nie im Leben.
Man muss auch Leute haben, die sich dafiir zur Verfligung stellen. Und die
muissen geistig eigentlich noch normal sein halbwegs. Sonst (...) ich kann
nicht einen Kranken, der hier [zeigt auf ihren Kopf] nicht mehr da ist, das
einfach (...) das lassen unsere Gesetze ja nicht zu. Ja (...)

Ich hab nichts gemacht. Ich bin zu keiner Veranstaltung (...) ich bin nur
gegangen, wenn irgendeine Feier war oder so, dann war ich mit meinem
Mann da. Aber nicht, dass ich jetzt Unterstlitzung von da aus (...) habe ich
nicht gemacht.

Ja, natdrlich. N. hatte ja Angebote. N. hatte Angebote, die fanden aber immer
in den spaten Abendstunden statt, weil das ja auch fir Berufstatige sein
musste und ich konnte ihn ja hier nicht alleine lassen. Das war die
Schwierigkeit. Weil ich noch, habe ich noch mit Herrn M. besprochen. Er
sagte, ich solle doch da mal zu der Veranstaltung und dann habe ich ja auch
ofter im Abendblatt gelesen, in Hamburg fanden auch Veranstaltungen (...)
aber die waren alle ab 18 Uhr so. Nur dann war er zuhause. Und ich konnte ja
nicht weg. Ich hatte dann wieder hier jemanden haben missen. Jemanden,
den er eigentlich nicht kannte oder weniger kannte und tja (...) das wollte ich
dann irgendwie nicht. So war das.

Weil die immer zu einem Zeitpunkt waren, wo er natlrlich nicht in der
Tagespflege war und auch nicht zu (...) ja, irgendeiner Veranstaltung oder
irgendwo hin war. Sondern er war hier.

BO3 hat keine Gruppen fiir Angehorige besucht, obwohl sie einige Angebote
kannte.

Die angebotenen Gruppen fiir Angehorige haben nicht in den Tagesablauf
von BO3 gepasst. Vieles fand abends statt, wenn ihr Mann aus der
Tagespflege zuriick war. Sie kritisiert, dass Gruppenzeiten sich zu sehr nach
Berufstéatigen richten.

Naja, ich hatte schon gerne bei der Duscherei Unterstiitzung gehabt, aber Sie
wissen ja, dass das nicht funktioniert hat. Er war so dickkdpfig. Und (...) ich
hatte naturlich auch mal gerne hier jemanden zum Saubermachen also (...)

BO3 héatte sich Unterstiitzung bei der Kérperpflege ihres Mannes gewtinscht.

B03 hatte sich eine Reinigungshilfe gewiinscht.
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die Reinigungspflege hier gehabt, aber darum hatte ich mich nattrlich auch
kiimmern mussen. Habe ich aber auch nicht gemacht. Hatte ich schon gerne
gehabt, ja. Ja (...) wo noch? Ich weil® nicht. Es gab ja das mit dem
Spazierengehen, also das Jemand mit ihm spazieren geht. Das gab es. Da
hab ich mich aber nicht getraut das zu machen, weil ich wusste, wie
eigensinnig er war. Der lauft der Person weg, wenn das nicht mindestens
zwei kréaftige Personen sind. Dass sie ihn festhalten kénnen, sonst wird das
nichts. Da hatte ich Angst, dass das schief geht.

Eine Betreuung, die mit ihrem Mann spazieren geht héatte sich BO3
gewiinscht. Sie hat aber daran gezweifelt, dass diese mit ihrem Mann richtig
umgehen kénnen.

Ja (...) das ist jetzt eine ganz schwierige Sache (...) Man spricht immer von
richtig guten Heimen (...) das war, das G. das war eine richtig gute
Tagespflege. Das war schon optimal fur mich.

Ja, das war so. Wenn das nachher schwieriger wird und jemand gar nicht
mehr in die Tagespflege kann, dann liegt das auch wieder daran, wie auf3ert
sich die Krankheit. Dann wére es schon schén, man hétte ihn zuhause.
Zuhause ist fUr jeden Kranken das Beste. Und man héatte eine gute Pflege, die
kommen morgens, mittags und abends. Missen aber wirklich gut sein und
dirfen nichts Gbersehen. Das ist das. Und dann die Alternative ist nur ein
Heim, andere Mdglichkeiten sehe ich nicht. Aber wie gesagt, ich wiirde am
liebsten denjenigen zuhause haben.

Ja, ich muss total unterstitzt werden hier zuhause. Damit er hierbleiben kann.

B03 winscht sich mehr gute Tagespflegen in ihrer Umgebung.

BO3 denkt, dass es fir MmD das Beste ist, solange wie moglich Zuhause zu
bleiben. In diesem Umfeld muss der pflegende Angehdrige bestmdglich
unterstitzt werden, d.h. z.B. mit einem Pflegedienst, der regelméafRig kommt.

Ja, das hatte mir auch geholfen. Aber wie gesagt, dann miissen Sie weg von
hier zuhause und das ware wieder flir mich so schwierig gewesen. Weil die
Angebote alle im Abendbereich lagen (...) Ja und was noch dazu kommt,
wenn Sie jemanden zuhause haben, also (...) weil das fiir denjenigen wirklich
das Beste ist, auch zuhause zu sterben ist das Beste (...) dann missen Sie
aber auch Arzte haben, die zu Ihnen nach Hause kommen. Ich kann ja nicht
mit jemandem, der gar nicht mehr laufen kann, der sich nicht mehr halbwegs
gut bewegen kann (...) den soll ich nun in irgendein Auto verfrachten? Also es
gibt ja Autos, die haben so Hilfsvorrichtungen, aber was meinen Sie, was das
fur ein Theater ist? Also das ware dann schon gut, es kdme ein Neurologe
mal nach Hause, es kdme mal ein praktischer Arzt nach Hause oder sonst
jemand wenn eben ein Bedarf ist. Aber das haben Sie ja gar nicht.

Ach, Neurologen kdnnen Sie ganz vergessen. Ob ein praktischer Arzt nach
Hause kommt da bin ich auch nicht (...) doch, der wirde (...) ware gekommen,

B03 wiinscht sich mehr Arzte, die regelméRig Hausbesuche machen, damit
Angehdrige nicht mit dem MmD losfahren mussen.
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den er da hatte. Der ware gekommen. Aber (...) ein Neurologe gar nicht. Ich
hab Termine gekriegt, da habe ich gedacht ,DAS KANN NICHT WAHR SEIN'
(...) Also das ist die Schwierigkeit zuhause, wenn es ernst wird. Wenn jemand
nicht mehr mit dem Auto transportiert werden kann. Dann (...) und dann muss
ich sagen auch im Krankenhaus, die kénnen mit Demenzkranken (...) die sind
darauf gar nicht gut ausgerichtet. Die sind (...) eigentlich auch ein bisschen
hilflos.

Genau, das Essen wird da hingestellt (...) ich bin immer mittags hin, damit ich
ihn futtern konnte. Der hatte sonst nichts gegessen. Die von der Kiiche oder
vom Essen (...) Pflegedienst oder wie man das nennen sollte, die kamen mit
diesen Plastiktellern, haben das hingestellt auf den...Nachttisch dort, der
dann auch noch so steht, dass der gar nicht da dran kommt wenn er alleine
ist. Das Essen steht da und er steht hier (...) er kann sich gar nicht bewegen.
Die Frau kann nichts dafur, die das Essen verteilt. Die ist nur dafir da, dass
sie Essen verteilt (...) und das Essen steht da noch genauso nach anderthalb
Stunden und das wird wieder abgeholt so wie es ist. ,Ach er isst ja gar nichts'.
Und er wurde ja immer dunner dann, ist ja klar. Aber ich war immer da und
hab ihn gefuttert und meistens hab ich auch fast alles reingekriegt und auch in
dem Heim wo er hier in K. war, da war ich auch nicht mit zufrieden. Hacken
durchgelegen, nachher wund gewesen (...) das geht doch nicht. Ich meine,
soll ich das alles machen, oder wie wenn er im Heim ist? Ich verstehe das
nicht.

Ich verstehe das nicht. Sie haben ihn immer so ein bisschen gedreht, ich
habe das auch gesagt sie sollen ihn drehen. Sollen mal was tun. Dann haben
sie so groRRe Kissenberge hinter seinen Riicken gelegt, aber dann frage ich
Sie, wann kommt dann der N&chste und dreht mal wieder und so? Ich war
meistens zwei bis drei Stunden da, da kam keiner. Und wieso haben die jedes
Mal im Krankenhaus eine neue durchgelegene Stelle festgestellt? Das kam
immer aus dem Heim (...) das war auch nichts (...) das sind wirklich die
Wunden Punkte. Mit Demenzkranken wissen die Leute eigentlich nicht
umzugehen. Die wissen gar nicht wie hilflos die sind, die konnen gar nicht
nachvollziehen wie hilflos die sind (...) Das ist wirklich so und auch im
Krankenhaus. Selbst wenn ein Demenzkranker jetzt noch gehen kdnnte und
im Krankenhaus ware, der findet gar nicht wieder zuriick an sein Bett. Da
musste jemand mitgehen und vorm Klo warten und auch darauf achten, dass
der mal wieder rauskommt aus dem Klo. Der kam namlich nachher auch nicht
mehr wieder aus den Klos raus. Das war auch Ubrigens so ein Ding, wenn ich

BO03 sieht das Krankenhaus als letzte Alternative. Sie hat einige schlechte
Erfahrungen mit KH gemacht.

BO3 kritisiert den schlechten Umgang mit MmD in Krankenh&usern und
Altenheimen und ihre eigenen Erfahrungen damit.
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mit ihm irgendwo hin bin (...) da musste er naturlich prompt. Ich ja auch, wenn
wir was getrunken hatten. Ich konnte aber ja nicht auf die Toilette gehen. Ich
konnte nicht gehen, dann war er weg. Wenn ich ihn auf die Toilette geschickt
habe, dann kam er nicht wieder raus. Man hat mir nachher gesagt ,warum
hast du denn nicht, im Theater oder so da miissen ja auch immer Arzte dabei
sein‘. Sowas, ist das so?

Weil3 ich auch nicht. Ich weil3, wir waren noch im Ohnsorg-Theater und (...)
da hatten wir so einen schénen Tisch dort ergattert und da haben wir dann
noch was getrunken und gegessen und dann ging das nattrlich prompt los,
ich musste natirlich aufs Klo (...) Ich sag du kommst jetzt mit runter, das geht
nach unten, stellst dich vor die Tur. Ich komm da wieder raus. Und ich komme
raus, also so schnell bin ich noch nie auf irgendwelchen Klos gewesen zu der
Zeit, ich komm wieder raus, ist er natlrlich weg. Ist ja klar. Er konnte nicht mal
eine Minute auf einer Stelle still stehen. Und dann bin ich rauf gelaufen wie
eine Verrickte und da sal er natlrlich wieder an unserem alten Tisch. Aber
das héatte auch ganz anders laufen kénnen, dass er zum Hauptbahnhof geht.
Das Theater ist ja dort am Hauptbahnhof. Oh Mann, da hatte ich auch. Also
das ging auch eigentlich nicht mehr. Ich konnte (...) es musste immer jemand
mit dann auch, der dann am Tisch sitzen bleibt. Wir sind letzten Sommer noch
in Stocksee gewesen beim Schleswig-Holstein-Festival. Das haben wir jedes
Jahr gemacht. Da habe ich ihn mitgenommen und eine Freundin ist auch
mitgekommen. Da konnte ich mal zur Toilette gehen zwischendurch [lacht].
Ja, weil die hat aufgepasst. Die haben am Tisch gesessen und er ist mir
naturlich sofort hinterher gelaufen. Natlrlich. Da hat sie ihn wieder
eingefangen, das war gar nicht einfach wahrscheinlich. Und hat sich wieder
hingesetzt und hat gesagt ,h6r zu, H. kommt ja gleich wieder, die ist ja nur zu
Toilette’. ,Ja, sie kommt ja auch immer wieder‘ sagt er dann (...) Aber das
ging nicht mehr anders, ich konnte nicht mehr ins Theater gehen mit ihm. Ich
konnte nicht mehr ins Kino gehen, ich konnte (...) weil ich konnte nicht zur
Toilette gehen (...) Bescheuert aber es ist so. Und er konnte auch nicht zur
Toilette gehen, er kam da nicht wieder raus (...) Und was soll ich machen, Tur
zu von innen? (...) So, es gibt so viel, was man da bedenken muss ja? Wenn
jemand im Kopf nicht mehr funktioniert, wie es funktionieren muss (...) dann
ist es aus eigentlich. Bei einem kleinen Kind ware es dann ja noch alles in
Ordnung, da kommt ja noch wieder alles in Ordnung, weil das wird ja kltiger
und nicht umgekehrt. Wahrend (...) ein kleines Kind ware ja auch so, das
konnte ja auch die Tir von innen zu machen und macht nicht wieder auf. Das

BO3 hat versucht, mit ihrem dementen Mann wie friiher Theatervorstellungen
zu besuchen.
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ist ja eigentlich alles dasselbe. Wenn man es so nimmt (...) die machen ja
auch nicht wieder auf. Da muss nattrlich jemand mit rein ins Klo. Das tut man
dann ja auch, ist ja klar. Aber bei ihm wollte ich ja nicht ins Herrenklo
mitgehen, das war mir (...)

Ja, mir war das dann (...) Es war alles (...) es gibt eigentlich pausenlos
Probleme. Das ist so. Nur wenn er schlaft ist Ruhe. Da hatte ich Gluck, nur
einmal ist er gewandert hier nachts. Da ist er gewandert, da habe ich ihn
wieder geholt. Das hoért man ja dann auch gleich, wenn jemand hier
rumgeistert. Knirscht irgendwas. Da ist er gewandert, da habe ich ihn auch
wieder ins Bett gekriegt und das war dann auch nie wieder dann. Er ist
morgens zu mir manchmal ins Bett gekommen, ja. Dann war er einsam
irgendwie. Ich weil® nicht. Also Demenzkranke sind sehr einsam (...)

BO3 erklart, dass man mit MmD téglich vor neue Herausforderungen gestellt
wird. Nur nachts, wenn ihr Mann geschlafen hat, konnte sie zur Ruhe
kommen.

Es gibt alles. Ja in dem Bereich besonders und das ist, wie gesagt, die
Krankenhauser und auch die Heime, da fehlt irgendeine Schulung. Glaube
ich. Auch bei den Arzten. Und selbst bei denen, die das eigentlich (...) besser
wissen mussen. (...) eine Art Unbegabtheit fiir diese Arztberufe. Man kann ja
auch Zahnarzt machen oder was weil3 ich. Aber gerade das ist glaube ich ein
schwieriges Thema und die sollten etwas besser dafiir geeignet sein. Einige
jedenfalls. Es gibt bestimmt Gute, es gibt Giberall Gute. In jedem Beruf gibt es
ganz tolle Leute und weniger tolle, das gibt es ja Uberall. So ist das namlich.

BO3 findet, dass es Fachpersonal an Schulungen fir den Umgang mit MmD
fehlt.

Hilfstabelle 04

Priméartextstellen

Paraphrasen

Zu mir, ja (...) Ja, ich bin 48 Jahre alt, fihre hier die Firma meiner Eltern. Wir
haben eine Reinigungsfirma und meine Mutter war schon immer sehr krank
und seit 2014 ist es Extremstpflege hier bei uns, da wurde ihr ein Zeh
abgenommen, aber da kam dann so viel zusammen. Ja und ich wohn auch
hier im Haus, oben. Und das ist hier Tag- und Nachtpflege. Ich bin viel
zuhause und ja es ist manchmal doch schon ganz schon belastend.

B04 ist 48 Jahre alt, fihrt die Reinigungsfirma ihrer Eltern und pflegt ihre
Demenzkranke Mutter.

Die Situation ist fir BO4 sehr belastend.
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Ja, meine Mutter ist, ja (...) mal ist sie so drauf durch die Demenz und mal ist
sie so drauf.

Achso, meine Mutter ist 74 Jahre alt. Papa auch.

Die Mutter von B04 ist 74 Jahre alt und lebt mit ihnrem Mann und ihrer Tochter
(B04) in einem Haus.

Ja genau, da ist das angefangen mit der Demenz. Sie kann auch kein Wasser
mehr halten oder (...) alles so. Sie war vorher auch schon krank, Herzinfarkte
(...) Aber das ist schon eine andere Hausnummer jetzt. Da konnte sie auch
noch alleine Autofahren, aber jetzt (...) Hauptpfleger ist mein Vater. Aber wie
gesagt, ich wohne oben und bin immer erreichbar. Fir die Sachen wo man
ruhig bleiben muss, da holt man mich dann her. Wenn wir den Notarzt rufen
mussen oder so.

Ja, genau Krankenhaus in N.

Ja, also wie gesagt, im Krankenhaus da lief das gleich ganz toll iber den
Pflegestiitzpunkt da drin. Also da wurde uns gleich geholfen mit allem. Auch
wenn sie nach Hause kommt, was dann ist und wir wurden auch gleich
vorbereitet. Ich habe drei Samstage da so einen Kurs gemacht, damit ich
weil wie kann ich sie am besten lagern oder es war ja auch schon schlimmer,
da konnte sie ja nicht hier am Gehwagen gehen.

Also das aggressive (...) Im Krankenhaus ist das nachher ganz besonders
aufgefallen durch (...) sie lag da ja ein halbes Jahr und es sind sehr viele OPs
gewesen (...) Es sollte eigentlich nur ein Stent ins Unterbein gesetzt werden
und daraus wurde dann ein halbes Jahr (...) ja und da fing das richtig an. Die
mussten sie da fixieren und beruhigen und (...) das war schon ganz schlimm.
Die hat da geschrien und gekniffen und gebissen, also alles treten was man
nur machen kann. Sie war vorher auch schon ein bisschen ungnadig weil sie
nicht mehr arbeiten konnte, auch Busfahrerin. Aber dann habe ich sie hier
immer noch ein bisschen beschaftigt. Da ist es aber eigentlich noch nicht so
aufgefallen. Ich kann mir das aber auch vorstellen, wenn man immer nur
gearbeitet hat und plétzlich darf man nichts mehr machen. Die denken dann
ja, sie sind nichts mehr wert und kénnen nichts mehr und ja (...)

Da kam dann erst der Verdacht, dass Mutti dement sein kénnte und wir
wussten, wenn sie nach Hause kommt, dann muss alles anders sein.

Die Mutter von B04 hatte schon vor der Diagnose Demenz mehrere
Herzinfarkte. 2014 kam dann die Diagnose. B04 pflegt ihre Mutter gemeinsam
mit ihrem Vater.

Direkt nach der Diagnose wurde B04 von Pflegestiitzpunkt kontaktiert. BO4
hat an einem Kurs zur Pflege ihrer Mutter teilgenommen.

Durch eine OP, nach der sie ein halbes Jahr im Krankenhaus liegen musste,
kam die Demenz zum Vorschein. Die Mutter von B04 war sehr aggressiv und
musste zeitweise am Bett fixiert werden.

Die Mutter von B04 war frither ebenfalls Busfahrerin.

B04 vermutet, dass die ,Zwangsverrentung“ ihrer Mutter aufgrund von
Krankheit zu der Demenz gefiihrt hat.
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Nein, vorher Uberhaupt nicht, erst als das einen das gekriegt hat hier (...) da
kam schon viel. Auch mit der Krankenkasse, dass man da Uberhaupt
durchsteigt, da dreht man ja durch. Die Antrage ausfiillen, was die da alles
wissen wollen (...) also sagenhaft. Da hatte ich Hilfe bei der Krankenkasse,
manches konnte ich alleine gar nicht ausfillen.

B04 kritisiert, dass Antragstellungen bei der Krankenkasse sehr kompliziert
sind. Viele Antrage kann sie nicht ohne Hilfe ausfullen.

Pflegestufe 2, sie kann sich nichts mehr selber machen. Das geht nicht. Wir
lassen sie auch nicht mehr alleine laufen, weil sie ist schon oft gestutzt.
Doppelten Beckenringbruch und was wir hier nicht schon alles hatten. Jetzt ist
es ja ein Pflegegrad, aber welcher habe ich gerade nicht im Kopf.

Die Mutter von B04 hatte Pflegestufe 2, welcher Pflegegrad es jetzt ist weif3
sie nicht.

Ja, das geht morgens los. Sie stehen auf. Ich wasch ja meine Mutter auch,
das ist der Part den ich ibernehme. Der erste Griff ist schon wenn ich fertig
bin, man geht gleich nach unten. Manchmal hat man fir sich selbst noch gar
nichts geschafft und man geht gleich nach unten. Also mir ist das (...) meinen
Eltern muss es gut gehen. Manchmal vergesse ich mich selber dabei. Aber
fur mich ist das in Ordnung. Denen soll es einfach gut gehen. Ich sehe ja
auch andere leiden, wir kommen ja in viele Haushalte wo auch kranke Leute
sind und da geht es meinen Eltern noch echt gut. Weil ich ja da bin und mein
Vater ist ja auch noch fit. Das ist das Gute. Weil ansonsten haben sie nicht
mehr so viel zu lachen. Das ist so.

Ja, dann gehe ich raus arbeiten (...) Um 9 Uhr, aber ich stehe schon friih auf
um das hier alles zu bewaltigen. Ja und dann komme ich wieder und das
Erste ist dann Mama zu fragen wie es ihr geht. Massage war da oder
FuBpflege oder (...) Ja und manchmal kann sie dann vernlnftige Antworten
geben aber manchmal auch nicht.

Ja, das ist dann ganz oft, wenn mein Vater nicht klarkommt mit der Situation.
Sie hat sich richtig eingemacht, das grofl3e Geschaft, dann werde ich auch
nachts wachgemacht. Wenn mein Vater das nicht mehr alleine hinkriegt. Das
ist Standard.

B04 wascht ihre Mutter morgens. Sie richtet sich in ihrem Tagesablauf
komplett nach ihrer Mutter und vergisst dabei manchmal sich selbst.

B04 ist auch nachts immer ansprechbar, sollte ihr Vater mit einer Situation
Uberfordert sein.

Nein, Alzheimer ist es nicht. Da gibt es ja verschiedene Formen. Es ist eine
Demenz.

Da musste ich in den Papieren gucken. Das wiirde dauern. Sonst misste ich
Ihnen das zukommen lassen oder so (...)

163




Ja genau, was mdchtest du haben. Sie wird von meinem Vater aber ja
rundum versorgt. Aber, Haare kdimmen. Es ist ja nicht so, dass Sie einfach da
ran gehen kénnen und ihr einfach die Haare kAmmen, das kdnnen die gar
nicht ab. Sie mussen immer fragen. Wenn sie das nicht wollen, dann kénnen
sie auch um sich hauen. Das ist gar kein Problem. Ja, was sie mdchte (...)
dann holst du mir mal dies, holst du mir mal das (...) da gehe ich mal nach
oben trinke einen Cappuccino, komme ich runter, putze ich unten. Dann
mache ich den Haushalt sauber. Das was wieder anliegt wird gemacht. Ich
fahre einkaufen. Der Tag ist nonstop. Immer Prasenz.

BO04 ist fur ihre Mutter immer prasent, indem sie ihr alle Wiinsche erfillt und
immer abrufbar ist.

Wenn sie Zeit findet, kimmert sich BO4 um den Haushalt ihrer Eltern, indem
sie z.B. putzt oder einkaufen geht.

Ja, ich war viel freier vorher. Man ist raus. Ich bin unbeschwerter raus und
dahin (...) machen. Das ist vorbei. Es richtet sich hiernach. Wir fahren auch
zweimal raus, ich und mein Schatz. Nach Timmendorf oder weil ich nicht.

Aber das ist trotzdem zu wenig. Viel Arbeit und Mama. Man hat alles da, man
hat ein Motorrad (...) aber man kommt nicht so richtig raus. Aber wie gesagt,
ich habe meine Mama jetzt, nachher nicht mehr. Und dann kann ich immer
noch (...) wissen Sie?

Man macht das dann so, wenn man mal rauskommt, man kauft sich was
Schdnes, man (...) tut sich da was Gutes mal mit. Man shoppt undja(...)
dann weild man aber auch so, jetzt muss man wieder etwas tun.

Jetzt ja, aber vorher am Anfang war das ja noch viel schlimmer. Ich war
vorher noch Busfahrerin, den Job musste ich aufgeben. Linienverkehr in N.
und das ging nachher nicht mehr. Dieses ,lhre Mutter liegt wieder im Sterben’,
das waren ja sechs OPs und Blutvergiftung und die Nieren wollen nichtmehr
und das und (...) ich konnte mich auch nicht mehr konzentrieren. Auf den Job.
Ich konnte das auch nicht mehr verantworten (...) ein Bus voll Kinder und Sie
wissen ja wie das ist wenn Sie mit dem Bus fahren (...) der Fahrer muss da
vorne schon fit sein. Und wenn man dann Uberlegt, wie bin ich denn gerade
Uber die Kreuzung gekommen? Dann (...) stimmt da schon was nicht. Die
Gedanken sind immer bei meiner Mutter gewesen. Schafft sie das?
Telefonieren, in der Pause immer telefonieren also (...) Leben ist komplett
anders jetzt. Bei meinem jetzigen Job bin ich sehr flexibel, ich habe noch ein
paar Kollegen und die wissen auch, das geht hier vor. Und so machen wir das
mit denen dann nattrlich auch. Wenn die was haben, dann (...)

BO04 findet, dass sie vor der Erkrankung ihrer Mutter freier und unabhéngiger
war.

Sie kann viele Hobbies nicht mehr wahrnehmen. Fir BO4 ist es dennoch
selbstverstandlich, sich um ihre Mutter zu kimmern.

B04 versucht sich stattdessen an kleinen Dingen zu erfreuen

B04 war Busfahrerin, musste diesen Beruf jedoch aufgrund der Demenz ihrer
Mutter aufgeben. Sie hat jetzt einen flexiblen Job, in dem sie sich zeitlich nach
ihrer Mutter richten kann.
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Ja, Uber ,die Briicke".

Das ist ja (...) integrierte Versorgung ist das, Behandlungsteam. Vor Ort
sozial und psychiatrisch.

Ja, das sind auch so Gesprache die sie da fuhren mit (...) der unterhalt sich
dann mit mir, fragen ob alles in Ordnung ist, wie es mir denn geht. Weil ich
muss ab und zu auch mal was zur Beruhigung nehmen. Weil meine Mutter
(...) kann auch ganz ekelig werden. Am Anfang habe ich noch viel mehr
geweint oder so, wenn sie dann so einen Ausraster kriegt, mit netten Worten.
Dann hat man noch geweint, das ist nicht so schon. Aber jetzt weil3 man da
ein bisschen besser mit umzugehen. Ich war auch schon in S. zur (...) einmal
alle drei Wochen ist das auch (...) auch wo die Eltern oder Frau eben schwer
krank sind. So eine Gruppe zum Schnacken. Oder es geht ja auch hier,
einmal im Monat ist das ja auch hier. Da war ich auch schon zweimal, leider
wird das nicht so gut besucht. Aber nun, ich wiirde sagen man kann da schon
ein bisschen besser mit umgehen.

Die helfen mir auch, ja. Ich musste dann auch zur psychosomatischen Kur
(...) Weil das hat einen so runtergezogen, man hat keine Kraft mehr (...)
Wenn Sie immer nachts hoch missen (...) da dreht man durch. Da kommt
man auch nicht mehr so schnell von runter. Davon habe ich Bluthochdruck
gekriegt. Da kommt alles. Volldampf. Ich bin von morgens bis abends in
Gang.

Aufgrund der Aggressivitat ihrer Mutter nimmt BO4 ab und an Mittel zur
Beruhigung ein und nimmt an einer Gesprachsgruppe fir Angehérige von
Menschen mit Demenz teil.

Durch die Gespréachstherapie kann B04 ein wenig besser mit der Situation
umgehen.

B04 musste aufgrund der Demenz ihrer Mutter und der damit
zusammenhangenden Belastung bereits zu einer psychosomatischen Kur.

Also (...) ja, diese Gesprachstherapien die kenne ich ja (...) meine
therapeutischen Stunden hatte ich auch schon, da wurde dann gesagt mit
Verhaltenstherapie wird das hier nichts mehr, da muss schon ein bisschen
was Starkeres ran. Sonst wiisste ich so nichts. Die Briicke macht ja schon
viel, wenn ich Probleme hab kann ich da anrufen.

B04 hat bereits an Gesprachstherapien teilgenommen um mit der Demenz
ihrer Mutter und der Pflegesituation umgehen zu kénnen.

Ja, hier kommt dreimal am Tag der Pflegedienst. Aber jetzt medizinisch, weil
(...) zZum Zucker messen. Morgens, mittags, abends. Dann hat sie
Lymphdrainage einmal die Woche. Sonst hat sie gleich solche Wasserbeine.

Zu der Mutter von B04 kommt dreimal téglich der Pflegedienst, um die
Tabletten zu stellen und Blutdruck zu messen.
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Protologe kommt, Fulpflege kommt (...) ja aber ansonsten meistern wir hier
das Meiste alleine.

Andere Angehorige nicht. Aber wenn mal was ist, es missen jetzt beide aus
dem Haus, dann wirde unsere Nachbarin riiberkommen. Die macht auch
zum Beispiel Sterbehilfe. Die macht das dann gerne mal. Eben kurz
aufpassen, wenn sich das gerade Uberschneidet. Doch, doch. Wir wohnen
hier schon alle seit 74 und da hilft man sich sowieso untereinander. In der
Stadt wéare das sicherlich anonymer, wir wohnen hier schon wirklich gut.

B04 und ihr Vater haben keine weiteren Angehdrigen, die sie unterstiitzen. Es
gibt jedoch eine Nachbarin, die im Notfall unterstiitzen wirde.

Ja, die Sache ist die (...) Meine Mutter hat ja auch die (...) die einmal die
Woche zum Schnacken kommen, von Pflegedienst ist das auch (...) diese
Betreuung (...) und die mag meine Mutter nicht. Also meine Mutter mag diese
Frau nicht. Wenn die kommt, dann mal eine Stunde zum Schnacken und so,
aber die lehnt sie auch komplett ab. Dann haben wir noch die Tagesstatte, da
ist sie jeden Montag. Morgens um halb neun wird sie da abgeholt und dann
abends ab 16 Uhr wird sie wieder gebracht. Es gibt ja auch noch diese
Kurzzeitpflege, wollen wir nicht, will er nicht. Da verstehe ich ihn auch. Die
geben sich ja nicht so lange mit dem Menschen ab. Wenn der nicht sputet,
dann kriegt der was zur Beruhigung und dann liegt der da und ist platt oder
mit dem Essen (...) Entweder isst du oder du hast Pech. Das lauft hier anders,
ich frage dann )mdchtest du noch das und das?‘ Aber sonst (...)

Einmal pro Woche besucht eine Betreuung die Mutter von B04. Die Mutter
lehnt diese Betreuung jedoch ab.

B04 und ihr Vater mochten die Mutter nicht in eine Pflege geben, sie haben
keine guten Erfahrungen gemacht.

(...) es ist ja so, ich mache ja viel mit saubermachen hier. Saubermachen,
saubermachen. Also da muss man echt was tun, damit es so aussieht hier.
Das ware das einzige, aber das ist (...) aber das hat man auch selbst zu
bezahlen, das ist nun einmal so. Oder in der Zeit will man was machen und
ein ruhiges Gewissen haben aber Papa ist ja da. Das ist das. Deswegen
muss kein anderer da unbedingt zukommen. Das wére ja was anderes wenn
mein Vater da...Man kann aber, wenn man so jemanden zuhause hat, ganz
viel Hilfe bekommen. Ganz viel. Man muss das nur machen und nicht sagen
(...) ich gehe auch immer, wenn da irgendwas bei der Krankenkassen ist
wegen meiner Mutter (...) das boxe und beil3e ich auch extremst durch. Das
kann nicht sein, dass ein Rentner wenn er nichts mehr kann, nichts mehr wert
ist. Also dafir bin ich da, um das auf die Kette zu kriegen.

Das hat er auch schon gesagt. Das Haus miissten wir dann verkaufen, wenn
ich nicht hier wére. Betreutes Wohnen oder so und so ermdgliche ich Ihnen

Fir BO4 bedeutet es viel Arbeit, das Haus sauber zu halten. Sie kdnnte sich
eine Putzhilfe vorstellen.

B04 muss sich oft mit Krankenkassen auseinandersetzen.
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hier alles. Man muss sich nur selber kimmern, aber wie gesagt, davon (...)
von Pflegestiitzpunkt kam wirklich viel. Erstmal haben wir ja dann ein neues
Bad gemacht, sie konnte ja gar nichts mehr. 2014 da haben wir das so
gemacht, da hat sich alles umgekrempelt hier.

B04 findet, dass der Pflegestiitzpunkt sie sehr gut unterstiitzt hat. Mit Hilfe
des Pflegestiitzpunktes konnte B04 den behindertengerechten Umbau des
Badezimmers erreichen.

Durchs Krankenhaus auch. Die sind direkt im Krankenhaus und wenn sie
Probleme haben, dann (...) jetzt frage ich auch bei der Apotheke, da gibt es
jeden Monat 21 Euro fir diese Pants, fir diese Windeln. Das ist ja nichts, das
ist ja gar nichts (...) das ist ein Paket. Da sagte die Apotheke dann, ich kénne
auch das und das beantragen (...) von manchen kommt das alleine und
ansonsten frag ich eben. Was kann ich noch machen, dass wir hier
Unterstlitzung haben oder was kriegen (...) Hilfsmittel. Aber wir haben hier
alles, dafur habe ich gesorgt. (...) aber es ist ja auch so, wenn mein Vater hier
(...) und meine Mutter ruft und ruft (...) man méchte ja auch mal Feierabend
haben. Da ist es gut, dass wir zu zweit sind. Einer alleine bleibt auf der
Strecke. (...) wissen Sie was, ich schaue jetzt noch kurz nach, welche Art von
Demenz meine Mutter hat. Ich habe das nicht im Kopf leider.

Dadurch, dass sich BO4 die Pflege ihrer Mutter mit ihrem Vater teilt, ist die
Belastung nicht ganz so grof3.

(...) [blattert in Papierstapel] da ist auch alles, alles hier (...) Kopien naturlich
auch...ich weil3 nicht wie oft ich diesen Stapel durchwiihlen muss, weil ich
wieder das haben muss oder die dies haben wollen, ja (...) irgendwo muss
das ja stehen (...) [Liest vor:] ,fortgeschrittene SAE steht hiersubkortikale
arteriosklerotische Enzephalopathie’ (...) ,demenzielle Einschrédnkungen‘ steht
hier, aber nicht welche Form. Auf jeden Fall ist da das aggressive stark mit
drin.

Auch, auch. Da fragt sie meinen Vater etwas und dann dauert das ein paar
Minuten und dann fragt sie schon wieder oder sie kriegt was durcheinander.
Vergisst, dass sie schon gegessen hat oder so. Dann sagt man das eben
nochmal. Vorher da war man erschrocken oder genervt oder so und sie sagt
dann ,du bléde Kuh'. Sie wird auch richtig ekelig dann, sie kann das noch viel
besser sagen. Dann muss ich sagen ja, heute bin ich auch mal eine bléde
Kuh. Nur zu Herzen nehmen darf man es nicht. Aber das ist am Anfang gar
nicht so leicht. Da schiel3en einem schon die Tranen in die Augen. Du
mdchtest das ja alles hinkriegen und dann denkt man, die ist so undankbar
(...) aber sie raffen das ja gar nicht mehr. Oder sie schlagt mich. Ich mach ihr
die Schuhe zu, knie vor ihr und sie klatscht mir eine ins Gesicht (...) also da
muss man ganz ruhig bleiben und dann gehe ich weg (...)

Die Mutter von B04 leidet an einer SAE — subkortikalen arteriosklerotischen
Enzephalopathie.

Die Mutter von B04 ist sehr vergesslich, im Vordergrund steht jedoch die
Aggressivitat, die BO4 sehr belastet.

B04 wird von ihrer Mutter nicht nur beleidigt, ab und an wird sie
beispielsweise bei Pflegetéatigkeiten auch von ihr geschlagen. Die Situation
belastet sie sehr.
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Nein, der will das auch gar nicht. Der ist auch ein ganz anderer Typ. Der
macht das mit sich selbst aus. Er will das auch absolut nicht. Wenn ich das
brauche, dann ist das ok aber (...) er brauch nur sein Zuhause, Garten und
(...) ja. Mein Partner, wenn der dann am Wochenende hier ist, der muss dann
auch ran. ,Kannst du mal kurz kommen?‘ Dann muss er die Betten mit
beziehen. Die missen ja so drei- bis viermal in der Woche (...) weil sie sich
einmacht so doll oder was auch immer dann in den Betten ist. Das ist so viel,
am Ende des Tages denkt man, man hat nichts geschafft. Aber eigentlich
sehe ich das nur alles nicht. Die Arbeit wird immer mehr, deshalb schaffe ich
das alles nicht mehr. Ich kaufe fiir sie ein, ich mache alles flir meine Eltern

(...)

Der Vater von B04 will an keinen Gruppen fir Angehérige teilnehmen.

B04 erzahlt, dass die Arbeit mit ihrer Mutter nie aufhért und sie manchmal am
Ende des Tages nichtmehr sieht, was sie alles geschafft hat.

Das ist sehr viel. Ja aber dann nachher, dann kommen dann diese Gedanken,
was ist denn wenn meine Mutter nicht mehr ist? Es dreht sich ja alles um
meine Mutter. LAuft mein Leben denn noch oder wie lauft das dann? Es ist
alles so festgebissen hier (...) Man kann es sich gar nicht vorstellen. Auch ein
bisschen krankhaft, aber jeder hat so sein (...)

B04 macht sich Gedanken Uber die Zeit nach dem Tod ihrer Mutter.

Ja, da bin ich ja noch ganz gut dran denke ich dann manchmal da (...) wenn
ich dann andere sehe. Wenn die dann gleich ins Weinen ausbrechen. Aber so
war mein Anfang auch. Schlimm ist dieses beschimpfen und was sie dann zu
einem sagen (...) man macht ja alles fur sie. Andere, wenn die dann 500
Kilometer wegwohnen, die kommen ja fast gar nicht zu ihren Eltern. Aber das
ist eben anders hier, weil man immer griffbereit ist. Einmal im Jahr fahre ich in
den Urlaub fiir eine Woche, aber meinen Eltern muss es so gut gehen, sonst
fahre ich nicht. Es muss voll durchdacht sein bei mir. So wie andere ihre
Kinder, so mache ich das jetzt so. Hat sich alles gedreht. Ich selber habe ja
keine Kinder, nicht so zu gekommen. Sollte nicht sein, nein dafur die Hunde.
Wird alles mit gemacht. Jetzt ist das Thema aber ja auch gegessen. Jetzt will
ich nur noch ein bisschen leben. Urlaub machen wenn ich kann oder (...) ich
hab mein Ding immer selber durchgeboxt. Ich hab ja sonst nur meine Eltern,
bin Einzelkind.

B04 findet, dass sie mittlerweile mit der Erkrankung ihrer Mutter ganz gut
zurechtkommt.

B04 fahrt nur noch einmal im Jahr in den Urlaub. Sie kann nur wegfahren,
wenn sie sicher sein kann, dass ihre Eltern gut versorgt sind.
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Hilfstabelle 05

Priméartextstellen

Paraphrasen

(...) ich bin friher Sonderschullehrerin gewesen, hab im Forderbereich in der
Hauptschule gearbeitet, bin seit 11 Jahren aus dem Dienst und in den letzten
Jahren meiner Tatigkeit habe ich meinen Lebenspartner Herrn H. G.
kennengelernt, mit dem habe ich zusammen Integration gemacht. Der war
damals schon Parkinsonkrank.

Ich habe zwei S6hne, die sind jetzt 51 und 52 Jahre, demnéachst. Der Altere
ist verheiratet, wohnt in B., also nah dran und hat zwei Kinder. Einen Jungen,
der ist 15 und das Méadchen ist 13 Jahre alt. Und der andere Sohn wohnt in
Berlin, der ist, ja (...) ich sag es ganz hart, psychisch krank. Hat ein
Universitatsstudium mit Magisterabschluss und hat jetzt auch noch eine
Doktorarbeit geschrieben tiber Kommunikationstheorien und verdient aber
selbst kein Geld, er lebt von Unterstiitzung.

BO5 ist Sonderschullehrerin und mittlerweile in Rente. Sie ist seit etwa 16
Jahren mit ihrem Lebenspartner zusammen. Sie hat zwei Séhne und mehrere
Enkelkinder.

Ja, leider nicht so viel, wie vielleicht nétig ware, weil ich ihn erst seit 16 Jahren
kenne und wir zunéachst eine lockere Partnerschaft hatten. Gemeinsame
Unternehmungen und dann wurde seine Krankheit schwerer und er konnte
nicht mehr so viel alleine sein. Er hatte ein Haus in B., 15 Kilometer von hier.
Dann war ich sehr viel bei Ihm und wir waren zweimal die Woche hier bei mir
und vor viereinhalb Jahren. 2012 wurde es dann so schwer, dass, ja, auch
Demenz langsam dazu kam und er nicht mehr alleine leben konnte. Da hab
ich gesagt ich hab hier alles ebenerdig, dann kann er zu mir ziehen. Dann
haben wir den Wintergarten angebaut, weil sonst das Haus ja recht klein ist
und dann haben wir das Haus vermietet das andere und jetzt sind die aber
raus und das Haus ist verkauft.

Er hat noch Kinder, er war schon zweimal verheiratet. Mein Mann hat drei
Kinder aus der ersten Ehe, ein Down-Kind, das schon mit 30 Jahren
gestorben ist und N., die kommt demnéachst gleich, die wohnt hier in B. Die
arbeitet jetzt hier bei uns in B. bei S. Wir haben solidarische Landwirtschaft,
da wird Biogemiise angebaut und das wird dann in Kisten verteilt. Und die
Andere hatte er angenommen, die wohnt im Schwarzwald, da haben wir ganz
wenig Kontakt. Das ist eine leibliche Schwester zu der N. Und dann hat er aus
W., aus der zweiten Ehe noch drei Tochter. Die Alteste ist jetzt glaube ich 25,

Die Demenz des Lebenspartners von B05 wurde 2012 so schwerwiegend,
dass er seitdem zusammen mit ihr in einem Haus lebt.

BO5 hat ihr Haus flr ihren Mann behindertengerecht umbauen lassen.

Der Partner von B0O5 hat drei Kinder aus seiner ersten Ehe und aus seiner
zweiten Ehe ebenfalls drei Kinder. BO5 war auch Sonderschullehrer.
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dann 23 und 20 Jahre. Und die sind alle noch in der Ausbildung,
beziehungsweise die Alteste lebt jetzt in London, hat einen englischen Partner
kann man schon sagen, als Freund. Haben eine Wohnung zusammen und sie
versucht jetzt da zu arbeiten.

Ja(...) 10 Jahre wohl (...) ja, ich hab ihn auch begleitet zu Sachen, die er
nicht mehr alleine konnte. Also dann so vor 10 Jahren ging das los mit
Krankengymnastik, dass ich ihn hingefahren hab. Da hatte er noch in S.
Krankengymnastik. Dann bin ich am See spazieren gegangen, dann ist er
gekommen und dann wieder musste ich ihn abholen. Also so schleichend.
Und wir haben auch noch Reisen zusammen gemacht. Zunachst waren wir
immer noch in Stdfrankreich, Camping und dann wurde aber nachher die
Reise zu lang fur ihn und dann waren wir ein paarmal in Danemark, finfmal
glaube ich. Haben uns da ein Haus gemietet und die letzten drei Male waren
dann unsere Kinder abwechselnd dabei, weil ich das alleine nicht mehr
schaffte mit der Pflege. Dann ware das auch keine Erholung fir mich
gewesen.

Und da waren die mit der Familie dazu, die einen und dann die anderen. Also
erst seine und dann meine oder umgekehrt und da haben wir auch ganz viel
Steine gesammelt. Die sind jetzt schon weggestellt [lacht] aber da oben steht
alles. Ja, das war seine Leidenschaft, Steine sammeln. Und die haben wir
dann auch alle mitgebracht.

BO5 kiimmert sich schon seit etwa zehn Jahren um ihren Partner, dabei ging
es mit seinem Gesundheitszustand schleichend bergab.

BO5 wird bei der Pflege/Unterstiitzung ihres Mannes ab und an durch die
Kinder der Beiden unterstitzt.

BO5 ist noch lange Zeit mit ihrem pflegebedirftigen Mann in den Urlaub
gefahren, bis sie es irgendwann nicht mehr geschafft hat.

Nein, natirlich kommen sie ab und zu vorbei. Sie haben aber ja alle ihr
eigenes Leben und auch nicht viel Zeit. Das mussen sie ja auch nicht.

BO5 erwartet von ihren Kindern nicht, dass sie sich regelm&Rig um ihren
Vater/Stiefvater kimmern.

Meine Nachbarn nicht, nein. Mit denen habe ich auch nicht so viel zu tun. Und
Freunde, die kann ich mal fragen, wenn ich jemanden zum Aufpassen
brauche, aber dafur habe ich ja auch eigentlich jemanden hier. C. oder einen
Polen.

Mit ihren Nachbarn hat B0O5 nicht viel Kontakt.

Da haben wir nie eine Diagnose gekriegt. Also ich habe es auch nicht
untersuchen lassen, mir war das klar. Es ging nicht (...) also es war
schleichend und ich habe dann irgendwann mal gesagt beginnende Demenz
und da sagte jemand ja, ist schon. Er hat friiher Spiele gebaut, so
Tischful3ballspiele und sowas und das war irgendwann nicht mehr méglich.

Der Partner von B05 hat nie eine richtige Demenzdiagnose von einem Arzt
erhalten.
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Die sind dann verkauft worden an die Schule. Und dann freut er sich, also
wenn er das noch wahrnimmt.

Vergesslichkeit, zerstreut und auch kein raumliches (...) also das war gestort,
das raumliche Wahrnehmen. Er wusste dann nicht mehr jetzt zum Schluss,
wo hier das Schlafzimmer ist und solche Sachen. Und das ist zurzeit hier
ganz schwierig. Er fragt immer, wenn er sprechen kann, ja wo, wo soll ich
denn jetzt hin. Also es ist schon ziemlich (...) unorientiert. Und vor einem Jahr
hatte ich den Eindruck ich schaffe es nicht mehr alleine, da wollte ich fur ihn
ein Heim suchen und habe dann (...) ich hatte auch eins. Das habe ich dann
angeguckt, einmal mit seiner Betreuerin zusammen und einmal dann mit
seiner Ergotherapeutin zusammen und zwei Abende vorher hatte ich dann die
Idee, wollen wir es nicht doch nochmal mit Polen versuchen? Das ist finanziell
eine grol3e Belastung, die sind so teuer.

BO5 erzahlt, dass ihr Mann sehr vergesslich ist und auch sein raumliches
Denken und seine Orientierung stark eingeschréankt sind.

BO5 hat sich gegen eine Unterbringung im Heim entschieden und hat
stattdessen seit etwa einem Jahr eine polnische Pflegekraft bei sich im Haus.
Die finanzielle Belastung durch die Pflegekraft ist grof3.

Nein, die Heime waren billiger fir uns. Aber mir war das so (...) er wirde da
nur rumsitzen, jetzt wiirde sich niemand um ihn kimmern, er wiisste nicht wo
er ist, die wiirden nur mal schnell kurz reingucken, wir haben gerade
gefrihstiickt, er hatte schon um 8 Uhr gefriihstiickt gehabt, auch wenn er
noch gerne schlafen méchte (...) und auch so die ganze Zuwendung, wenn er
einen Schiss in der Hose hat, der wird nicht sofort weggemacht und all solche
Sachen und er kann nicht so oft drauf3en sein wie bei uns hier. Und wir gehen
mit ihm spazieren, ganz mihsam ist das...

Obwohl ein Heim flr sie glnstiger ware, mdéchte BO5 dass ihr Mann langst
mdglich bei ihr zuhause bleibt. Sie glaubt, dass sich im Heim nicht
ausreichend gekiimmert wird.

Er kann noch laufen, aber nicht alleine. Wir miissen ihn immer halten. Oder
sichern. Ich sag immer Sicherheitsstellung, keine Hilfestellung, aus dem
Sport. Und, ja (...) so hat er seinen eigenen Tagesablauf. Und auch abends,
ich schlafe neben ihm. Ich habe jahrelang neben ihm geschlafen, weil er
zeitweise doch recht unruhig war nachts. Jetzt geht es, jetzt schlaft er durch.
Aber es war sehr sehr unruhig. Er hat ein Urinalkondom und dadurch muss er
nicht auf die Toilette. Aber ich leg Wert darauf, dass er noch weif3, wann er
Urin lassen kann und muss. Denn mit einem Katheder geht das ja nur ab und
dann ist keine Selbstbestimmung mehr da und da lege ich sehr viel Wert
darauf dass er, wo er noch kann sich selbst bestimmen kann. Das koénnte er
im Heim nicht. Ich méchte, dass er so lange es geht hier zuhause bleibt.

Also der Neurologe, der hat ihm schon recht frih ein Anti...er sagt immer
Anti-Verblddungspflaster, Exelon, verschrieben und das haben wir dann

Der Mann von B05 bendtigt bei vielen Dingen im Alltag Unterstiitzung.

BO5 legt Wert darauf, dass ihr Mann so lange wie mdglich selbstbestimmt und
bei ihr Zuhause leben kann. Sie unterstutzt ihn dabei.
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verstarkt auch und wir haben auch immer Betreuung gehabt. Erstmal ja
Pflegedienst, so fur das Korperliche, aber auch so Betreuung, dass ich mal
Entlastung hab. Und dann waren wir bei der Alzheimergesellschaft, da ist ja in
S. noch so eine Aulenstelle. Da ist vormittags von zehn bis eins Betreuung.

Zu Beginn der Demenz hatte BO5 einen Pflegedienst, fiir die korperliche
Pflege. Der Mann von BO5 war auf3erdem bei einer Tagesbetreuung der
Alzheimergesellschaft, damit BO5 zu dieser Zeit Entlastung hatte.

(...) ich weil3 nicht, ob in der Klinik oder es gibt ja auch in der Zeitung so
Sozialstationen und solche (...) und wir sind in der Parkinson-
Selbsthilfegruppe. Jetzt kann er nicht mehr mit und ich kann nur ab und zu mit
und da spricht man ja auch Uber sowas. Und das ist, also Selbsthilfegruppen
kann ich nur empfehlen, dann hat man auch ein bisschen selbst Entlastung.
Man kann sich mal das Herz ausschiitten und sehen wie es anderen geht.
Das ist ja immer so, man denkt man steht alleine da und anderen geht es
nicht so wie einem selbst und dann merkt man, ja bei den anderen ist es auch
so.

Neben der Demenz leidet der Mann von B0O5 an Parkinson.

BO5 und ihr Mann haben lange Zeit eine Selbsthilfegruppe fir
Parkinsonpatienten und ihre Angehdrigen besucht. Die Gruppe hat ihnen
geholfen zu erkennen, dass sie mit ihren Problemen nicht alleine sind.

Ja, hat den hochsten (...) jetzt Pflegegrad 5, vorher hatte er Pflegestufe 3 mit
besonderem Betreuungsbedarf durch diese Demenz hat er schon ein paar
Jahre lang. Und da eben auch die Betreuung. Das hat die Krankenkasse ja
bezahlt die Betreuung. Blof} jetzt nicht mehr so viel und es ist auch (...) ja, die
Preise sind gestiegen fur die Betreuung und das Geld dafiir ist weniger
geworden (...)

Der Mann von B05 hat Pflegegrad 5.

BO5 findet, dass die Krankenkassen mittlerweile zu wenig Geld fur die
Betreuung von Angehérigen zahlen.

Ja, bei uns ist fast nichts typisch [lacht] Durch Parkinson kriegt er ja morgens
gleich wenn ich wach werde, so um sieben rum, wenn er zur Tagespflege
geht um halb sieben, die Morgendosis. Und er hat eine Duodopapumpe, da
muss ich den Schlauch spilen. Und dann schlaft er noch und manchmal ich
auch und sonst mache ich seine Sachen fertig und dann stehen wir auf, zu
zweit geht das nur noch, und ich meine, es ist nicht Parkinson es ist nicht
Parkinson sondern die Demenz warum das notig ist zu zweit. Weil er nicht
weild was er soll, er wehrt sich gegen Sachen (...) und da brauchen wir eine
Stunde, bis wir ihn entkleidet haben, Z&hne geputzt, gewaschen und wieder
angezogen haben und er lasst sich ganz ungern unten waschen. Da boxt er
manchmal. Vorgestern musste ich ihn (...) also ich weil® nicht ob es richtig ist,
aber (...) aber ich weild mir keinen anderen Rat und ich hab damit Erfolg, ich
boxe ihn dann zuriick. Das klingt zwar furchterlich hart und ich muss ihn
ordentlich boxen, und dann lasst er langsam los. Aber erst dann so mit ,hau
ab‘ und ,was willst du hier?‘ und solche Sachen. Und da geht es dann oft
relativ schwer. Ja, dann frihstlickt er hier, kriegt er angereicht durch die Polin

BO5 verabreicht ihrem Mann bereits friih morgens Tabletten und reinigt seine
Duodopapumpe. Es braucht immer mehrere Personen, die sich morgens um
ihren Mann kiimmern.

Der Mann von B05 wehrt sich oftmals gegen Hilfe, dabei kann es zu
Handgreiflichkeiten kommen. BO5 ist dann hilflos, sie weil3 sich nur zu helfen
indem sie zuriickschlagt.
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und ich friihstiicke nebenbei. Die Tabletten, er kriegt nur fur die Blase, gegen
Blasenentziindung Tabletten, sonst kriegt er Vitamine und Vitalstoffe und
sowas. Wir sind auch bei einer Heilpraktikerin, die uns dann solche Sachen
verschreibt. Ja und dann (...) gehen wir meistens spazieren mit ihm, er geht
ein Stick, so dreihundert bis fiinfhundert Meter hab ich ihn untergehakt und
fasst er den Rollstuhl an und wenn er dann anfangt auf Spitzen zu gehen und
zu trippeln, das ist aber Parkinson, dann setzen wir ihn in den Rollstuhl und
dann féhrt die Betreuerin mit ihm die grof3e Runde und ich geh dann nach
Hause. Dann habe ich hier ein bisschen Luft. Ja und danach gibt es dann
Mittagessen und Ruhe oder, je nachdem was anliegt, Betreuung oder
nachher kommt noch Krankengymnastik. Wir sind eigentlich gut ausgebucht.
Und wenn wir Zeit haben, dann fahren wir auch an den See, Rollstuhl hinten
ins Auto rein. Hin und her. Und manchmal auch hier an den See in B. Wir
haben ja so einen schénen See hier. Da hat er vorheriges Jahr noch gebadet,
aber jetzt wage ich es nicht mehr, das Wasser ist auch nicht warm genug. Er
braucht ganz warmes Wasser. Aber da guckt er dann und das ist auch ok. Ja,
wenn er dann (...) ich schnupper immer an der Hose (...) wenn er dann was
drin hat, dann wird das gleich weggemacht. Einer hélt ihn fest, einer macht
die Hose sauber und manchmal geht das Urinalkondom ab, dann liegt er da
nass. Dann muss er natlrlich ganz umgezogen werden (...) ja und Abendbrot
kriegt er dann, je nachdem (...) ich mach noch Yoga und Tai-Chi abends,
Yoga ist um halb sieben, dann bringe ich ihn ins Bett wenn ich wieder komme,
dann bringen wir ihn gemeinsam ins Bett. Das schafft nicht einer alleine. Das
geht nicht. Und wenn ich Tai-Chi hab, so wie gestern, dann muss ich um acht
Uhr aus dem Haus. Dann bringe ich ihn vorher ins Bett und dann isst er im
Bett und sonst isst er wenn ich weg bin. Er schlaft dann manchmal ziemlich
bald ein, halb neun/neun, aber sehr oft ist er auch noch wach. Und er sieht
dann Fern, ich auch daneben. Ich muss mir dann erst noch was zu essen
machen. Ich esse immer im Bett. Hauptsachlich Tiersendungen,
Landschaftssendungen (...) Filme tberhaupt nicht, weil} nicht ob er Interesse
hat. Aber da wiirde er wahrscheinlich gar nicht den Zusammenhang
verstehen. So erinnert er sich noch manchmal, er hatte Biologie studiert als
zweite Sache, erst ist er Volksschullehrer hiel3 das friiher ja noch und dann
hat er sich spater ja nochmal beurlauben lassen fiir das Biologiestudium hier
in K. Und da kann ich natirlich viel ankntpfen. Fische hauptsachlich und
dann frag ich ihn mal ,kennst du den und den Vogel oder der Fisch oder wie
heifdt der?‘. Er hat auch getaucht in Jugoslawien und hat auch Fische von da,
kleine Fische mitgebracht und verkauft im Fischladen. Und ja (...) das sind so

Der Mann von B05 bekommt mehrmals taglich Tabletten und
Vitaminpraparate.

Der Alltag von BO5 ist fast ausschlie3lich nach ihrem Mann ausgerichtet. Sie
versucht ihrem Mann einen geregelten Tagesablauf zu bieten, indem sie z.B.
regelmafig mit ihm spazieren geht.

Trotz der Pflege ihres Mannes macht BO5 regelmafRig Yoga und Tai-Chi.
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die Sachen, mit denen wir uns beschaftigen, da hat er so (...) das sind zum
Teil alte Sachen von ihm zum Teil neu gekaufte (...) so Bausteine die er auch
kneten kann, aber das ist nicht viel. Das ist so seine Ausrustung. Dann hat
uns die Heilpraktikerin gesagt, er soll mal was zum Anfassen haben, damit er
seine Aggressionen loswird. Er weil} ja nicht wohin damit (...) und dann
haben wir das da (...) [zeigt auf ein Gerat] (...) ja, fir die Beine. Fir die Arme
ist das nicht (...) aber da soll er auch nicht so stark werden fiir uns. Fir den
Widerstand.

Jetzt ganz gut. Also er hat ja auch nachts das Urinalkondom und hat einen
Beutel am Bett, jetzt hat er einen am Bein und da kdnnen wir durchschlafen.
Nur manchmal, in letzter Zeit kaum noch, aber dann schreit er mal nachts.
Und die erste Zeit hat er auch ganz viel geredet und ich musste ihm immer
helfen beim Umdrehen und als er das Kondom noch nicht hatte, da musste er
raus und zuerst konnte er das ja alleine, aber dann musste ich mal mit und so
(...) aber das Kondom haben wir recht friihzeitig gekriegt. Das wurde uns im
Krankenhaus empfohlen und ich kann das nur weiterempfehlen. Das ist ja
immer die Tragik, dass die Leute rausmiissen nachts und die Partner mit
missen. Aber das ist so in Ordnung.

B0O5 wurden im Krankenhaus Hilfsmittel empfohlen, die ihr den Alltag mit
ihrem Mann erleichtern. Durch ein Urinalkondom muss B05 nachts keine
Toilettengdnge mehr mit ihrem Mann machen.

BO5 ist froh, dass ihr Mann zurzeit nachts durchschlaft und sie nicht aufstehen
muss.

Ja, die ist 24 Stunden hier. Dann haben wir Tagespflege zweimal die Woche
von neun bis um sechzehn Uhr muss ich ihn wieder abholen. Dann haben wir
eine Ergotherapeutin, die wird auch von der Krankenkasse bezahlt und
Krankengymnastik, auch Krankenkasse. Dann haben wir eine Betreuung,
aber das Geld ist jetzt alle, diese 208 bzw. 125 Euro fiir besonderen
Betreuungsbedarf. Da hab ich dann, ganz viel ist Ubertrieben, aber ganz oft
Hilfe, die hier nach Hause kommt. C. zum Beispiel, die macht nicht nur hier
sauber, die kommt auch, wenn ich mal Yogatag habe. Dann bin ich von zehn
bis achtzehn Uhr weg und dann macht sie das mit der polnischen Betreuung
zusammen. Oder wenn ich Klassentreffen hab. Ich hatte jetzt in der letzten
Zeit so viel, da hatte meine Freundin Geburtstag, dann haben wir uns
getroffen mit mehreren Klassenkameraden und dann nochmal Klassentreffen
und das sind dann immer (...) wenn es mehr als zwei Stunden sind die ich
weg bin, dann muss ich jemanden dazu holen. Und das muss natirlich auch
bezahlt werden und von der Krankenkasse, ja da kriegt man im Monat wenn
man Verhinderungspflege und Kurzzeitpflege das Geld nimmt, dann kriegt
man im Monat 200 Euro und die sind schnell weg. Ich gebe 10 Euro die
Stunde, manche sagen das ist zu wenig. Und Klangtherapie kriegt er auch

BO5 hat eine polnische Pflegekraft angestellt, die 24 Stunden am Tag bei
ihrem Mann sein kann. Zweimal in der Woche geht ihr Mann in die
Tagespflege, aulRerdem bekommt er Ergotherapie und hat ab und an eine
Betreuerin. Zweimal pro Woche kommt eine Putzhilfe.

BO5 steht nur wenig Geld fir eine Betreuungskraft zur Verfiigung.

B0O5 kann nur Dinge fiir sich tun, wenn sie vorher jemanden organisiert hat,
der sich zusammen mit der Pflegekraft um ihren Mann kimmert.
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noch, ja die kommen heute Nachmittag. Da ist dann auch eine Betreuung
dabei, weil ich auch krieg und die ist dann auch dabei wenn ich die
Klangtherapie kriege und er kriegt dann auch hinterher. Sonst haben wir
glaube ich niemanden (...) [kurze Pause, weil das Telefon klingelt] (...) ja (...)
ein Freitag, nicht Freitag der 13. Aber Freitag, der 7. (...) sieben ist ja auch
eine komische Zahl (...)

Jaich merkte ja (...) es wird ja angeboten von der Krankenkasse. Da habe ich
mich informiert welche Gelder zur Verfligung stehen und die professionelle,
also Uber Pflegedienst ist ja sehr teuer und da habe ich rechtzeitig
angefangen, weil ich merkte ich brauche ganz viel. Ich brauche ganz viel
Unterstutzung weil ich ihn einfach nicht alleine lassen kann. Er ist seit er hier
bei mir lebt keine Minute alleine gewesen. Ich weil3 nicht, ob das fur ihn auch
belastend ist, dass er sich immer beobachtet fiihlt, aber es geht nicht anders.
Gerade mit dem Parkinson, dann stiirzt er (...) das geht nicht.

BO5 hat sich bei der Krankenkasse daruber informiert, welche Gelder ihr fiir
Betreuung ihres Mannes zur Verfligung stehen.

BO5 braucht sehr viel Unterstiitzung, weil ihr Mann nicht mehr alleine
gelassen werden kann.

Ja, unsere Reisen. Wir waren immer am Atlantik im Zelt und ganz lang am
Strand marschiert und im Atlantik gebadet und sowas alles. Und dann auch
Dénemark ja nicht mehr, weil er ist da auch weggelaufen. So am letzten Tag,
da war ich alleine mit ihm, wollte nur noch was in der Kiiche machen und er
war auf der Terrasse und als ich rauskomme, da war er weg und da musste
ich ihn ganz lange suchen und solche Sachen. Ja, schwimmen kann er auch
nicht mehr und ich kann auch nicht mehr verreisen. Ich war jetzt vor knapp
zwei Jahren das letzte Mal verreist. Da haben wir das noch organisiert. Erst
war er in der Kurzzeitpflege, die ersten Male. Einmal sogar im Krankenhaus,
weil die das angeboten hatten. Aber das bekam ihm gar nicht. Ich musste ihn
hinterher wieder auf Vordermann bringen, weil da ganz viel schlecht gelaufen
war. Und letztes Mal, vor anderthalb Jahren, hatten wir hier organisiert, dass
jemand bei ihm schlaft und dass tagsiiber zwei sich ablésen. Also da ging es
auch noch mit einer Person zu pflegen und dass hat die eine in die Hand
genommen und dann lief das recht gut. Und ja, wie gesagt, jetzt kann ich gar
nicht mehr weg. Ich hatte mir ertrumt, dass ich wenn die polnische
Betreuung hier ist auch mal eine Nacht wenigstens wegkann, dass ich mal an
der Ostsee aufwachen kann (...) aber das geht auch nicht. Kann ich nicht
zumuten den anderen und ich hab noch niemanden, der das [Urinal]Kondom
aufsetzen kann. Sicher. Sonst wenn das nicht sicher ist, dann ist das ja ganz
viel Arbeit. Ja, ich kann auch nicht mehr so oft zu meinen Enkeln und kann

BO5 vermisst die Campingreisen und anderen Urlaube mit ihrem Mann. Sie
musste Reisen mit ihrem Mann aufgeben, weil sie zuletzt nicht mehr alleine
auf ihn aufpassen konnte.

Weil BO5 ihren Mann nicht mehr in der Kurzzeitpflege lassen wollte, fahrt sie
mittlerweile trotz der polnischen Pflegekraft nicht mehr alleine in den Urlaub.

BO5 vermisst, dass ihre Enkelkinder nicht mehr bei ihr Gbernachten kdnnen.
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auch hier meine Enkel nicht mehr mit Glbernachten lassen. Frither waren sie
oft bei mir, haben hier Ubernachtet und das geht auch nicht mehr,

Ja und um mal so ganz abzugeben, obwohl ich immer mein Handy mithabe.
Dann kriege ich oft einen Anruf, das und das ist nicht, wie sollen wir das
machen?’, aber das ist dann nicht so schlimm als wenn ich nur hier sein
musste. Ja (...)

Auch wenn B05 ab und an tagsuber wegfahrt, um den Kopf frei zu
bekommen, ist sie immer erreichbar.

Unterstlitzung habe ich zurzeit nicht, also nur die Tagespflege und die Leute,
die hier mit sind. Also ich (...) wir waren in der Theatergruppe,
Parkinsongruppe und da kénnen wir auch nicht mehr die Angebote
wahrnehmen, da waren auch Tanz-AG und Theaterwochenende und
Musiktherapie und das kénnen wir alles nicht mehr machen. Die haben mich
aber angesprochen von der Theatergruppe und da mache ich jetzt wieder mit.

Ja, das ist eigentlich fur beide aber er kann ja nicht mehr. Da sind auch
Parkinsonleute dabei und da geht es auch los mit Demenz, das merkt man
dann auch. Ja wir hatten, aber das kommt nicht mehr zustande, dreimal
haben wir uns getroffen (...) eine Selbsthilfegruppe fiir Angehérige von
Parkinson und da kam auch immer mehr durch, dass Demenz ein Problem
ist. Aber wir haben uns nicht mehr getroffen, das muss einer in die Hand
nehmen und ich habe dazu keine Kraft und keine Zeit und wenn sich da
niemand berufen fiihlt, dann schlaft das wieder ein.

Ich kenne nur eine fir psychisch Kranke, die hatte ich wegen meines Sohnes
ein-/zweimal besucht aber da gehe ich auch nicht mehr hin. Weil3 ich auch
gar nicht, ob die noch besteht. Aber fiir Demenz direkt Angehdérigengruppen
kenne ich keine. Das ware eigentlich sinnvoll. Ich weil3 nicht ob von der Klinik
her etwas angeboten wird.

Ja, da kenne ich weiterhin nichts. Aber das wére auf jeden Fall sinnvoll sich
auszutauschen, das hilft einem ja auch. Ja, Betreuung, private Betreuung
aber das kann man ja nicht organisieren. Das musste eigentlich aus einer
Angehdrigengruppe entstehen, dass da private Betreuung maglich ist.
Namlich die von der Krankenkasse, fir 125 Euro im Monat, wenn eine Stunde
30 Euro kostet, dann kriegt man drei Stunden im Monat. Das ist noch nicht
mal eine in der Woche und das geht nicht. Und wir bezahlen ja sowieso schon
recht viel fir die Polen. Da geht sein Geld mit drauf, sein Gehalt und das (...)

B0O5 nimmt seit kurzer Zeit wieder an einer Theatergruppe fiir Angehdérige von
Menschen mit Parkinson teil.

B05 kennt keine Angehdrigengruppen speziell fir Angehérige von MmD. Sie
war einmal in einer Gruppe fur Angehérige von psychisch kranken Menschen
und in einer Parkinsongruppe. Aufgrund der fortgeschrittenen Erkrankung
ihres Mannes kdnnen sie an beiden nicht mehr teilnehmen.

BO5 wiurde sich eine Angehorigengruppe fir Angehdrige von MmD wiinschen.
Sie glaubt, dass Austausch dabei hilft mit der Erkrankung umzugehen.

B0O5 wirde sich weitere Betreuung fiir ihren Mann wiinschen, kann es sich
finanziell aber nicht leisten.
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naja (...) das Pflegegeld kriegt man ja auch, aber das ist ja nicht das
Pflegegeld, dass man fir Demenz bekommt. Da kriegt man ja, wie gesagt, die
125 Euro. Das ist viel zu wenig. Ich weil3 nicht, ob Sie auch Interesse hatten,
in der Tagespflege mal reinzugucken? Die sind bis um vier Uhr noch da.
Musste ich da mal kurz anrufen. Das ist hier gleich in H. Wenn die
einverstanden sind, dass Sie da nur mal kurz reingucken. Interview wére
vielleicht nicht so mdglich. Misste man vielleicht spater fragen.

Davon haben wir auch durch die Parkinsongruppe erfahren. Da war eine
Tagung in D., da hat diese F. sich vorgestellt in einem Vortrag und zwar ist
das, um den Korper wieder in Gleichklang zu bringen. Zellen und alles. Und
dann haben wir das angefangen und inzwischen kriegten wir meinen Mann
auch nicht mehr dahin zu ihm, er hat so eine Art Klangstudio da, und das
passte ganz gut, weil wir die Betreuerin, die mitkommt, schon vorher hatten
und die assistiert ihm und dann kommen die her. Er hat das auf dem
Computer und da sind ganz bestimmte Klange zusammengestellt, also
meistens so Gongs und Mantras und Fléten und so (...) also so ganz
beruhigende Musik und dann (...) er kriegt sogar eine Klangschale auf den
Bauch und in diese Klangschale kommen Elemente rein flir ganz bestimmte
Sachen. Wir haben ganz lange mit ihm an Akzeptanz gearbeitet, dass er
seine Krankheit annimmt und das hat lange gedauert und so die letzten drei
bis vier Male haben sie gesagt ja, das wird richtig gut. Das erkennen sie
daran, dass die Klangschale dann einen guten Widerhall gibt. Ich kann es
selbst nicht erklaren, das misste man sich mal ganz genau erklaren lassen
und wir h6éren das auch jeden Abend und jeden Morgen. Meistens kriegt er
das nur, und meins kann ich dann nicht mehr héren beziehungsweise ich
schlafe dabei ein, aber das macht auch nichts. Es wirkt ja trotzdem. Und wir
merken, dass er hinterher aufgeraumter ist im Kopf und auch wéahrend der
Behandlung zuganglicher. Sonst ist es ja schwierig mit ihm zu reden. [Zeigt
auf ihren Mann] Ja, jetzt hort er ein bisschen und dann sieht man die Falten.
Und das ist ja die einzige Reaktion, die er zeigen kann. Der
Gesichtsausdruck. Ja und das machen wir einmal die Woche. Bezahlen das
aber selbst, das ist klar. Sowas bezahlt die Krankenkasse nicht. (...) und die
Theatergruppe. Ja, daist es einfach ganz schon, Zeit mit anderen zu
verbringen, die das selber durchstehen missen.

BO5 und ihr Mann bekommen regelmafiig Klangtherapie, um seine
Anspannung und Aggressivitat zu mindern.

BO5 bezahlt die Klangtherapie selbst, weil sie findet, dass sie ihren Mann
ausgeglichener macht.

Ja, im Grunde genommen kdnnte ich mit mehr Geld das auch organisieren.
Ich hab Leute, die das machen wiirden. Aber so muss ich sagen, du kannst
nur so und so lange. Und er hatte ja auch schon einmal in der Tagespflege, er

Fur BO5 ist vor allem das Geld ein Problem. Mit mehr Geld kdnnte sie sich
mehr Unterstiitzung fur sich und ihren Mann organisieren.
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ist ja oft beim Anziehen aggressiv. Ich hab jetzt festgestellt, dass diese
Aggression entsteht, wenn etwas Unerwartetes fir ihn kommt. Und dann hat
er mal eine, die ihn berUhrt hatte so geboxt. Und dann sagte die in der
Tagespflege, wenn das zunimmt, dann kdnnen sie ihn nicht mehr halten. Das
wirde bedeuten, dass ich zwei Tage in der Woche so da sitze fir mich und
das Geld dafir, das sind 1900 Euro im Monat, das hort sich ganz toll an, aber
wenn man es nicht wahrnehmen kann, dann bringt es nichts und dann sitze
ich da. Und ich habe Uber ganz viele gefragt, ob es méglich ist, das auch so
als Kombipflege — wissen Sie was das ist? Man kriegt Pflegegeld zum
Beispiel 1900 Euro und wenn ein Pflegedienst die Arbeit macht, dann wird der
voll bezahlt und von dem Rest kriegt man die Halfte und das ist immer noch
gunstiger fur die Krankenkasse. Er hat gar keinen Pflegedienst weil die auch
gekiindigt haben letzten November, weil er aggressiv war. Und der
Pflegedienst ist 25 Minuten und dann muss er fertig sein. Und das kann er
nicht, das vertragt er nicht. Da habe ich gar keinen Pflegedienst und kriege
nicht 1900 sondern nur 900 und noch was. Und da [Telefon klingelt, BO5
nimmt Horer ab] (...) Leute sagen oft ,oh, wie haltst du das aus?‘ und dann
sage ich ,wie haltet ihr das aus, so langweilig wie euer Leben ist?* Und es ist
ja auch (...) man hat ja ganz viele Erfahrungen dadurch, dass sind
Erfahrungen, an die man sonst nicht rankommen wiirde. Das sagt auch
unsere Ergotherapeutin, dass man sowas sonst gar nicht erlebt. Und dann fur
sich selbst ja auch irgendwann. Dann weif3 man wie es ist.

Der Mann von B0O5 wurde aus einer Tagespflege entlassen, weil er sich
gegenuber dem Personal aggressiv verhalten hat.

BO5 findet, dass Pflegedienste viel zu wenig Zeit fur die Pflege aufwenden
kdnnen. Das ist fur ihren Mann zu stressig.

BO5 sieht die Pflegesituation und die Erfahrungen, die sie damit macht als
Bereicherung an.

Also (...) auch (...) wenn es finanziell nicht so gut bei uns aussieht, ich wirde
gerne eine Vereinigung unterstitzen finanziell. Ich wére zu sowas jederzeit
bereit und ich hab ja nun keine Zeit. Auf meiner Bank da drauf3en steht keine
Zeit' das hat mein Sohn da eingeritzt. Das habe ich immer als Antwort wenn
er etwas von mir méchte. Ja (...) wenn eine entsprechende Betreuung fiir H.
da ware, konnte ich mich zeitlich auch fiir sowas einsetzen. Ich kann es nicht
aus eigenen Kraften, aber wenn ich da unterstitzen wirde (...)

Ja, eine Betreuung, die ich auch selbst aussuche. Also zum Beispiel, dass ich
C. ofter bestelle oder die G., die mit der Klangtherapie kommt. Also das
kénnte ich alleine organisieren, aber den finanziellen Aufwand dafir (...) den
ware ich nicht bereit zu zahlen.

B0O5 wiinscht sich eine Betreuung, die sie sich selber aussuchen kann. Der
finanzielle Aufwand dafir ist ihr bisher zu hoch.
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Ein Interview mit Hindernissen [lacht] (...) aber das ist das Leben, wenn man Das Leben von B05 dreht sich um ihren Mann. Fr sie stellt diese Umstellung
Kranke zuhause hat. Dann muss man sich um alles kimmern, das ist ja alles | aber keine Belastung dar, sondern ist vielmehr selbstverstandlich.

(...) es sind ja keine Sachen gewesen, die mich betreffen. Es war ja alles fir
ihn, was hier an Stérung war und jetzt auch und (...) ja. Sonst wirde ich
vielleicht gemutlich im Sessel sitzen, etwas lesen und auf die Sonne warten.
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