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Abstract

In der Schweiz steigt die Zahl der Menschen mit Demenz stetig an. Im Jahr 2050 werden schdt-
zungsweise 300'000 Menschen an Demenz erkrankt sein. 60% der Erkrankten leben zu Hause.
Die Zahl der Einpersonenhaushalte nimmt ebenfalls zu und macht heute einen immer grosseren
Teil der Haushalte aus. Es muss somit davon ausgegangen werden, dass immer mehr Menschen
mit Demenz alleine leben.

Die vorliegende Arbeit gibt Einblick in das Leben von Menschen, die mit Demenz alleine
leben und dabei keine Angehdrigen und Freund/innen haben, die sich regelmassig um sie
kimmern. Das Thema ist noch wenig erforscht. Im deutschsprachigen Raum wurde einzig von
der Deutschen Alzheimer Gesellschaft (2011) eine qualitative Studie zu diesem Thema publi-
ziert, in der Betroffene befragt wurden. Diese Studie soll die der Deutschen Alzheimer Gesell-
schaft erganzen und die Resultate vergleichbar machen. Stimmen von Betroffenen aus der
Schweiz sollen dazu beitragen, dass das Thema auch hierzulande mehr wahrgenommen wird.

Die Autorin interessiert sich dafuir, welche Bedeutung das allein Leben fiir Menschen mit
Demenz hat. Sie will wissen, was dabei gelingt, was schwierig ist, welche Hilfe in Anspruch
genommen und wie diese erlebt wird. Sie geht der Frage nach, welche zusatzlichen Hilfestellun-
gen notig waren, damit allein Leben mit Demenz madglich ist und bleibt. In qualitativen Inter-
views erzahlen finf Frauen von ihren Erfahrungen, Winschen und Ansichten. Diese werden
mittels qualitativer Inhaltsanalyse ausgewertet. Die Ergebnisse werden zusammenfassend
dargestellt und mit Originalzitaten illustriert.

Die so gewonnen Resultate bestdtigen die Deutsche Studie in den wesentlichen Punkten.
Die Diagnose Demenz ist fur die Betroffenen kein Grund, ihre Einstellung zum allein Leben zu
verandern. Der Wunsch nach den «eigenen vier Wdndenn» ist in den meisten Fdllen ein Resultat,
das biographisch entstanden und dementsprechend verwurzelt ist. Regelmassige Tagesablaufe
konnen von den allein Lebenden noch weitgehend selbstandig bewaltigt werden. Da, wo dies
nicht mehr geht, greifen sie auf verschiedene Hilfestellungen zurlick. Die Zufriedenheit mit den
bereits beanspruchten Dienstleistungen ist hoch. Die Betroffenen wiinschen sich auch bei
fortschreitender Erkrankung vermehrt Hilfestellungen, die es ihnen ermoglichen, den gewohn-
ten Alltag aufrecht zu erhalten und maoglichst lange in der eigenen Wohnung zu bleiben. Sie
wollen unterstitzt werden bei dem, was noch geht und furchten sich davor, mit der Diagnose
Demenz auf Defizite reduziert zu werden. Es ist ihnen wichtig, in ihrem Wunsch, alleine zu
leben, ernst genommen und nicht auf fehlende Krankheitseinsicht reduziert zu werden. Ge-
wunscht werden vermehrte Unterstlitzung durch eine personliche «Zugehende Beratung» und
der Austausch mit Gleichbetroffenen in Selbsthilfegruppen. Der mdgliche Umzug in eine
Wohngemeinschaft oderin ein Altersheim ist fiir die meisten allein lebenden Frauen nicht
aktuell und schwer vorstellbar.

Zusammenfassend zeigt sich ein Spannungsfeld zwischen dem Wunsch nach einem
zeitgemass individuell gestalteten Leben und dem zunehmenden Hilfsbedarf, der durch eine
Demenzerkrankung entsteht. Es werden Ideen skizziert, wie durch Konzepte der Gemein-
wesenarbeit dem Wunsch nach einem maoglichst langen Verbleib in der eigenen Wohnung
Rechnung getragen werden konnte. Auf individueller Ebene wird die Notwendigkeit einer
spezifischen personlichen Beratung fur allein Lebende erdrtert.



1 Ausgangslage

Gute Lebensqualitat und medizinischer Fortschritt lassen die Menschen in der Schweiz immer
langer leben. Die Lebenserwartung ist zwischen 1960 und 2008 um 10 Jahre angestiegen.

Das «mittlere Szenario» des Bundesamtes fur Statistik (2010) geht davon aus, dass der Anteil
der Menschen ab 65 Jahren von 17.1% auf 28.3% steigt. Die Zahl der Personen zwischen

65 und 79 Jahren steigt bis ins Jahr 2060 um 53% an (Bundesamt fur Statistik, 2010). Die Zahl
der Uber 80jdhrigen nimmt in dieser Zeitspanne noch mehr zu und steigt von 5% der Gesamtbe-
volkerung auf 12% an.

Die Schweizerische Alzheimervereinigung (2013) schatzt, dass 8% der Uber 65-jahrigen
Menschen und mehrals 30% der Giber 90-)ahrigen von der Alzheimerkrankheit oder einer
anderen Demenzform betroffen sind. Vergleichen wir dies mit den obigen Zahlen, werden im
Jahr 2030 in der Schweiz bereits geschatzte 200'000 Menschen mit Demenz leben, im Jahr 2050
rund 300000, sofern keine klaren Fortschritte in Pravention und Therapie gemacht werden.

60% der Demenzkranken leben in Privathaushalten (Schweizerische Alzheimervereinigung,
2013). Neben der Altersstruktur verandert sich auch die Form der Familien. Ihr Unterstltzungs-
potenzial nimmt voraussichtlich ab. Vermehrte Ausbildungen im Tertidrbereich fiihren dazu,
dass Berufstatigkeit attraktiver und das Dilemma zwischen beruflichem Engagement und
Familienarbeit grosser wird. Dazu kommt, dass eine erhdhte Mobilitat zu einer grosseren
raumlichen Distanz zwischen Eltern und Kindern flhrt (Bundesamt flir Statistik, 2008).

Die Zahl der Einpersonenhaushalte hat seit 2005 um 34% zugenommen (Bundesamt fur
Statistik, 2008). Die stadtischen Kantone verzeichnen gegenuber den Landkantonen eine
erhohte Anzahl an Einpersonenhaushalten. Der Kanton Basel-Stadt hat dabei eine Sonder-
rolle. Im Jahr 2000 waren dort 50% der Haushalte Einpersonenhaushalte. Aufgrund der steigen-
den Alterung der Bevolkerung konnen wir davon ausgehen, dass der Trend nach kleinen und
Kleinsthaushalten sich in dieser Art weiter entwickeln wird.



2 Ziel und Bedeutung

Diese Arbeit soll einen Einblick in die Lebenswelt von Menschen geben, die mit Demenz alleine
leben. Im Zentrum steht die Frage, welche Bedeutung das allein Leben flir diese Menschen hat,
wie sie damit zurecht kommen und welche Unterstitzung besteht oder vonnoten ist. Dabei soll
das allein Leben in nicht gewertet oder stationdre Angebote in Frage gestellt werden. Allein
leben mit Demenz, sei es aus Wunsch, Gewohnheit oder Not, soll als Phanomen beleuchtet und
besserverstanden werden.

In der Schweiz wurden bisher noch keine Befragungen oder systematische Kenntnisse zum
Thema «Allein Leben mit Demenz» erhoben. Bedingt durch die demographische Entwicklung,
die Zunahme der Einzelhaushalte und dem Wunsch der Menschen, im Alter moglichst lange in
der eigenen Wohnung zu bleiben, ist dieses Thema von grosser Relevanz. Diese Arbeit tragt
dazu bei, diese Forschungslicke zu schliessen. Gleichzeitig sollen die Resultate die schon
bestehenden Forschungsresultate aus Deutschland bekraftigen, erganzen oder hinterfragen.
Die Arbeit soll interessierte Fachstellen und Fachpersonen dazu anregen, sich mit dem Thema
«Allein Leben mit Demenz» kritisch auseinander zu setzen und ihre Dienstleistungen dahinge-
hend weiter zu entwickeln.

Als Sozialarbeiterin auf einerambulanten Beratungsstelle der Pro Senectute ist es flir die
Autorin wichtig, Menschen mit Demenz besser zu verstehen und sich in ihre Erlebniswelt
einfihlen zu konnen. Da alleine lebende Menschen keine oder wenig prasente Angehorige
haben, die Hilfe fiir sie organisieren und koordinieren, sind die professionellen Dienste beson-
ders gefordert. Sie sind es, die durch aufsuchende und kontinuierliche Hilfe umfassende Unter-
stitzung organisieren und Verantwortung tragen (Deutsche Alzheimer Gesellschaft, 2011). Es
ist der Autorin ein Anliegen, als Sozialarbeiterin nicht invasiv ein Hilfssystem aufzudrangen,
gleichzeitig aber auch die latente Uberforderungs- oder Gefahrdungssituation nicht zu ignorie-
ren. Sie mochte durch diese Arbeit mehr Einfiihlung, Differenziertheit und schlussendlich mehr
Handlungssicherheit in der Begleitung von allein lebenden Menschen mit Demenz gewinnen.



3 Theoretischer Hintergrund

3.1 Definition

Um mit dem Begriff «Allein leben mit Demenz» arbeiten zu konnen, muss er klar definiert
werden. Die Definition, die die Deutsche Alzheimer Gesellschaft (2011, S. 19) in ihrer Studie
benutzt, dient als Grundlage flir die angestrebte Untersuchung.

«Demenzkranke sind allein lebend, wenn sie allein im Haushalt leben und entweder keine
Angehorigen haben oder aber deren Angehdorige, Verwandte bzw. Freunde nichtim selben
Haushalt wohnen und sich aus unterschiedlichen Griinden nicht oder nur eingeschrankt um die
Erkrankten kimmern kdnnen.»

Diese Definition schliesst bewusst allein Lebende aus, die taglich oder mehrmals wochent-
lich Besuch und Hilfestellungen von Angehdrigen bekommen.

3.2 Lebenssituation von allein Lebenden

Menschen mit Demenz werden durch ihre Krankheit nach und nach in ihrer Lebenssituation —
und Lebensgestaltung beeinflusst. Wahrend die meisten demenzerkrankten Menschen, die zu
Hause leben, Hilfe von Partner/innen oder anderen Angehdorigen bekommen, sind alleine
Lebende im Sinne der Definition vor allem auf Hilfe von Freund/innen, Nachbar/innen, Freiwilli-
gen und Fachpersonen angewiesen (Fluder et al., 2012). Fluders Studie, die allerdings hochaltri-
ge und nicht speziell demenzkranke Bevolkerung untersucht, zeigt, dass die meisten allein
Lebenden einen niederen bis mittleren Pflege- und Hilfsbedarf haben.

Grundsatzlich haben Demenzerkrankungen verschiedene Ursachen und zeigen deshalb auch
unterschiedliche Verlaufe. Bei der Alzheimer Demenz beginnen neurodegenerative Prozesse
schon lange vor den klinischen Symptomen. Die Einschrankungen treten zunachst nur bei
anspruchsvollen Aufgaben in Erscheinung. Die Phase der Prademenz ist vorbei, wenn sich
Vergesslichkeit deutlich bemerkbar macht und Wortfindungsstorungen offensichtlich werden.
Menschen in einer ersten Phase der Demenz ziehen sich haufig zurlick und verlieren das Inter-
esse an ihren Hobbies. Dies wohl auch, um sich durch haufiges Erleben der Defizite nicht selbst
zu beschamen. Die Konzentrationsfahigkeit schwindet zunehmend und es fallt schwer, sich zu
entscheiden. Die Betroffenen konnen sich in einer wenig bekannten Umgebung nicht mehr
zurecht finden und sind auf Orientierungshilfe von aussen angewiesen. In dieser ersten De-
menzphase ist eine Selbstversorgung grundsatzlich moglich. Flir komplexe Aufgaben mussen
aber Hilfspersonen hinzu gezogen werden. So kann das Bedienen einer Waschmaschine schon
in dieser Phase schwierig werden, da Ablaufe an Selbstverstandlichkeit verlieren.

Ungefahrdrei Jahre nach der Diagnosestellung entwickelt sich das mittlere Stadium der
Erkrankung. Eine selbstandige Lebensfihrung wird zunehmend schwierig bis unmadglich.
Grundlegende Handlungen wie das An- und Auskleiden, Kochen und Korperpflege gehen
verloren. Raumliche und zeitliche Orientierung nehmen ab. Im Verlauf dieser Phase erkennen
Menschen mit Demenz zum Teil auch nahestehende Bezugspersonen nicht mehr (Hauser,
2009).



3.3 Grunde fur das allein Leben

Ute Hauser et al. haben im Auftrag der Deutschen Gesellschaft (2011) die bisher einzige
deutschsprachige qualitative Untersuchung zum Thema «Allein leben mit Demenz» durchge-
fuhrt. Die Interviews mit zehn Betroffenen haben gezeigt, dass die Diagnose Demenz die
Einstellung zum Alleinleben nicht verdndert. Die Demenz wird nur als Faktor gesehen, der das
alleine Leben unter Umstanden erschwert oder irgendwann auch unmaoglich macht. Der
Wunsch nach Selbstandigkeit, Geborgenheit und Orientierung in einer vertrauten Umgebung
wird durch die Verunsicherung einer Demenz eher noch verstarkt. Das Bedurfnis nach Autono-
mie ist gerade in einem Prozess von bedrohter Autonomie besonders wichtig. Das subjektive
Gefuhl, autonom zu sein ist dabei genau so wichtig wie die konkreten Mdglichkeiten, Dinge
selbstandig zu erledigen (Schiutz et al., 2013).

3.4 Ressourcen und Bewaltigungsstrategien

Die Betroffenen gehen ganz unterschiedlich mit ihrer Situation um. Ressourcen, die sie im
Verlaufe des Lebens entwickelt haben, zeigen in dieser Phase ihre Wirkung.

Der Wille, es alleine zu schaffen, spielt eine grosse Rolle bei der Bewaltigung der Situation.
Auch braucht es viel Geduld, Selbstdisziplin und die Fahigkeit, positiv zu denken. Wer Mut hat,
Defizite anzunehmen und Losungen daflr zu suchen und auch seine Erwartungen dementspre-
chend zu anzupassen, hat eine weitaus grossere Chance auf langere Selbstandigkeit (Deutsche
Alzheimer Gesellschaft, 2011).

Sinnvolle und gewohnte Tagesablaufe sind von grosser Bedeutung fur allein lebende
Demenzkranke. Da Hobbies haufig nicht mehr ausgelibt werden kdnnen, sind alltagliche
Ablaufe wie Kochen, Putzen und Spaziergange wichtig zur Strukturierung der Woche und
geben Halt. Durch Fernsehen und Radio besteht eine Verbindung zur Aussenwelt. Um mehrin
Gesellschaft zu sein, konnen auch Tagesstatten wichtige zugewandte Orte sein (Deutsche
Alzheimer Gesellschaft, 2011, Niebuhr, 2010).

Vergangene Lebensleistungen und lange ausgeubte Freizeitaktivitaten sind auch in der
Demenz wichtige Ressourcen. Erinnerungen an das eigene Tatig sein oder an herausragende
Momente im Leben geben Identitat (Deutsche Alzheimer Gesellschaft, 2011 und Niebuhr,
2010).

Viele allein lebende demenzkranke Menschen haben keine Angehdrigen mehr. Immer
wieder Ubernehmen Freund/innen oder Nachbar/innen Aufgaben von Angehdrigen und helfen
bei Alltagstdtigkeiten. Die soziale Einbindung entscheidet daruber, wie lange ein dementer
Mensch zu Hause bleiben kann (Fluder et al., 2012, Schneekloth@Wahl, 2008).

Es gibt eine ganze Reihe professioneller Unterstlitzugsinstitutionen, die von allein lebenden
Demenzkranken genutzt werden kdnnen. Ambulante Betreuungsdienste werden von den
Betroffenen favorisiert. Dort bekommen sie Unterstlitzung bei der Korperpflege oder beim
Richten der Medikamente, wenn notig auch bei der Planung der Woche oder des Einkaufs
(Deutsche Alzheimer Gesellschaft, 2011, Schniering, 2010). Freiwillige Besuchsdienste konnen
bei Botengangen, Begleitungen zum Arzt oder bei Einkaufen behilflich sein. Irgendwann
benotigen alle Betroffenen zusatzlich eine Person, die den Alltag plant und die Administration
udbernimmt. Ist keine private Person vorhanden, kann dies eine Sozialarbeitende oder die
Berufsbeistandschaft sein. Um Sicherheitsrisiken einzudammen, konnen Notrufsysteme

oder Mahlzeitendienste eingerichtet werden (Schniering, 2010).



Grundsatzlich ist die Bewaltigung einer Demenz eine grosse Aufgabe fur einen Menschen. Es
bedeutet, sich immer wieder anpassen zu mussen, dauernd zu lernen, obwohl gerade die
kognitiven Fahigkeiten abnehmen. Es gilt immer wieder Anschluss an die eigene Biographie und
an das eigene aktuelle Erleben zu finden, um den Alltag so selbstandig wie moglich gestalten zu
konnen (Panke-Kochinke, 2012).

3.5 Schwierigkeiten und Grenzen

Zwei Studien beschaftigen sich intensiv mit allein lebenden Menschen mit Demenz. Wahrend
Schniering (2010) unterschiedliche Berufsgruppen befragt, die allein lebende Menschen mit
Demenz unterstitzen, fangen Hauser et al. (Deutsche Alzheimer Gesellschaft, 2011) Stimmen
von Betroffenen ein. Die Fachpersonen sind eher skeptisch und halten das allein Leben mit
Demenz fir fraglich. Die Resultate der Interviews mit Betroffenen gewichten mit einem Empo-
werment Ansatz die Chancen und Moglichkeiten der Betroffenen starker. Nachfolgend werden
Resultate dargestellt, von denen beide Studien berichten.

Durch die Einschrankungen, die Demenz mit sich bringt, kdnnen viele Betroffene ihren gewohn-
ten Hobbies nicht mehr nachgehen und Freundschaften werden aus Scham vernachldssigt. Das
Leben verliert Qualitat und nicht selten entstehen durch diese Verdnderungen depressive
Storungen (Deutsche Alzheimer Gesellschaft, 2011, Schniering, 2010).

Das wohl grosste Risiko flr allein lebende Menschen mit Demenz ist die Isolation. Da demente
Menschen es schwer haben, Kontakte von sich aus aufrecht zu erhalten, versiegen informelle
Kontakte rasch. Resignation fihrt dazu, dass Betroffene sich immer mehr aus dem o6ffentlichen
Leben zurlick ziehen. Die Krankheit schreitet durch mangelnde Interaktion schneller voran und
nicht selten treffen die Betreuungspersonen auch Situationen von Verwahrlosung an. Kommen
professionelle Hilfspersonen ins Spiel, kdnnen diese eine Art «Ersatzfamilie» sein (Deutsche
Alzheimer Gesellschaft, 2011, Niebuhr, 2010, Schniering, 2010).

Allein Lebende haben Angst um ihre Sicherheit und flirchten sich vor allem vor Stlirzen. Die
Fachpersonen sehen die Gefahr ausserdem noch in der mangelnden Erndahrung, zu geringer
Flussigkeitszufuhr und Begleiterkrankungen, die aufgrund fehlender Hygiene entstehen. Auch
beflirchten sie, allein lebende Menschen mit Demenz kdnnten durch fehlende Koordinationsfa-
higkeit Brande verursachen oder Opfer von Betriigern werden (Deutsche Alzheimer Gesell-
schaft, 2011, Schniering, 2010).

Die grosste Bedrohung fur allein lebende Demenzkranke ist die Angst. Die Wahrnehmung
verandert sich und es gibt niemanden, der im Alltag korrigierend oder erklarend einwirkt. Taylor
(2008, S. 86) beschreibt dies eindricklich eigener Erfahrung: «Je mehr «Fehler ich mache, desto
mehr flrchte ich mich. Je mehrich mich vor der Zukunft fiirchte, desto rascher bewege ich mich
darauf zu.... inzwischen weiss ich bestimmt, dass der Punkt erreicht ist, an dem ich nicht mehr
weiss, ob ich etwas weiss oder nicht. Ich weiss einfach nicht, wenn ich etwas nicht weiss.»

Trotz Unsicherheiten haben allein Lebende haufig grosse Angst vor Abhangigkeit. Aus
Angst, ihre Unabhdngigkeit zu verlieren, versuchen Betroffene, so viel wie maglich alleine zu
machen und so wenig wie moglich Hilfe in Anspruch zu nehmen. Angst kann auch dazu fuhren,
dass Hilfspersonen misstrauisch aufgenommen oder gar abgelehnt werden (Deutsche Alzhei-
mer Gesellschaft, 2011, Schniering, 2010).

Ein grosses Problem flir die Betroffenen ist die Administration und die Planung des Alltags.
Es gibt spontan niemanden, der hilft, einen Brief zu verstehen oder eine Telefonnummer zu



finden. Die meisten allein lebenden Demenzkranken konnen ihre Administration nicht mehr
selbstandig bewaltigen (Deutsche Alzheimer Gesellschaft, 2011, Schniering, 2010).

Die Grenzen des Alleinlebens sind nicht klar definierbar. Sie definieren sich durch die Person, das
Unterstltzungssystem oder durch das Umfeld. Im Bezug auf die Person sind die Grenzen dann
erreicht, wenn die Krankheit in ein fortgeschrittenes mittleres Stadium kommt. Die Einsamkeit
und die Angste werden dann zu gross. Im Unterstiitzungssystem sind Grenzen erreicht, wenn
die Angebote nicht ausreichen oder nicht koordiniert werden (Schneider-Schelte, 2013). Es gibt
auch finanzielle Griinde, die zu einem Ubertritt in eine stationdre Einrichtung flihren. Von
einem gewissen Schweregrad der Demenz an ist die ambulante Betreuung zu aufwandig und
zu teuer und wird von unserem Sozialversicherungssystem nicht mehr ausreichend finanziert
(Wachter & Kuinzli, 2011).

3.6 \Wunsche und Bedurfnisse

Selbstbestimmung ist fur allein lebende Demenzkranke der wichtigste und zentrale Wunsch.
Sie mdchten so lange als moglich bestimmen, wie sie den Tag verbringen und wem sie die Tlre
offnen wollen. Entscheidungsfreiheit ist fur sie ein zentrales Merkmal flir Lebensqualitat
(Deutsche Alzheimer Gesellschaft, 2011).

Gleichzeitig ist es ein grundlegendes Bedirfnis, Teil einer Gemeinschaft zu sein. Dies
betrifft den Kontakt mit Freund/innen und Nachbar/innen und auch das Dazugehdren zu einer
Kirche, einem Verein oder einer Gemeinde. Damit solch ein Eingebunden sein gelingen kann, ist
die wichtigste Voraussetzung personliche und gesellschaftliche Information und Akzeptanz fur
Demenz (Deutsche Alzheimer Gesellschaft, 2011, Niebuhr, 2010).

Den allein Lebenden ist bewusst, dass das Aufrechterhalten von Fahigkeiten wichtig fur
ihre Selbstandigkeit ist. Sie pflegen diese Fahigkeiten, wo immer es moglich ist. Haben sie die
Gelegenheit, eine Fahigkeit in ein grosseres Ganzes einzubringen und einen Beitrag zu leisten,
wird ihr Selbstwertgefuhl und ihr Zugehorigkeitsgefuhl gestarkt (Deutsche Alzheimer Gesell-
schaft, 2011).

Die Betroffenen legen viel Wert auf Sicherheit. Esistihnen wichtig, ihre finanziellen
Angelegenheiten in guten Handen zu wissen (Deutsche Alzheimer Gesellschaft, 2011). Sie
wollen auch fur eine spatere Krankheitsphase, Urteilsunfahigkeit oder Tod vorsorgen (Niebuhr,
2010). Den Alleinlebenden ist es auch ein Anliegen, fur ihre personliche Sicherheit zu sorgen.
Durch haufige telefonische Kontakte, Notrufsysteme und hinterlegte Schllissel erhéhen sie ihre
Sicherheitim Alltag (Deutsche Alzheimer Gesellschaft, 2011).

Menschen mit Demenz kommen nicht umhin, Hilfe von professionellen Hilfspersonen
anzunehmen. Sie wlinschen sich, dass man ihnen gut zuhort. Oft werden Hilfsangebote abge-
lehnt, weil sie den momentanen BedUurfnissen der betroffenen Person nicht entsprechen und
den aktuellen Hilfsbedarf verkennen. Allein lebende Demenzkranke brauchten zusatzlich zum
bestehenden Angebot mehr Beratung und Begleitung in der Organisation der unterschiedli-
chen Hilfestellungen (Deutsche Alzheimer Gesellschaft, 2011).

3.7 Ethische Uberlegungen

Angehorige, Nachbar/innen oder institutionelle Hilfspersonen, alle stossen im Begleiten von
alleine lebenden Menschen mit Demenz auf das Spannungsfeld zwischen Autonomie und
Flrsorge. Der Wunsch nach Autonomie wird in unserer Gesellschaft sowie in der modernen
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sakularen Ethik stark gewichtet. Jeder Mensch hat das Recht, sein Leben selber zu gestalten.
Dem liegt zugrunde, dass es keine objektive Ansicht gibt, was flir einen Menschen gut sein soll.
In diesem Sinne ist dem Wunsch der Betroffenen nach Autonomie mehr Gewicht beizumessen
als dem Bedtirfnis der Umgebung nach Flrsorge. Diese grundlegende Haltung gerat ins Wan-
ken, wenn ein Wunsch nicht mehr als kautonom» bezeichnet werden kann. Laut Bachmann
(2012) ist eine Entscheidung autonom, wenn folgende drei Punkte erfiillt sind: Der autonome
Mensch muss sich angemessen informieren konnen. Er muss die Situation und die Folgen seiner
Handlung einschatzen konnen und er muss aufgrund dieses Verstehens frei, ohne Zwang und
Manipulation, entscheiden konnen. Das bedeutet, sein Wille muss vernunftig sein, Ergebnis von
Nachdenken und Abwdgen und Ausdruck eines evaluierten Selbstverstandnisses (Bachmann,
2013).

Menschen mit Demenz befinden sich dahingehend in einem Grenzbereich. Auf keinen Fall
darf dementen Menschen Autonomie grundsatzlich abgesprochen werden. Gerade im Anfangs-
stadium sind Handlungen durchaus autonom. Spater werden die Bereiche, in denen das Ver-
standnis und das Abwdgen noch maglich ist, immer kleiner. Je komplexer die Entscheidung ist,
desto weniger konnen Moglichkeiten und Folgen abgewogen werden. Je weiter die Demenz
fortschreitet, desto mehr ist die Umwelt aufgefordert, Verantwortung zu tbernehmen.

Wie heikel dieser Gang auf dem Grat der Autonomie und des Autnomieverlustes ist, zeigen die
Aussagen von Betroffenen. Immer wieder daussern sie Angst, dass ihnen das Leben von den
Helfer/innen aus der Hand genommen wird. Autonomie bleibt ein wichtiges Gut und niemand
will mit Hilfe Uberhauft werden. Eine vertrauensvolle Beziehung zu den wichtigen Hilfsperso-
nen und deren Respekt fur den verbleibenden Autonomiespielraum der betroffenen Person ist
eine sehr wichtige Ressource fur die alleine Lebenden (Deutsche Alzheimer Gesellschaft, 2011).

3.8 Konzept Lebensgestaltung

Eine Demenzerkrankung beeinflusst die Lebensgestaltung eines Menschen stark. Dabei bleibt
aber die Identitat eines Menschen erhalten. Dank dieser Identitat, die in den Grundpfeilern
bestehen bleibt, kann Neues integriert und konnen neue Rollen angenommen werden. Ist diese
Integration aus irgend einem Grund nicht moglich, flhlt sich ein Mensch entfremdet und
braucht Hilfe, um diese Integration vollziehen zu kdnnen.

Flr Menschen mit Demenz bedeutet dies, dass alte Rollen nicht verschwinden durfen,
sondern als Teil der Identitat aufrecht erhalten werden wollen und auch sollen. Neue Rollen und
Verhaltensweisen kommen dazu und helfen, neue Situationen zu bewaltigen. Es braucht
Anpassung und Verluste sind unumganglich. Es entstehen neue Schwerpunkte, neue Lebens-
raume und vielleicht auch neue Tatigkeitsfelder, die den aktuellen Mdglichkeiten angepasst
sind. Doch wie jeder Wandel, braucht auch dieser Kontinuitdat. Um gewisse Dinge loslassen zu
konnen, muss man am Alten Iten festhalten dirfen. Nur so kann ein Mensch Stabilitat und
Identitat erhalten und sich neuen Herausforderungen zuwenden. Dies ist in der Demenz
grundsatzlich nicht anders als in anderen Lebensphasen. Nur sind Menschen mit Demenz dabei
viel mehr auf andere Personen angewiesen. Zugewandte, verstandnisvolle Menschen sind in
diesem Selbstaktualisierungsprozess zentral (Kalbermatten, 2012).
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s Fragestellung

Die Autorin interessiert sich im Rahmen dieser Arbeit dafir, wie alleine lebende Menschen mit
Demenz ihre eigene Lebenssituation einschdtzen. In der Fragestellung orientiert sie sich an
Hauser et al. (Deutsche Alzheimer Gesellschaft, 2011). Im Gegensatz zum Ansatz in dieser
Studie, die den Blick sehr breit halt, werden flinf fokussierte Fragestellungen gewahlt.

1. Welche Bedeutung hat das allein Leben fur Menschen mit Demenz?

2. Wasim Alltag gelingt allein lebenden Menschen mit Demenz und mit welchen eigenen
Ressourcen/Bewadltigungsstrategien?

3. Was gelingt ihnen nicht mehr?

4. Woflr, von wem und welche Hilfe nehmen allein Lebende mit Demenz in Anspruch und wie
wird diese erlebt?

5. Was wurden allein lebende Menschen mit Demenz noch zusdtzlich an Unterstitzung
brauchen —im Moment oder in der Zukunft?

11



s Methodisches Vorgehen

Die sehr subjektiv gestellte Fragestellung legt ein qualitatives Forschungsdesign nahe. Die
Erfahrung zeigt, dass «qualitative Forschungsmethoden sich als fruchtbar erwiesen haben bei
der Erforschung von Praktiken, wie Menschen soziale Wirklichkeiten konstruieren, wie sie
Phanomene sinnhaft interpretieren (sense-making) und wie sie ihre Erfahrungen reflektieren»
(Schweizerische Akademie der Geistes- und Sozialwissenschaften, 2010, S.15) .

5.1 Stichprobe

In den Kriterien der Stichprobe orientiert sich die Arbeit ebenfalls an der Untersuchung von
Hauser et al. (Deutsche Alzheimer Gesellschaft, 2011). Dies ermdglicht die Vergleichbarkeit der
beiden Untersuchungen.

Geographisch siedelt sich die Untersuchung in Basel und der angrenzenden Agglomeration
an. Dies, weil hier l[aut Statistik besonders viele Einpersonenhaushalte bestehen und weil die
Autorin hier die beste Netzwerk hat. Dieses Netzwerk ist notwendig, um geeignete Interview-
artner/innen zu finden.

Die Interviews sollen mit Personen geflhrt werden, die folgenden Kriterien entsprechen:

— Leben alleine in einer Wohnung

— Haben keine Angehdorigen oder Angehaorige, die sich nur eingeschrankt um sie kimmern
konnen oder wollen (hochstens einmal pro Woche)

— Haben eine hausarztliche oder spezialarztliche Demenzdiagnose

— Haben Wohnsitz in Basel-Stadt oder angrenzenden Agglomerationsgemeinden

Vorgesehen sind 5-6 Interviews.

5.2 Interviewpartner/innen

Die Suche Interviewpartner/innen stellt sich als schwierig heraus. Obwohl die angefragten
Kontaktpersonen spontan den Eindruck haben, dass dieses Thema relevant sei, kbnnen Men-
schen, die den vorgegebenen Kriterien entsprechen, nicht so einfach gefunden werden.

Es werden Fachpersonen angeschrieben und gebeten, Kontakt zu Interviewpersonen zu
vermitteln. Eine Woche spater wird per Telefon oder Mail nochmals Kontakt aufgenommen.

Institution/Fachpersonen Ricklauf Gewonnene Interviews

Alterssiedlung Absage wegen fehlender 0
Informationen
zur Kriterienprifung

Berufsbeistandschaft Keine Rickmeldung 0
Hausarzt Ja, aber zu spat 0
Memory Clinic Ja 3
Spitex Ja 1
Stiftung Wirrgarten Ja 1
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Um die Interviews einzufadeln, missen zum Teil mehrere Gesprache gefuihrt werden. Der
Aufwand flr die angefragten Fachpersonen ist gross, da sie vertrauensbildend wirken mussen.
In einer Situation nimmtdie InterviewflUhrerin vor dem Interview Ricksprache mit einer
Tochter. In einem anderen Fall hat sie Kontakt mit der Beistandin. Dies ist wichtig, um Verunsi-
cherung im Umfeld abzuwenden oder dieser vorzubeugen.

Die Interviewpartnerinnen stellen sich folgendermassen zusammen:

Name Alter Zivilstand Beruf Lebt allein Demenzdiagnose
Frau Arnold* |78 Jahre Geschieden Hauspflegerin | 4 Jahre 2 Jahre
und Mutter

verwitwet
(Konkubinat)
Frau Ehrsam | 62 Jahre Verwitwet Mercerie 4 Jahre 4 Jahre
(Konkubinat) | Verkauferin
FrauJansen 65 Jahre Verwitwet Pflegefach- 35 Jahre 2 Jahre
(Konkubinat) |frauin
leitender
Position
Frau Kehl 76 Jahre Geschieden KV Ange- lange 1)ahr
stellte (konnte
Mutter keine prazise
Angabe
machen)
Frau Linar 85 Jahre Geschieden Verkauferin 24 Jahre 2 Jahre
und KV Ange-
verwitwet stellte
Mutter

5.3 Interviews

Alle Interviews finden in den Privatwohnungen der Interviewpartner/innen statt. Die Inter-
viewtermine werden nach telefonischer Absprache zusatzlich schriftlich bestatigt. Der Bestati-
gung wird eine Kurzinformation zu Fragestellung und Ziel der Untersuchung beigelegt. Zudem
stellt sich die Interviewerin mit kurzen Angaben und einem Foto vor.

Das problemzentrierte Interview nach Witzel (2000) eignet sich fur diese Fragestellung. Es
bezieht das theoretische Vorwissen als Rahmen flr die Frageideen mit ein und orientiert sich
gleichzeitig am Prinzip der Offenheit, das sich flr die einzelnen Interviewpartner/innen interes-
siert und diese zum Erzahlen anregt. Das Erzahlen steht im Vordergrund, die Interviewerin
lenkt aberim Gesprach immer wieder auf die ausgewahlten Fragen.

Zu den zentralen Fragen unter Punkt 4 werden verschiedene Zugange gesucht, dieim
Gesprach zu Antworten fihren kénnen. Der so entstehende Interviewleitfaden (siehe Anhang)
dient als Gedachtnisstitze und Rahmen und soll eine gewisse Vergleichbarkeit der Interviews

1 Alle Namen sind geandert
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gewabhrleisten. Er wird aber nicht «kabgearbeitet», sondern dient eher zur Absicherung. Als
Einstieg soll eine moglichst offene Frage zum Erzahlen von alltaglichen Situationen anregen.
Durch Tonbandaufzeichnung kdnnen die Gesprache authentisch und prazis erfasst werden.
Anschliessend werden sie wortlich transkribiert und ausgewertet. Mit einem Kurzfragebogen
werden allgemeine Daten wie Alter, Beruf etc. festgehalten. Dies kann das Interview von
Einzelheiten entlasten oder das Gesprach ero6ffnen. Am Ende des Gesprachs werden die Inter-
viewpartnerinnen nochmals Uber ihre Rechte aufgeklart. Es wird darauf hingewiesen, dass ihre
Aussagen nur anonym verwendet werden und dass die Erlaubnis, das Interview in diesem
Rahmen zu verwenden, auch nach dem Gesprach noch zurlickgezogen werden kann. Bei einer
anhaltenden Zustimmung wird eine schriftliche Vereinbarung unterzeichnet. Die Interview-
partnerinnen werden gefragt, ob sie die Zusammenfassung der Resultate in Form der Arbeit
haben mochten.

Die Interviewfluihrung mit Menschen mit Demenz birgt besondere Aspekte. Es darf nicht
erwartet werden, dass alle Fragen sofort verstanden werden und beantwortet werden kénnen.
Auch kann es fur die Interviewpartner/innen zuweilen schwierig sein, Gedanken und Gefuhle in
Worte zu fassen. Eine wertschdatzende Grundhaltung, viel Zeit und ein hohes Mass an Flexibili-
tatist notig, um diese Gesprdche gut fihren zu konnen (Niebuhr, 2010).

5.4 Auswertung

Die Auswertung der Interviews geschieht mittels qualitativer Inhaltsanalyse von Philipp
Mayring (2010). Die transkribierten Interviews werden mit dieser Methode theorie- und
regelgeleitet bearbeitet und interpretiert (Mayring, 2010). Um in den Grenzen einer DAS Arbeit
zu bleiben, wird das Vorgehen etwas vereinfacht.

Das transkribierte Material wird durchgesehen, die inhaltlich gehaltvollen Aussagen
werden paraphrasiert, spdter generalisiert und dann kategorisiert (siehe Anhang). Obwohl das
Ziel eine Zusammenfassung der Inhalte ist, erfolgt die Kategorisierung nicht induktiv, wie dies
Mayring (2010) vorsieht. Die Kategorienbildung geschieht hingegen anhand der Fragestellun-
gen und ist daher eher theoriegeleitet (Mayring, 2010). Eine Residualkategorie fangt wichtige
Aussagen auf, die nicht in die fragegeleiteten Kategorien aufgenommen werden kénnen. Um
das Material und die daraus entstehenden Aussagen plastischer zu machen, werden in einem
zweiten Schritt Unterkategorien gebildet. Das Material wird nun soweit reduziert, dass ein
uberschaubarer Kurztext mit pragnanten Aussagen und Originalzitaten entsteht. Erganzend
werden im Anhang die gesamten Aussagen in paraphrasierter Form sichtbar gemacht.
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s Ergebnisse

6.1 Bedeutung des allein Lebens

Die Lebensform des allein Lebens ist fur alle interviewten Frauen eine, die sie bejahen und
verteidigen. Sie ist je nach biographischem Hintergrund unterschiedlich entstanden und wird
dementsprechend anders erlebt. Furdie Frauen, die ihren Partner vor noch nicht allzu langer
Zeit verloren haben und deshalb alleine leben, ist das allein Leben am schwierigsten:

«Das alleine Leben ist mir schon noch wichtig... manchmal ist es etwas langweilig, wenn man fast eine
ganze Woche mit niemandem reden kann, man sieht vielleicht nicht einmal jemanden ausser in der Wasch-
kiiche oder beim Postholen aber sonst sieht man niemanden.» (Frau Arnold S. 2)

«Als ich am Abend nach Hause kam, war es am Anfang seltsam. Aber ich habe mich irgendwie ein bisschen
damit abgefunden und es ist nicht mehr so schwer.» (Frau Ehrsam, Seite 2)

Bei den Frauen, die schon Jahrzehnte alleine leben, hat diese Lebensform eine viel tiefere Bedeu-
tung, die sie an ihre Personlichkeit, ihr Lebenskonzept und ihre biographische Entwicklung
anknipfen.

«lch habe immer alleine gelebt. Ich hatte zweiunddreissig Jahre eine Beziehung aber wir haben immer
alleine gelebt. Wir waren zwei Individualisten... Ich bin schon sehr eine Individualistin und das allein Leben
war auch wichtig in meinem Beruf, den ich hatte. Ich habe 35 Jahre als Pflegefachfrau gearbeitet und habe
spdter Teams geleitet und viele Weiterbildungen und eine hohere Fachausbildung gemacht... da hatte ich
viele Kontakte und daneben auch eine Beziehung.» (Frau Jansen, S. 1)

«Dass ich angefangen habe, alleine zu wohnen, war meine Rettung. Da konnte ich endlich ein Stiick ich
selber sein.» (Frau Linar, Seite 1)

«Einsamkeit ist mein Lebensthema. Aber was soll das mit der Einsamkeit? Hier in meinem Herzen ist meine
Einsamkeit entstanden und sie ist hier» (Frau Linar, Seite 7).

Frau Kehl betrachtet die Vorteile des Alleinseins aus einem gegenwartsbezogenen, pragmati-
schen Blickwinkel.

«[Ich schatze]?, dass ich machen kann, was ich will und wann ich will. Zum Beispiel, dass ich das Bett
machen kann, wann ich will oder dass ich kochen kann, wann ich will oder wenn ich Hunger habe oder dass
ich einfach machen kann, was und wann ich es will.» (Frau Kehl, Seite 15)

Trotz unterschiedlichen Hintergriinden und verschiedener Gewichtung sind sich alle Frauen
einig, dass sie alleine leben mochten und dies zum heutigen Zeitpunkt auch aktiv wahlen.
Auffallend ist, dass keine der Frauen aufgrund einer gewunschten, aber fehlenden Alternative
diese Lebensform wabhilt.

«Alleine leben ist alles, was ich habe... hier ist mein Leben, hier ist mein Ding. Das hier sind meine Krduter,
sind meine Freunde... das hier ist mein Leben. Ich habe doch nichts anderes als das.» (Frau Linar, Seite 2)

«Es macht mir nichts aus, alleine zu sein.» (Frau Ehrsam, Seite 3)

2 Anmerkungen der Autorin sind in eckige Klammern gesetzt
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«lch find's toll, ich find’s toll [das allein Leben]. Ich gebe eine zehn. Ja unbedingt.» (Frau Kehl,
Seite 15)

«[Das allein Leben] ist schon noch wichtig.» (Frau Arnold, Seite 2)

«Also das hat einen ganz hohen Wert... also in einer Partnerschaft leben, das war natlirlich schon etwas
Schones aber jetzt rein vom allein Leben sagen wir im Kontext von in ein Heim oder in eine Wohngruppe zu
miissen, ist das fiir mich im Moment liberhaupt nicht vorstellbar. Weil ich so eine Individualistin war oder
bin. Eine Beziehung steht nicht in Aussicht, also in einer Beziehung kénnte ich es mir vorstellen aber sonst
hat es einen absolut hohen Wert, auch jetzt mit meiner Diagnose.» (Frau Jansen, Seite 3)

Fur keine Interviewpartnerin ist die Diagnose einer Demenz und die ersten Auswirkung der
Erkrankung ein Grund, ihre Lebensform grundlegend zu hinterfragen. Das Leben in einer
Wohngruppe oder in einem Altersheim ist fur sie nicht aktuell und sie denken nicht gerne daran.
Nur Frau Ehrsam hat sich in ein Altersheim angemeldet und kann sich vorstellen, dahin umzu-
ziehen. Vor allem fUr die Frauen, die schon seit Jahrzehnten alleine leben, ist aber die eigene
Wohnung eine Bastion, die erst fallen darf, wenn alle anderen Maoglichkeiten gar nicht mehr
funktionieren.

«Also wenn ich nicht mehr kann, nicht mehr reden, nicht mehr sehen kann, einfach nicht mehr kann, dann
wird der Sohn etwas machen miissen, das weiss ich schon.» (Frau Linar, Seite 2)

«Also grad mit meiner Biographie, immer alleine und sehr selbstdndig gelebt und hdufig eher in einer
aktiven Leaderfunktion... also ich kann mir nicht vorstellen, und es [das Altersheim] ist auch keine Option
bis jetzt. Wenn ich natiirlich nachher quasi hilflos bin in Anfiihrungszeichen, dass ich vielleicht Anschub
von Mitbewohnern oder Personal brauche und dann geht es wieder, dann ist es etwas anderes...Ich sehe
manchmal auch, dass es irgendwann qut ist, in ein Altersheim zu gehen. Es kann so sein, aber ich kann es
mir flir mich natlirlich absolut nicht vorstellen.» (Frau Jansen, Seite 15-16)

«lch war immer alleine. Nicht immer nattirlich mit Familie und so. Aber seit die Familie weg ist, bin ich
immer alleine gewesen und mir ist eigentlich noch wohl alleine. Ich kénnte nicht mit jemandem in eine
Wohngemeinschaft. Ich glaube nicht, dass ich das konnte.» (Frau Kehl, Seite 15)

Nach maglichen Alternativen gefragt, erzahlen die Interviewpartnerin von Winschen, die
ebenfalls stark mit ihrer individuellen Biographie verknipft sind. Frau Jansen, die selber ein
Altersheim geleitet hat, winscht sich, mit ihren 65 Jahren nicht schon mit 90 jahrigen zusam-
men leben zu muissen. Es sollte Wohngemeinschaften geben, die jiingeren demenzkranken
Menschen ein Zuhause bieten. Dort sollte die Betreuung auf ihre generationengepragten und
individuellen BedUrfnisse eingehen. Frau Linar konnte sich im unumganglichen Falle eine
kulturangepasste, mediterrane Wohngruppe vorstellen. Frau Kehl kann sich nicht vorstellen,
dass es zu Hause irgendwann nicht mehr gehen sollte und stellt sich auf ein Leben und Sterben
daheim ein, wahrend Frau Ehrsam, die schon auf der Dringlichkeitsliste steht, mit guten Geflih-
len dem Leben im Altersheim entgegen sieht. Einzig Frau Arnold mochte nicht Gber die Zukunft
nachdenken. Das komme friih genug.

6.2 Gelingendes und Ressourcen

Alle finf Frauen konnen den grossen Teil ihres Alltags noch selber bewaltigen. Es fallt auf, dass
dabei die alltaglichen Arbeiten im Haushalt einen grossen Stellenwert einnehmen.
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Ein regelmassiger Tagesablauf stellt fiir alle eine Grundstruktur dar. Aufstehen, Frihstlcken,
Einkaufen, Kochen, Abwaschen, Putzen und Wasche machen — dies sind fur alle Frauen Aufga-
ben, die gewohnt und wichtig sind und fur die meisten noch gut funktionieren. So meint Frau
Linar (Seite 3): «Ja, ich war immer Hausfrau. Das ist fiir mich nichts Neues, arbeiten ist nichts Neues, ich
hatte ja auch Kinder. Ich mache meine Wdsche und mache alles selber. Nur die Flaschen bringt mir der Sohn
in den Keller». Auch Frau Arnold und Frau Jansen machen die Haushaltarbeit vollig selbstandig.

Frau Ehrsam und Frau Kehl brauchen bei den alltaglichen Tatigkeiten regelmassig Unter-
stitzung. Doch auch bei ihnen gelingen gewisse Ablaufe und Tatigkeit noch gut: «Wenn ich in
den Coop gehen muss wegen einer Kleinigkeit, dann ist das kein Problem» (Frau Ehrsam, Seite 7). «Ich
habe einen Freund, der ab und zu kommt. Jede Woche einmal. Dem koche ich dann ein Nachtessen.» (Frau
Kehl, Seite 7). Frau Jansen beschreibt, wie sie Aufgaben bewadltigen kann, die friher selbstver-
standlich waren und heute immer schwerer fallen: «Das Einkaufen und die monatlichen Rechnungen
sind kein Problem. Das heisst... jetzt muss ich mich hinsetzen und das zurechtlegen. Es darf kein Radio
laufen. Friiher war das kein Problem. Ich muss mir Zeit nehmen. Ich kann nicht sagen jetzt und habe um
halb eins abgemacht und meinen, das reiche noch lange. Das geht nicht mehr, ich muss eine Zeitlimite
haben, die offen ist... also abwaschen kann ich mit Radio aber Rechnungen machen mit Radio kann ich
nicht mehr. Das war friiher liberhaupt nicht so.» (Frau Jansen, Seite 8)

Neben der Alltagsbewadltigung gelingt den Frauen noch viel anderes. Alle kdnnen ihren Kérper
noch selber pflegen und fir ihre Kleidung sorgen. Einzig Frau Ehrsam braucht zuweilen von
aussen Hinweise, wenn sie etwas verkehrt herum trdgt. Doch sie hat sich selber angewohnt,
alles zweimal zu kontrollieren. Alle Frauen gehen Aktivitaten ausser Haus nach. Frau Linarist
vorwiegend alleine unterwegs und macht Spaziergange in der Natur. Frau Ehrsam fahrtin die
Stadt, um an ihrem alten Arbeitsort Besuche zu machen, Frau Kehl und Frau Linar gehen beide
regelmassig ein Gedachtnistraining und Frau Jansen pflegt ihren Freundeskreis, geht in Ausstel-
lungen und nimmt an einer Wandergruppe teil. Dies alles machen die Frauen nicht mit Leichtig-
keit, aber mit Freude. Hauptsache es geht noch.

Frau Jansen erzahlt, wie es ihr durch die Teilnahme an der Wandergruppe gelingt, ihrem
geliebten Hobby nachzugehen, ohne dabei in Stress zu geraten: «Fiir mich ist das ein absolut
entspannter Nachmittag. Ich muss nicht daran denken, dass ich mich verlaufe oder wo gehen wir wieder
aufs Tram... es ist absolut erholsam, weil ich in dem Sinn wirklich ganz entspannt bin. Was ich friiher, vor
der Erkrankung, auch sein konnte aber jetzt habe ich immer ein gewisses Anspannungslevel auch wenn ich
selber gehe - ich bin da grad am Wald und kann weit laufen bis ins Elsass. Ich kenne das wie meine Hosen-
tasche aber jetzt kenne ich es nicht mehr. Es gibt halt jetzt Situationen, in denen ich nicht weiss, wo ich
durchgehen muss. Der Kreis, in dem ich alleine gehe, wird immer enger.» (Frau Jansen, Seite 6)

Wenden wir uns der Frage zu, mit welchen Ressourcen die Interviewpartnerinnen ihren Alltag
bewadltigen, fallen drei Konigsdisziplinen auf: Ordnung, Ruhe und Vorsicht.

Die Interviewerin ist Uberrascht, welch tUberdurchschnittliche Ordnung in vier der funf Haushal-
te zu sehen war. Dies Iasst sich jedoch gut erkldren: Das Suchen muss maoglichst gering gehal-
ten werden. Die Dinge brauchen ihren festen Platz, damit ein Alltag mit eingeschrankter
Merkfahigkeit gelingen kann. Keine der Frauen erwadhnt dies. Es scheint eine selbstverstandli-
che Grundlage zu sein. Neben Ordnung ist das Aufschreiben von Informationen eine Strategie,
die alle Frauen in unterschiedlichem Masse pflegen. Sei es die Agenda, ein Whiteboard mit dem
Wochenplan oder Zettel, die hier und da liegen — fir alle ist dieses Hilfsmittel eine Grundlage,
ohne die gar nichts geht.
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Flrdie Bewaltigung der Anforderungen, die das Leben mit Demenz stellt, sind Ruhe, Konzent-
ration und genligend Zeit wichtige Grundvoraussetzungen.

«lch muss sehr aufpassen, dass ich nicht zu viel mache. Wissen Sie, zum Beispiel wenn ich anfange, hier und
hier zu machen und nachher habe ich etwas vergessen. Heute denke ich immer, sei ruhig, wenn ich einkau-
fen gehe. Und dann schreibe ich es nicht einmal mehr auf und mache es im Kopf. Wenn ich ruhig bin, dann
habe ich alles. Zu viel herumnuschen und machen und denken - ah - vergessen!» (Frau Linar, Seite 9)

«Es geht nicht mehr gleich schnell. Man braucht Idnger, um zu (iberlegen.» (Frau Arnold, Seite 2)

«Wenn ich mich aufrege, dann geht gar nichts mehr. Das ist mir ja auch klar und dann denke ich keep cool
und dann mache ich etwas ganz anderes, gehe einen Kaffee trinken oder ich kauf etwas ein an einem
Marktstand. Und plotzlich ist es wieder da.» (Frau Jansen Seite 6)

Die Frauen haben auch gelernt, vorsichtiger durchs Leben zu gehen, um sich nicht zu gefahrden
und ihre Angehorigen nicht zu belasten:

«lm Wald da passe ich auf. Da bin ich sehr, sehr vorsichtig. Da schaue ich, wo ich durchgehe. Wenn ich da
einen Mist mache, dann kann ich eine halbe Stunde oder eine Stunde suchen, wo ich jetzt war. Dann kommt
Panik und Angst. Das weiss auch mein Sohn, davon haben wir geredet... ja und natiirlich, wenn ich nicht
sicher bin, da bin ich auch schon zuriick gegangen, da lasse ich nichts zu... ich weiss, um was es geht, wenn
ich einen Mist mache und die anderen mich suchen miissen oder was weiss ich was.» (Frau Linar, Seite 4)

Auch Berufserfahrung, die Fahigkeit, anderen zu helfen und nicht zuletzt personliche Eigen-
schaften wie die Fahigkeit, Dinge zu planen, helfen den Frauen in ihrem aktuellen Alltag.

«Es ist schon so, wissen Sie. Ich habe neunzehn Jahre in der Hauspflege gearbeitet. Ich weiss schon, wie das
funktioniert.» (Frau Arnold, Seite 3)

«lch habe schon immer gerne geholfen. Das ist schon etwas. Und deshalb gehe ich auch jetzt noch jede
Woche ins Altersheim zu einer alten Frau... und ich kénnte noch mehr.» (Frau Kehl, Seite 12)

«lch glaube das ist ein gewisser Intelligenzgrad, dass ich Alternativen zurecht legen kann oder es liberhaupt
realisiere, wenn ein Teil nicht funktioniert...und ich habe immer alles selber geplant. Ich bin nie organisiert
gereist...» (Frau Jansen, Seite 7)

6.3 Schwierigkeiten und Einschrankungen

Die meisten der Frauen konnen ihren liebsten Hobbies nicht mehr nachgehen. Die Griinde sind
vielgestaltig. Frau Ehrsam, die ihr Leben lang gestrickt, gehakelt und als Mercerieverkauferin
gearbeitet hat, kann heute nicht mehr handarbeiten: «Ich kann das nicht mehr. Es geht nicht mehr
zusammen.» (Frau Ehrsam, Seite 7). Ihre koordinatorischen Fahigkeiten sind durch die Demenz
stark eingeschrankt. Heute I0st sie Kreuzwortratsel und ist zufrieden, wenn das Wort in die
Licke passt. Frau Kehl kann keine Blcher mehr lesen: «Ich kann es nicht behalten. Ich habe friiher
viel gelesen, sehr viel sogar. In der Schule habe ich in zweieinhalb Jahren die ganze Bibliothek gelesen... und
ich wiird schon gerne lesen, aber ich kann es auch nicht mehr behalten.» (Frau Kehl, Seite 2). Fr sie ist
dies ein grosser Verlust. Heute liest sie Gratiszeitungen und Werbeprospekte, da spielt es keine
Rolle, wenn sie das sofort wieder vergisst. Frau Linar geht ihrem grossen Hobby Malen ebenfalls
nicht mehr nach. In der Wohnung hdangen an allen Wanden Bilder von ihr, die an vergangene
Zeiten erinnern. Auf die Frage nach dem Warum meint sie «... fiir das, das ich eigentlich gerne tun
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mdchte, reicht es nicht mehr. Also das Malen, ich wiirde gerne mehr malen aber nicht Plunder sondern
anderes. Und dafiir habe ich die Kraft nicht mehr.» (Frau Linar, Seite 9). FUr Frau Jansen ist es wichtig,
ihre Hobbies weiter zu pflegen, auch wenn dies mit Schwierigkeiten verbunden ist. Die Vielge-
reiste macht immer noch kleinere Reisen mit Freund/innen. Doch heute ist sie nicht mehr die
Organisatorin. Und sie besucht Ausstellungen, auch wenn sie sich nicht an alles erinnern kann:
«Also von gestern weiss ich jetzt auch nicht mehr sooo wahnsinnig viel, also ich konnte nicht im Einzelnen
aufzdhlen, was ich gesehen habe. Ich weiss, wo ich war, ich weiss, dass es anregend war, dass es interes-
sant war, dass es mir wohl wahr und dass ich es nicht missen mochte.» (Frau Jansen, Seite 12)

Mit den Einschrankungen im Austiben der Hobbies sind auch Freundschaften verloren gegan-
gen. Viele Beziehungen sind bei den meisten Frauen nicht ubrig geblieben.

«lch hatte schon sogenannte Freunde, aber die habe ich nicht mehr. Da kommt eben das, was dann kommt.
Selber. Alleine sein.» (Frau Linar, Seite 3)

«ja wir sind ja viel mit den Naturfreunden laufen gegangen. Aber das geht nicht mehr... die laufen halt so,
auch wenn sie mit den Senioren ist es zu schnell... und ich habe jetzt auch ein wenig den Kontakt verloren,
jetzt, wo ich nicht mehr gehe.» (Frau Kehl, Seite 11)

Die administrativen Herausforderungen sind flir die meisten Interviewpartnerinnen zu gross
geworden. Kinder oder eine Beistadin ibernehmen diese Aufgabe. Zahlungen zu machen ware
noch moglich. Komplexe Aufgaben wie eine Steuererklarung oder Formulare zeigen aber die
Grenzen schnell auf:

«Ah bei den Formularen komme ich manchmal nicht so qut draus. Dann tu ich das abspeichern bis Ende
Monat und dann kommt sie [die Tochter] immer und macht das. Jetzt kommt sie am flinfundzwanzigsten,
hat sie gesagt.» (Frau Arnold, Seite 4)

«Sie [die Tochter] findet halt, es miisse jemand die Ubersicht haben liber meine Zahlungen und alles. Ich
habe keine Ahnung mehr, was da lduft. Aber ich weiss, dass ich genug Geld habe, dass ich das alles machen
kann. Und im Ubrigen kriege ich ja Sackgeld.» (Frau Kehl, Seite 3)

«Was dieses Jahr ein wahnsinniger Einschnitt war, war, dass ich die Steuererkldrung nicht mehr machen
konnte... Ich wusste von einer Zahl zur anderen nicht mehr, was ich vorher geschrieben habe, also der
Zusammenhang. Es war das erste Mal, ich weiss, das letzte Mal ist es mir schon schwer gefallen... das hat
mich diesen Friihsommer nochmals, also das hat mich sehr, sehr beelendet.» (Frau Jansen, Seite 2)

Neben diesen Verlust von Tatigkeiten gibt es Einschrankungen, die sich quer durch den Alltag
ziehen und alles betreffen. Bei Frau Linar «ist das mit der Sprache. Die Sprache... und wenn ich etwas
reden muss, zack, macht es zu. Und eben, gewisse Worter, zack, macht es zu. Das ist eben das.» (Frau
Linar, Seite 4)

Frau Jansen kann sich schwer daran gewohnen, dass sie nicht mehr wie friiher viele Dinge auf
einmal tun kann: «Also Multitasking, was friiher bei einer Krankenschwester sowieso war, das geht
liberhaupt nicht mehr. Also nicht einmal mehr im privaten Bereich.» (Frau Jansen, Seite 8). Es ist auch
Frau Jansen, die aufzeigt, wie unterschiedlich die Tage verlaufen kdnnen und wie wichtig es ist,
diesen Schwankungen Rechnung zu tragen: «Ja ich merke, ich bin sehr abhdngig davon, ob ich miide
bin oder nicht. Das macht, da bin ich ganz erstaunt, wie viel das ausmacht.» (Frau Jansen, Seite 3). Und
«Es bleibt dann halt gar nichts anderes (ibrig, als eines nach dem andern zu machen und wenn ich manch-
mal plane, morgen konnte ich in die Stadt gehen oder wenn ich schon in der Stadt bin, mache ich noch das.
Und das lass ich heute hdufig eigentlich aus.» (Frau Jansen, Seite 9)
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Bei Frau Jansen geht das Leiden an Gleichzeitigkeiten so weit, dass sie zuweilen aus der Stadt
richtiggehend fliichtet: «Also Gerduschkulisse, das ist etwas, die permanente Beschallung in den
Warenhdusern zum Beispiel. Ich weiss, dass das anregt zum mehr kaufen, das ist mir alles klar, das ist
wirklich ein grosses Problem. Ich kann das nicht, das macht mich véllig verriickt. Ich kann das nicht
verdrdngen, nicht abschalten, wie ich das friiher wahrscheinlich konnte.» (Frau Jansen, Seite 15)

Und trotz alledem konnen Einschrankungen auch gute Seiten haben — gemass Frau Kehls
Galgenhumor. «Es gibt schon Dinge, die ich einfach nicht mehr weiss. Zum Gliick weiss ich auch nicht
mehr, was mich drgert.» (Frau Kehl, Seite 5)

6.4 Hilfe und das Erleben von Hilfe

Frau Arnold, Frau Linar und Frau Jansen meistern das Leben zu Hause noch ohne professionelle
Hilfe. «Ich habe noch niemand Fremdes jetzt.» (Frau Arnold, Seite 2). Kinder oder Freund/innen leben
in der Nahe und helfen bei Bedarf bei einzelnen Haushaltstatigkeiten oder bei der Administration.

Frau Kehl hat neben der punktuellen Hilfe der Téchter wochentlich Unterstiitzung durch
die Haushilfe der Spitex. Die Spitex kommt ausserdem taglich und kontrolliert die Medikamen-
teneinnahme. Frau Kehl hat zudem wochentlich Besuch von einem Freund und bei Bedarf
spontane Hilfe durch die Nachbarschaft.

Das grosste Hilfsnetz hat Frau Ehrsam. Sie ist es auch, die dem Altersheimeintritt am
nachsten steht. Frau Ehrsam wird taglich von ihrer Nachbarin betreut. Diese kommt jeden
Morgen zu lhr und schaut nach dem Rechten und ob sie die Medikamente eingenommen hat.
Sieist es auch, die schaut, dass Frau Ehrsam gut angezogen ist, Geld im Sack hat und die Ord-
nung in der Wohnung einigermassen stimmt. Daneben kommt wdchentlich eine Putzfrau und
da Frau Ehrsam nicht mehr kochen darf, bringt die Heilsarmee mittags eine warme Mahlzeit.
Einmal pro Woche richtet die Spitex die Medikamente.

Neben den hauslichen Hilfestellungen gibt es diverse externe Unterstlitzungsangebote. Drei
der Frauen besuchen ein Gedachtnistraining und drei der Frauen nutzen Bewegungsangebote.
Frau Arnold schwimmt im Altersheim, Frau Ehrsam turnt in der Kirchgemeinde und Frau Jansen
besucht die Wandergruppe der Stiftung Wirrgarten. Da Frau Ehrsam sich immer weniger
selbstdandig bewegen kann und auch die Beziehung zur Nachbarin Entlastung braucht, geht sie
nun neu jeden Mittwoch in die Tagesstatte der Spitex.

Frau Jansen nutzt von den Angeboten der Stiftung Wirrgarten nicht nur die Wandergrup-
pe, sondern nimmt regelmadssig die Beratung von der Leiterin Irene Leu in Anspruch. Alle zwei
Monate geht sie mit einem Zettel voller Fragen zu ihr und bespricht, wie sie mit neuen Situatio-
nen umgehen kann.

Der Kontakt zum Hausarzt oder zur Hausarztin wird von keiner der Frauen als wichtig
erwahnt. Frau Ehrsam hat als Einzige Unterstlitzung durch eine Psychotherapeutin: «Das find
ich toll, ja. Aber jetzt nur noch alle drei Wochen. Ich bin jede Woche gegangen und jetzt alle drei Wochen.»
(Frau Ehrsam, Seite 11). Und sie ist auch die Einzige, die eine amtlich eingesetzte Beistandin zur
Seite hat.

Die breit gestreute Hilfe wird zum grossten Teil positiv erlebt. Geschatzt wird vor allem der
Kontakt mit den anderen Menschen, die Abwechslung im Alltag und die kleinen, konkreten
Hilfestellungen.
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«Also ich bin sehr dankbar um die Stunde bei Frau Leu. Das gibt wieder Boden unter die Fiisse. Ich komme
meistens mit einem Zettel, wo ich kurz aufgeschrieben habe was mich beschdftigt oder was ich nicht so gut
hab lésen kénnen.» (Frau Jansen, Seite 14)

«Das [Geddchtnistraining] ist wirklich Idssig. Sie macht das toll und es ist eine Abwechslung, eine gute.
Und ich habe manchmal das Geflihl, ich sei gar nicht so schlecht dort, ja wie soll ich sagen, es sind nette
Leute, die dort sind. Es sind nicht viel, es sind nur drei glaub ich. Aber eine ist eine ganz herzige Frau, sie
kommt vom Bruderholz runter, eine dltere, vielleicht etwas dlter als ich und wie soll ich sagen, es tont
vielleicht etwas eingebildet, aber sie ist eine Gebildete, sie war Kindergdrtnerin und so und das merkt man
einfach. Die andere das ist halt einfach so eine Frau. Aber sie ist nett, ja.» (Frau Kehl, Seite 6)

«lch gehe jetzt neu jeden Mittwoch in die Tagesstdtte. Da basteln wir ein wenig oder singen so und das ist
ganz toll und man lernt viele Leute kennen, die noch schlimmer sind als ich und es gibt einfach ein gutes
Gesprdch unter einander.» (Frau Ehrsam, Seite 6-7)

«lch habe noch meinen deutschen Freund, der hat mir schon mal einen Schutzengel gekauft. Nein, er ist
ganz ein Lieber...er kommt zum Abendessen aber das ist nicht der Rede wert. Ich muss nicht Koteletten oder
irgendetwas machen, der isst auch Rosti und Bratwurst. Das ist nicht das Problem. Der kommt nicht
deswegen....einfach wegen dem Kontakt. Der ist ein ganz ein Lieber und ich kenne ihn ja auch schon ewig.»
(Frau Kehl, Seite 9)

«... und dann kommt noch eine mit [zum Einkaufen] und dann sagt sie wollten Sie nicht noch das haben
oder wollten sie nicht noch Schokolade kaufen oder irgend etwas, an das ich manchmal nicht denke, so
Zeugs zu kaufen aber es ist schon fein, wenn sie dran denkt. Also nein, mir geht es gut und ich glaube man
konnte nicht zufriedener sein. Ich weiss nicht, was ich mir noch wiinschen konnte.» (Frau Kehl, Seite 17)

Doch die Hilfestellungen werden nicht nur positiv betrachtet. Frau Linar kritisiert den Umgang
mit dem Thema Demenz im Gedachtnistrainingstraining. Obwohl beinahe alle unter dieser
Erkrankung leiden, werde dies niemals thematisiert: «Ja bei mir ist die Demenz schon da. Wissen sie,
jadann. Ich lebe trotzdem. Und ich habe gemerkt von den andern, da wo ich hingehe, da wiirde niemand
davon reden... ich gehe doch nicht Kaffee trinken... dort fiihlte ich mich alleine. Einmal hat ein Teilnehmer
die Leiterin geduzt und er durfte das nicht. Dann ist mir aufgefallen, dass nie persénliche Dinge geredet
werden. Es waren zehn Personen und der Tisch war voll und man hat nie personliche Sachen liber sich
selbst geredet.» (Frau Linar, Seite 1)

Frau Kehl nimmt die Einschrankungen durch ihre Tochter zuweilen als Bevormundung
wabhr: «Ja die Bevormundung ist einfach grosser. Ich bin friiher selbstdndig gewesen und es hat kein
Mensch gefragt, was ich mit dem Geld mache. Aber es hat mir nie jemand etwas geben miissen. Aber jetzt
bin ich unter Kontrolle...das ist schon eine Bevormundung, dass man nicht mehr machen kann damit was
man will. Ich meine ich habe ja nie zu viel ausgegeben. Ich habe genug, dass ich gut leben kann damit.»
(Frau Kehl, Seite 4)

FUr Frau Ehrsam ist der enge Kontakt zu ihrer Nachbarin manchmal belastend und sie fihlt
sich von ihr dominiert: «Ich rege mich manchmal auf, wenn sie ihren Ton an sich hat.» (Frau Ehrsam,
Seite 4). Und: «Ich habe manchmal das Gefihl, ich sei gar nicht mehr daheim hier.» (Frau Ehrsam, Seite
9). Sieist froh, dass durch die Errichtung der Beistandschaft zumindest die administrativen
Belange in neutralen Handen liegen: «Sie hat nicht mehr gekonnt. Dann sind wir mit der Frau vom Sozi-
alamt und Frau S. [Beistdndin] sind wir in einem Biiro gewesen und dann hat sie gesagt, es ei glaub besser
und dann hab ich gefunden, dass das gut ist, wenn jemand, wo... und jetzt macht sie auch alles mit der IV,
das macht jetzt alles Frau S... Ja, sie ist Beistdndin. Hat ein offizielles Mandat, wo sie auch Rechenschaft
ablegen muss und so. Das ist sehr qut.» (Frau Ehrsam, Seite 8)
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6.5 \Wunsche an Hilfestellungen

Ganz grundsatzlich wiinschen sich die Befragten Dienstleistungen, die es ihnen erlauben, so
lange wie moglich zu Hause zu bleiben und die ihnen maximale Privatsphdre lassen. Sie sollen
aufihre individuellen Bedurfnisse eingehen. Die Interviewpartnerinnen mochten als Menschen
gesehen und unterstltzt werden, die gewisse Defizite haben, im Grunde aber noch sich selbst
sind. Sie mdchten ihre Fahigkeiten und Interessengebiete so lange wie mdglich erhalten kon-
nen. Und sie winschen sich ein Gegentber, das sich echt und mit Engagement einbringt.

«Also moglichst in einem... eh in einem... das Wort fallt mir nicht mehr ein... das andere ist ja nicht abnor-
mal. Jetzt zum Beispiel auf so einem Ausflug oder so wo sie mit jeder anderen Gruppe auch so machen
wlirden. Weil unser Leistungsniveau ist ja in diesem Sinne nicht beeintrdchtigt wie wenn jemand nicht
alleine laufen kann, oder... die Ermiidbarkeit schon, dass es nicht zu viel ist, also dass man kleinere Tran-
chen macht aber nicht irgendwie das Niveau herabsetzt, also das intellektuelle Niveau absetzt. Weil ich
glaube wir sind ja alle nicht dumm, wir vergessen, wir kénnen nicht abspeichern und dann da nicht herun-
terschrauben sondern die Ermiidbarkeit berticksichtigen aber trotzdem noch intelligente oder hoch an-
spruchsvolle Herausforderungen bieten, die Gelegenheiten bieten.» (Frau Jansen, Seite 13)

«ja, die [befreundetes albanisches Paar] waren mir sehr wichtig. Eben er ist gekommen mit ihr und sie hat
geputzt und gemacht und er hat danach den Staubsauger geleert. Jetzt ist er einfach mal voll. Es kommt ja
niemand mehr den Staubsauger leeren. Es kommt schon eine putzen aber die denkt ja nicht einmal dran,
den Staubsauger einmal zu leeren.» (Frau Kehl, Seite 4)

Es gibt auch Winsche, die mit den heutigen Hilfsangeboten ganzlich unerfillt bleiben.
«Ja eben laufen. Ja wir waren viel ja eben bei diesen Naturfreunden, wo wir viel gelaufen sind aber das geht
ja nicht mehr.» (Frau Kehl, Seite 11.

«lch konnte mir vorstellen, nochmals eine kulturelle oder eine Kunstreise zu machen. Aber das ganz Norma-
le ist wahrscheinlich schon zu anstrengend. Ich merke, dass ich ermiidbar bin, also das ist etwas, was ich
eigentlich sonst nicht so gekannt habe. Einfach von den Eindriicken. Und dann geht es gar... ich sag
manchmal stopp, halt, jetzt geht gar nichts mehr. Dann wirbelt alles durcheinander.» (Frau Jansen,

Seite 12)

«lch darf nicht mehr alleine reisen, das macht keinen Spass... Ich weiss nicht, wo ich alleine hingehen soll.
Also man kommt sich ja blod vor, wenn man alleine reist. Ich habe das gestern gedacht, es kam irgendwas
von einer Schiffsreise im Fernsehen. Das habe ich auch schon gemacht, das war toll aber da ist immer
irgendjemand mitgekommen. Ich weiss jetzt auch nicht mehr wer aber das ist ja egal. Aber es ist immer
jemand mitgekommen und jetzt habe ich ja niemanden mehr so.» (Frau Kehl, Seite 8)

Und nicht flr alle ist es der richtige Zeitpunkt, sich etwas anderes zu wiinschen als das, was
gerade ist.

«Wenn sie mich vor zwanzig Jahren nach meinen Wiinschen gefragt hdatten, dann hdtte ich gesagt, ja ich
wiirde gerne mal auf die Malediven reisen oder so. Das muss ich heute nicht mehr haben. Also ich bin
einfach, man kann fast sagen - wunschlos gliicklich. Ich bin froh, dass ich noch hier bin.» (Frau Ehrsam,
Seite 13)
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Angesprochen auf mogliche neue Dienstleistungsangebote dussern sich die Befragten folgen-
dermassen: Das Angebot einer ambulanten regelmadassigen «Zugehenden Beratung»3 (Vogeli,
2013) finden vier der fUnf Frauen interessant. Frau Jansen hat etwas Bedenken, dass dies zu
aufwandig sein konnte, verwirft dieses Argument aber schnell wieder. Schliesslich wiirde bei
anderen Krankheiten die Spitex auch nach Hause kommen. Frau Kehl meint, genau dieses Ange-
bot habe sie bei der Spitex jetzt schon. Fur Frau Jansen ist die Beratung bei Frau Leu etwas in
diese Richtung. Eine Verlegung der Beratung in die eigene Wohnung fande sie sehr gut, da die
Problemstellungen dann gegenwartiger sind. Die Personlichkeit der Beraterin ist entscheidend,
ob die Dienstleistung in Anspruch genommen wdrde.

Die Moglichkeit einer regelmassigen geleiteten Selbsthilfegruppe trifft bei allen auf Interesse.
Frau Ehrsam hat in der Tagesstéatte etwas Ahnliches schon gefunden. Dass es dort nicht nur
Menschen mit Demenz hat, macht ihr nichts aus. Das gemeinsame Gesprach und das gemein-
same Tun sind wichtig. Fur die andern ware eine solche Gruppe eine wichtige Kontaktmaglich-
keit in einem Alltag mit wenig Kontakt.

Mehr Unterstlitzung im o6ffentlichen Raum ist flir niemandem dringend nétig. Frau Ehrsam ist
im Quartier gut eingebunden. Die Verkauferin zahlt ihr beim Einkauf das Miinz aus dem Porte-
monnaie und auch Frau Kehl bekommt im Einkaufsladen problemlos Unterstitzung, wenn sie
etwas nicht findet. Auch seien die Sachen ganz gut angeschrieben. Frau Jansen weist auch hier
nochmals auf die grosse Hektik, den Larm auf den Strassen und die Musikbeschallung in den
Einkaufsladen hin, die flir sie ein grosses Problem darstellen.

Die Mdglichkeit einer betreuten Wohngemeinschaft stdsst bei niemandem auf Gegenliebe. Eine
stationar betreute Lebensform wird allenfalls fiir ein Endstadium gewabhlt. Freiwillig will keine
der Frauen friiher in eine betreute Wohngruppe eintreten.

3 Zugehende Beratungist eine Beratungsform, die auf demenzbetroffene Menschen und Familien zugeschnitten
ist. Die Beratung ist aktiv gestaltet, verwendet spezifische Methoden und wird moglichst tiber den gesamten
Verlauf der Krankheit aufrecht erhalten.
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7 Diskussion

7.1 Stichprobe

Die Auswahl der Interviewpartnerinnen kann nur einen Teil der allein lebenden Menschen mit
Demenz reprasentieren. Da sie mit Hilfe von Fachpersonen gefunden wurden, sind sie alle in ein
Hilfssystem eingebunden. Alle haben ein Bewusstsein Uber ihre Krankheit und sind bereit,
daruber zu sprechen. In keiner Situation sind Tendenzen von Verwahrlosung zu sehen. Es muss
davon ausgegangen werden, dass es eine Vielzahl von alleine lebenden Menschen mit Demenz
gibt, die unter anderen Umstanden leben und deren Aussagen sich anders gestalten kdnnten.
Zufallig, aber durchaus reprasentativ, wurden keine Mdnner befragt. Die vermittelten Resultate
sind deshalb als Ausschnitt aus einer Landschaft anzusehen.

7.2 Methode und Zielerreichung

Die Methode von qualitativen Interviews war zur Ergrindung der Fragestellungen geeignet.
Die personlichen Kontakte und die viertiefte Beschaftigung mit den Transskripten ermaoglichte
es der Autorin, sich vielschichtiges Bild von der Thematik zu machen. Neben Beschreibungen
und Informationen wurden von den Interviewpartnerinnen auch viele Emotionen transpor-
tiert. Die Fragestellungen konnten mit Hilfe der Methodik alle beleuchtet werden. Zu allen
Fragen konnten in den Antworten mehrere Tendenzen gefunden und mit Originalzitaten
illustriert werden. Die Antworten der verschiedenen Interviewpartnerinnen unterscheiden sich
im Differenzierungsgrad. Nicht alle Fragen wurden von allen Frauen beantwortet. Eine Alterna-
tive zum alleine Leben in einer letzten Demenzphase wurde wenig diskutiert. Die Autorin war
hier zurtickhaltend, da die Interviewpartnerinnen nicht gerne Uber dieses Thema sprachen.

7.3 Ergebnisse

Der Zusammenhang zwischen Lebensgeschichte, Individualitat und heutiger Lebensform ist
das eindrucklichste Resultat der Befragung. Die interviewten Frauen sprechen offen von ihrer
Lebensgeschichte und warum das allein Leben fiir sie schon immer wichtig war oder wichtig
geworden ist. Sie ringen darum, in ihrem Wunsch nach allein Leben ernst genommen zu werden.
Sie wollten aufzeigen, dass sie nicht einfach stur sind oder ihre Krankheit nicht wahrhaben wollen.
Ebenfalls eindracklich ist, mit welch konsequentem Bemuhen und mit wie viel Disziplin die
Frauen das Bewdhrte in ihrem Leben weiter fihren, bis es nicht mehr geht. Was nicht mehr
geht, wird schweren Herzens abgegeben, aber kaum beklagt. Damit wird jedes Mal ein Stuck
Identitat zurtick gelassen, das an anderem Ort wieder gefunden werden muss. Diese dauernde
Selbstaktualisierung (Kalbermatten, 2012), die eine sich weiter entwickelnde Demenz verlangt,
ist kaum allein zu bewaltigen. Zu existentiell ist die Auseinandersetzung, die dabei gefiihrt
werden muss. Die Interviewpartnerinnen konnen hier nur zum Teil auf die Hilfe von Freund/
innen, Psycholog/innen oder Berater/innen zurick greifen. Wer diese Hilfe nicht hat, ist kaum
bereit, in die Zukunft zu schauen und Moglichkeiten, aber auch die Grenzen des allein Lebens zu
betrachten. Allein lebende Menschen mit Demenz haben ein Bedurfnis und ein Recht, in ihrer
Lebensgeschichte und in ihrem Wunsch, alleine zu leben, ernst genommen zu werden. Sie
brauchen Unterstitzung darin, dieses Leben so lange wie mdglich selbstdandig zu fihren. Sie
brauchen aber genau so Unterstitzung dabei, Gewohnheiten loszulassen, wenn dies unum-
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ganglich wird. Und nicht zuletzt brauchen sie die Mdglichkeit, dies mit Sorgfalt und in ihrem
Tempo tun zu kénnen.

Frau Ehrsam ist die Interviewpartnerin, dieam schon am langsten erkrankt ist. Als einzige
der Interviewpartner/innen befindet sie sich an der Schwelle zur mittleren Demenzphase. Das
allein Leben wird flir sie immer schwieriger. Was sie als Einzige dazu bewogen hat, sich ohne
grosse Angste im Altersheim anzumelden, bleibt Spekulation. Vielleicht ist es die Tatsache, dass
die Lebensform des allein Lebens in ihrer Biographie nicht sehr stark verankert ist. Oder wo-
moglich ist es die psychotherapeutische Begleitung, die sie in ihrem Selbstaktualisierungspro-
zess so gut unterstitzt, dass sie zu gegebener Zeit die notigen Schritte selbst entscheiden und
einleiten kann.

Das Fortschreiten der Demenz verschont auch die flexibelsten Menschen nicht. In einer
mittleren Demenzphase nehmen die Fahigkeiten, das Leben selbstdandig zu gestalten, rapide
ab. Zu einem gelingenden Wandel gehort deshalb unbedingt die Fahigkeit, Hilfe zu erwagen
und zu gegebener Zeit anzunehmen. Damit dies geschehen kann, braucht es nicht nur die
intristischen Mdaglichkeiten, sondern auch Helfer/innen, die partnerschaftlich und engagiert
sind. Manche Hilfe wird wohl aus der Angst abgelehnt, schlussendlich ohne eigene Persdnlich-
keit und nur noch mit der Krankheit Demenz dazustehen. Es ist eine grosse Kunst, die Demenz
nicht zu gross und nicht zu klein zu machen.

Obwohl Demenz eine Erkrankung ist, die das allein Leben irgendwann unmaglich macht
und langsam in den Tod fuhrt, werden stationaren Wohnformen fast durchgehend abgelehnt.
Auch wenn die interviewten Frauen die mogliche Notwendigkeit sehen, mit ihrer Realitat
koénnen sie dies nichtin Verbindung bringen. Wie kommt es zu dieser Diskrepanz? Wir konnten
sie als eine Kraft verstehen. Als eine Moglichkeit, im Hier und Jetzt zu leben, ohne durch schwie-
rige Zukunftsperspektiven verunsichert zu werden. Als Einstehen fiir das, was ist. Weil das, was
kommt, noch frith genug kommt. Es kann aber auch das Resultat davon sein, dass die Differenz
zwischen den Wohn- und Lebensformen «eigenen Wohnung» und «Altersheim» zu gross ist. Da
es kaum Zwischenformen oder Anndaherungsmaglichkeiten gibt, wird das Altersheim nicht
einmal als Option gepruft. Es wird hochstens irgendwann als «Ture zum Ausgang» erduldet.

7.4 Vergleich

Die Resultate der Befragung decken sich weitgehend mit jenen der Studie der Deutschen
Alzheimer Gesellschaft (2011). Die Gemeinsamkeiten werden nicht eingehend dargestellt.
Nachfolgende Punkte sind im Vergleich auffallig.

Beide Befragungen zeigen auf, dass sich die Einstellung zum allein Leben durch die Diagnose
Demenz zunachst nicht verandert. Die Lebensform des modernen Menschen ist in erster Linie
das Resultat einer individuell gelebten Biographie.

Anders als in der deutschen Studie sind in der vorliegenden Befragung die Themen Sicher-
heit und Angst weniger zentral. Dies mag damit zu tun haben, dass alle hiesigen Interviewpart-
nerinnen ihren Haushalt noch selber fihren konnen und kaum Gebrechlichkeit aufweisen.

Ein Resultat, das die Studie der Deutschen Alzheimer Gesellschaft (2011) im Gegensatz zu
der vorliegenden Untersuchung nicht explizit erwahnt, ist der Widerspruch, der die Demenz-
krankheit zur modernen Gesellschaft bildet. Multitasking, Umgang mit Larm und Flle von
Informationen sind fir Menschen mit Demenz zunehmend belastend und kdnnen der Teilhabe
am offentlichen Leben entgegen wirken. Auch die Komplexitat von administrativen Ablaufen
fuhrt dazu, dass diese sehr bald abgegeben werden mussen, obwohl einfache Ablaufe wie
Zahlungen noch langer selbst getatigt werden konnten.

25



8 Ansatze zur Problemlosung

Eingangs stellt sich die grundsatzliche Frage, wie eine stark individualisierte Gesellschaft mit
den veranderten Bedurfnissen und den Folgen von Krankheit und Gebrechlichkeit im Alter
umgeht. Da wir uns in einer alternden Gesellschaft befinden, ist diese Frage sowohl in der
Politik, wie auch in allen Lebensbereichen unabdingbar zu stellen. Moderne Menschen sind es
gewohnt, ihr Leben selbst zu bestimmen und aus Optionen auszuwadhlen. Sie lernen dies in der
Kindheit und leben es bis ins Alter. Gerade am Ende eines Lebens ist dieses Bedurfnis eingepragt
und kann nicht einfach weggelegt werden. Wird diese Unabhangigkeit durch Krankheit einge-
schrankt, entsteht ein grosses Spannungsfeld zur erlernten selbstbestimmten Lebensfihrung.
Dies fuhrt sowohl zu individuellen wie auch zu gesellschaftlichen Anpassungsschwierigkeiten.
Es mussen neue Lebensformen gefunden werden, die sowohl den Wunsch nach Individualitat,
als auch die Notwenigkeit zu Hilfeleistungen integrieren. Hier zeigt sich die Relevanz der
untersuchten Thematik. Die vorliegende Arbeit bringt die Stimmen der Betroffenen in diesen
Prozess ein.

8.1 Gesellschaftliche Ansatze

Die Vorliegende Untersuchung zeigt, dass nachbarschaftliche und andere informelle Hilfe fir
allein lebende Menschen mit Demenz eine wichtige Stltze im Alltag sind und in zunehmendem
Krankheitsverlauf immer wichtiger werden. Da sich das bewaltigbare Umfeld fur alle Betroffe-
nen mehr und mehr einschrankt, werden nahegelegene Dienstleistungen wichtiger. Auch zeigt
sich, wie entscheidend die Art und Weise der angebotenen Dienstleistungen ist, damit der
Alltag auch mit Einschrankungen bewaltigbar bleibt. So kann die Beschallung in Warenhauser
oder die Komplexitat der heutigen administrativen Anforderungen zu Problemen fuhren, die
strukturell angegangen werden mussen. Gerontologisches Wissen muss Eingang sowohl in die
staatliche Versorgung, Gemeinwesenarbeit, Stadtentwicklung und auch in die privaten Betrei-
be und Dienstleistungsunternehmen finden. Das Alter darf nicht nur als neuer Markt, sondern
muss auch als neu zu gestaltende Lebenskultur begriffen werden. Nur wenn die unmittelbare
Umgebung sensibilisiertist und stlitzend wirkt, wird es moglich sein, dass Menschen mit
Demenzlangein ihren eigenen vier Wanden bleiben kdnnen.

In Deutschland gibt es viele Bestrebungen, Kommunen alters- und demenzgereicht zu
gestalten (Bertelsmann Stiftung, 2010). «Demenzgerechte Kommunen» sorgen dafur, dass
Informationen zu Demenz vorhanden sind und Stigmatisierung abgebaut wird. Sie organisieren
Betreuungsgruppen, Begegnungsmaoglichkeiten im 6ffentlichen Raum und sorgen daftr, dass
Infrastruktur auch mit demenzspezifischen Einschrankungen genutzt werden kann. Es werden
Schltsselpersonen in Einkaufsladen, Banken oder bei der Polizei geschult, damit diese in All-
tagssituationen unkompliziert helfen konnen (SchneiderSchelte, 2013). Eine neue Kultur des
Miteinanders wird angestrebt.

In der Schweiz erproben einzelne Gemeinden die Mdglichkeit von sogenannten «Siedlungs-
und Wohnassistenzen» (Zircher Frauenzentrale und Age Stiftung, 2013). Gemeinwesenarbei-
ter/innen sind hier Vertrauenspersonen, die vor Ort niederschwellig Hilfe anbieten und vernet-
zen. Dies ist ein Ansatz, dem viel Beachtung geschenkt werden sollte. Zur Zeit sind noch zu viele
Alterssiedlungen nicht mehrals ein Etikett und ihr Unterstitzungspotential ist noch lange nicht
ausgeschopft. Auch in anderen Siedlungen, Genossenschaften, Wohnstrassen oder Quartieren
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konnte mit Infrastruktur und Vernetzung mehr fur allein Lebende getan werden. Neuere
Projekte, wie sie die Age Stiftung* fordert, sind heute bestrebt, allein Lebenden Zugang zu
Dienstleistungen schon frihzeitig und modular anzubieten. Die Zusammenarbeit zwischen
Alterswohnungen und Altersheimen wird immer wichtiger. Wer alleine lebt, kann je nach
Bedarf an gewissen Teilen des Alersheimlebens teilnehmen. Es ist moglich, dort zu essen oder
Veranstaltungen besuchen, ohne «intern» zu wohnen. Dies fordert das eigenstandige Wohnen,
bietet gleichzeitig auch einen Draht zur Institution, die moglicherweise irgendwann unum-
ganglich wird.

Neben nachbarschaftlichem Engagement und geeigneter Infrastruktur bleiben personliche
Hilfestellungen von Fachpersonen notwendig. Erinnern wir uns daran, was die interviewten
Frauen sich von diesen Hilfspersonen wiinschen. Es sollen engagierte Menschen sein, die
Respekt, Empathie und Spursinn mitbringen. Die professionelle Unterstlitzung wird heute
vorwiegend von der Spitex und von diversen Haushaltediensten ibernommen. Sie helfen
Menschen mit Demenz bei der Haushaltsfiihrung, bei der Medikamenteneinnahme und falls
notig bei der Korperpflege. Durch regelmassige kurze Besuche tragen sie wesentlich dazu bei,
dass die Betroffenen Kontakte haben und sich sicher flihlen. Besuchs- und Betreuungsdienste
helfen zudem, Tage zu strukturieren, Kontakt zu halten und begleiten zu Terminen.

Was weitgehend fehlt, sind Beratungspersonen, die alleine lebende Menschen inihrem
Veranderungsprozess unterstitzen und ihre Selbstaktualisierung (Kalbermatten, 2012) for-
dern. Diese Berater/innen konnten die Betroffenen dabei unterstitzen, Gewohntes und Gelieb-
tes aufrecht zu erhalten. Gleichzeitig kdnnten sie ermutigen, Hilfestellungen kennen zu lernen
und zu prufen. Durch regelmassige Besuche Uber einen langeren Zeitraum waren sie fur die
Betroffenen Gesprachspartner/innen zur Bewaltigung dieser existentiellen Krankheit. Die Stadt
Zurich hat mitihren «Hausbesuchen SiL»® ein entsprechendes Projekt erschaffen. Die «Zugehen-
de Beratung» der Alzheimer Gesellschaft (Vogeli, 2013), wie sie im Aargau besteht und in Basel
geplantist, nimmt sich dieser Aufgabe ebenfalls an. Aus den bestehenden Diensten konnte die
ambulante Psychiatriepflege oder die ambulante Sozialberatung entsprechend geschult und
mit dieser Aufgabe betraut werden. Es stellt sich die Frage, welche Rolle die Berufsbeistand/
innen dabei einnehmen.

Angesichts der Aussagen der Interviewpartnerinnen wird sichtbar, dass alle Fachpersonen,
die Menschen mit Demenz zu Hause unterstlitzen, ein grosses Fachwissen brauchen. Engage-
ment, ein reflektiertes Menschenbild und eine differenzierte Auseinandersetzung mit dem
Wesen der Demenz, ethische Reflexionsfahigkeit und personenzentrierte Gesprachsfiihrung
sind notwendig, um Menschen mit dieser sensiblen und komplexen Herausforderung gut
unterstutzen zu kdnnen. Unter all diesen Fahigkeiten braucht es aber vor allem Respekt vor den
Einschatzungen und Bedurfnissen der demenzerkrankten Menschen und die Bereitschaft, sich
auf einen Balanceakt einzulassen, in dem Mut und Enttauschung gegenwartig und klare
Antworten selten sind.

4 Die Age Stiftung legt ihren Fokus auf Wohnen und Alterwerden. Sie férdert Wohn- und Betreuungsangebotein
der deutschsprachigen Schweiz mit finanziellen Beitragen. Sie engagiert sich flr inspirierende zukunftsfahige
Losungen und informiert Gber gute Beispiele (www.age-stiftung.ch).

5 Hausbesuche SiL (Sozialmedizinische individuelle Losungen) ist ein eng mit der Memory-Klinik Entlisberg
verkniipftes Angebot der Gerontologischen Beratungsstelle (www.stadtzuerich.ch).
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8.2 Individuelle Ansatze

Nicht nur das Gemeinwesen kann etwas fur die Unterstitzung wahrend einer Demenz tun.
Auch die Betroffenen selbst konnen darauf hinwirken. Kruse (2012) berichtet von sogenannten
«caring communities». Diese werden von den Betroffenen initiiert und binden nicht nur Nach-
bar/innen, sondern auch Freund/innen und Bekannte explizit ein. Die friihe Kenntnis tUber die
eigene Diagnose ermdglicht es, seinen spater bendtigten Helfer/innenkreis selbst aufzubauen.

Selbsthilfeangebote fir Menschen mit Demenz sind heute noch wenig etabliert. Obwohl die
Betroffenen das Bedurfnis haben, Gber ihre Erkrankung auszutauschen, finden sie kaum Orte,
wo dies maglich ist. Auch da, wo demenzkranke Menschen zusammen kommen, wird nicht
immer uber das Thema «Demenz» geredet und Uber personliches Erleben ausgetauscht. Solche
Gruppenins Leben zu rufen, konnte die Aufgabe der Alzheimervereinigung sein.
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9 Reflexion

Das Thema allein Leben mit Demenz ist mir sofort ins Auge gesprungen. Es ist nah verknupft
mit meiner beruflichen Tatigkeit als ambulante Sozialarbeiterin im Altersbereich. Und es ist ein
neues Thema, das noch wenig Beachtung gefunden hat und Innovation bedarf. Ein neues Feld
zu betreten, hat mich schon immer fasziniert.

Die Suche von Interviewpartner/innen war aufwdndig und brauchte viel Zeit. Durch die
Unterstltzung der Alzheimervereinigung beider Basel konnte ich geeignete Schltsselpersonen
finden, die mich in Kontakt mit Betroffenen brachten und flr mich den Vertrauensboden
vorbereiteten.

Die Interviews mit den stolzen Frauen waren eindrucklich. Besonders das Gesprach mit
Frau Jansen wird mich noch lange begleiten. Bei der Transkription der Interviews erkannteich,
dass ich oft die gewohnte Rolle der Beraterin einnahm, wo als Forscherin mehr Abstinenz
gefordertist. Die Rolle als Forscherin will gelibt sein.

Transkription und Kategorisierung nahmen viel Zeit in Anspruch. Hier betrat ich Neuland
und war ziemlich auf mich allein gestellt. Ich winschte mir, eine grindliche Einfihrung in
qualitative Sozialforschung erhalten zu haben. Einige Umwege waren dadurch vermeidbar
gewesen.

Am Ende meiner Arbeit fiihle ich mich gut darauf vorbereitet, zu gegebenem Zeitpunkt mit
der gewahlten Methode weiter zu arbeiten. Das wissenschaftliche Denken ist mir naher ge-
kommen und die Arbeit hat mich motiviert und befahigt, eine gewahlte Thematik systematisch
zu untersuchen.

Nach getaner Arbeit werde ich die geernteten Resultate und Denkanstosse in die beteilig-
ten Institutionen zuriick tragen. Der Zeitungsartikel soll den Betrieben als Input dienen. Ein
besonderes Anliegen ist es mir, dass die beiden Projekte fur «Zugehende Beratung» der Alzhei-
mervereinigung Aargau und beider Basel die allein Lebenden als Zielgruppe in ihre Konzepte
einbeziehen und ihre Dienstleistungen dieser Zielgruppe vermehrt anbieten.

In meiner taglichen Arbeit habe ich mehr Handlungssicherheit in der Beratung von allein
Lebenden mit Demenz bekommen. Ich ich sensibler und differenzierter geworden und der
Respekt fur die Wahl der betroffenen Person ist gewachsen. Zudem ist mir das Thema der
notigen Selbstaktualisierung prasenter. Diese neu erworbenen Erlebnisse und Erkenntnisse
machen mir aber auch die Begrenzung meiner professionellen Aufgabe klarer. Ohne entspre-
chende Zeitressourcen und Veranderungen im Umfeld ist es fir mich als Sozialarbeiterin in
meinem akutellen Arbeitssetting kaum maoglich, allein lebenden Menschen mit Demenz
genugend Unterstlitzung zukommen zu lassen und sie in ihrem Wandlungsprozess zu beglei-
ten. Sie in einem Altersheim anzumelden, entspricht eher meinem Zeitbudget.

Leider ermdglicht es die Ausgestaltung meiner aktuellen Stelle zudem nicht, gewonnene
Einsichten in Projekte einzugeben. Auch ist die Begleitung von Menschen Uber einen langeren
Zeitraum nur beschrankt moglich.
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Anhang A — Kurzportraits der Interviewpartnerinnen

Frau Arnold

Interviewsituation

Frau Arnold besucht regelmassig das Gedachtnistraining der lokalen Alzheimervereinigung.
Dort lerneich sie bei einem Treffen kennen. Mit ihrer Erlaubnis gibt mir die Leiterin des Gedacht-
nistrainings ihre Adresse. Ich rufe sie am nachsten Tag an, um einen Interviewtermin zu verein-
baren.

An einem Nachmittag unter der Woche besuche ich sie zu Hause. Sie empfangt mich
freundlich. Wir setzen uns ins Wohnzimmer an den Tisch. Die Situation ist etwas steif, Frau
Arnoldist noch ausser Atem, weil sie gerade aus der Stadt gekommen ist. Ihre Tochter hat sich
unerwartet zu einem Besuch von weit her angemeldet. Auf der Couch im Esszimmer liegt ein
zerknautschter Wascheberg. Sie musse ihn nachher sofort zusammenlegen, sagt Frau Arnold
gleich bei meiner Ankunft. Sie sei heute schon um 7 Uhr waschen gegangen, damit sie mit allem
fertig sei, bis ich komme.

Frau Arnold hat die Diagnose Alzheimer seit zwei Jahren. Sie ging damals in die Memory
Clinic zur Abklarung. Die Demenz aussert sich vor allem in erhohter Vergesslichkeit und in einer
Verlangsamung des Lebenstempos.

Lebenssituation

Frau Arnold ist 77 Jahre alt. Sie lebt seit vier Jahren alleine in einer 3-Zimmer Wohnung in einem
stadtischen Quartier. Zwei ihrer Kinder wohnen in der Nahe, eine dritte Tochter wohnt am
anderen Ende der Schweiz. Vor vier Jahren ist ihr zweiter Mann gestorben. Eristim Alter sehr
krank geworden und hat sich schlussendlich das Leben genommen. Das beschaftigt sie noch
heute jeden Tag. Sie ist alleine zuruck geblieben. All dies erzahlt Frau Arnold mir nach dem
eigentlichen Interview bei Kaffee und Kuchen. Ihre Kinder stammen aus erster Ehe. Zum Vater
der Kinder hat sie keinen Kontakt mehr. Er ist weggegangen, als die Kinder grosser wurden und
sie wieder zu arbeiten begann. Warum, habe er ihr nie gesagt. Frau Arnold hat immer gearbei-
tet, zuerst als Mutter von drei Kindern. Spater hat sie ein Schuhgeschaft gefihrt und zuletzt hat
sie noch fast 20 Jahre in der Hauspflege in anderen Haushalten gearbeitet. Langweilig war es ihr
damals nie.

Ortdes Interviews: In der Wohnung von Frau Arnold
Datum des Interviews: 24.11.2013
Dauer des Interviews: 25 Minuten
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Frau Ehrsam

Interviewsituation

Frau Ehrsam lerne ich durch die Vermittlung der Spitex kennen. Ein Pfleger der Spitex hat den
Kontakt fir mich hergestellt und angefragt, ob sie zu einem Interview mit mir bereit ware. Ich
vereinbare mit Frau Ehrsam telefonisch den Interviewtermin. Als ich am Samstagnachmittag
bei Frau Ehrsam vorbei schaue, empfangt mich neben einer freundlichen Frau Ehrsam eine
dister dreinblickende Nachbarin. Niemand wisse, wer ich sei. Die Beistandin habe herumtelefo-
niert und auch bei der Spitex habe niemand gewusst, wer an einem Samstag Nachmittag
einfach so komme. Da Frau Ehrsam durch die Demenz die Situationen nicht mehr einschdtzen
konne, stellt sich ihr Umfeld schitzend vor sie. Nach einem klarenden Gesprdch beginnen wir
das Interview und das Misstrauen ist bald vergessen. Die Nachbarin weicht Frau Ehrsam nicht
von der Seite und es ist fiir mich eine knifflige Aufgabe zu steuern, dass nicht sie, sondern Frau
Ehrsam Zentrum des Interviews bleibt. Gleichzeitig ist es flir mich interessant zu sehen, wie die
beiden Frauen miteinander umgehen. Die Beziehung zwischen den beiden ist nicht immer
einfach. Beim Ringen darum, wer was zu bestimmen und zu gestalten hat, gibt es immer
wieder Reibereien. Dies erzahlt auch die Beistandin, mit der ich nach dem Interview telefoniere.

Frau Ehrsam hat die Diagnose Alzheimer seit 4 Jahren. Sie stand damals noch im Berufsle-
ben und hat selbst bemerkt, dass etwas mit ihr nicht stimmte. |hr Hausarzt Uberwies sie dann
zur Abklarung ins Felix Platter Spital, wo die Diagnose gestellt wurde.

Lebenssituation

Frau Ehrsam ist 61 Jahre alt. Sie hat als Verkduferin in einer Mercerie Abteilung in einem Waren-
haus gearbeitet. Vor 4 Jahren ist ihr Lebenspartner gestorben. Danach hatte sie die 3.5 Zimmer
Wohnung gekauft, in der sie jetzt lebt. Kinder hat Frau Ehrsam keine und ihre weiter entfernten
Verwandten leben in einem anderen Teil der Schweiz und im Ausland. Frau Ehrsam wird taglich
von ihrer Nachbarin im selben Haus unterstitzt. Diese kennt sie schon seit vielen Jahren. Sie ist
auch so etwas wie eine Freundin. Fur schriftliche Sachen unterstiitzt sie seit einem Jahr eine
Beistandin. Im Alltag bekommt sie zudem Hilfe von einer Putzfrau, der Spitex und der Heilsar-
mee, die das warme Mittagessen bringt. Seit vielen Jahren macht sie zudem eine Psychothera-
pie, die ihr sehr gut tut. Seit Neustem geht sie einmal pro Woche in die Tagesstatte.

Ortdes Interviews: In der Wohnung von Frau Ehrsam
Datum des Interviews: 14.12.2013
Dauer des Interviews: 47 Minuten
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Frau Jansen

Interviewsituation

Frau Jansen nimmt regelmassig die Beratung der Stiftung Wirrgarten in Anspruch. Auf meine
Anfrage hin vermittelt mir Irene Leu, Leiterin der Stiftung, den Kontakt zu ihr. Am Telefon weiss
Frau Jansen zwar nichts mehr von Frau Leus Anfrage, sie ist aber trotzdem sofort einverstanden
mit meinem Besuch und freut sich auf den Austausch.

Ich besuche Frau Jansen an einem Spdtherbstnachmittag in ihrer Wohnung, in der sie seit
dreissig Jahren lebt. Ich bringe ihr Blumen vom Markt mit, die sie liebevoll einstellt. Die Woh-
nung ist voll von Erinnerungsgegenstdanden und Buchern und gibt Einblick in ein reiches Leben.
In all der Vielfalt ist eine exakte Ordnung zu erkennen, die Ruhe und Klarheit ausstrahlt.

Frau Jansen hat vor zwei Jahren die Diagnose Alzheimer bekommen. Die Demenz dussert
sich vor allem in grosser Vergesslichkeit, Ablenkbarkeit und schneller Ermudbarkeit. Im Ge-
sprach verliert Frau Jansen den Faden immer wieder und sie wiederholt Gesagtes haufig.

Lebenssituation

Frau Jansen ist 65 Jahre alt. Sie hat ihr ganzes Erwachsenenleben alleine gelebt und sich auch
wahrend ihrer 30 Jahre dauernden Partnerschaft nie flir eine gemeinsame Wohnung entschie-
den. lhr Partnerist vor 5 Jahren gestorben. Frau Jansen hat kaum Verwandte. In der Schweiz
lebt nur eine Schwester. Sie hat sich aber im Verlaufe ihres Lebens einen grossen Freundeskreis
aufgebaut, den sie noch immer pflegt. Frau Jansen nennt sich selbst eine Individualistin und
brauchtihren eigenen Raum, um sich wohl zu flihlen. Das allein Leben ist flir sie ein wichtiger
Baustein in ihrer Lebensgestaltung. Frau Jansen hat sich schon frih flir den Beruf der Kranken-
schwester entschieden und hat zeitlebens in diesem Umfeld gearbeitet. Im Laufe ihres Lebens
hat sie sich stetig weitergebildet und verantwortungsvolle Leitungsaufgaben tibernommen.
Mit ihrem Partner, aber auch mit unterschiedlichen Freund/innen, hat sie die ganze Welt
bereist. Die Auseinandersetzung mit Kultur und Kunst ist ihr besonders wichtig. Auch wenn sie
heute viel vergisst, besucht sie weiterhin Ausstellungen.

Ortdes Interviews: In der Wohnung von Frau Jansen
Dauer des Interviews: 75 Minuten
Datum des Interviews: 09.11.2013
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Frau Kehl

Interviewsituation

Frau Kehl geht wochentlich ins Gedachtnistraining, das in der Gemeinde stattfindet. Der
Kontakt mit ihr kommt Uber die Leiterin dieses Gedachtnistrainings zustande. Frau Kehl ist am
Telefon sichtlich erfreut iber meinen Vorschlag, ein Interview zu machen. Ich informiere ihre
Tochter, die sich ebenfalls freut. Je mehrihre Mutter los habe, desto besser. Und es tue ihr sicher
gut, ihre Sicht der Dinge zu erzahlen.

Frau Kehl empfangt mich in ihrer gepflegten Eigentumswohnung, die am Rande einer
neuen Uberbauung liegt und den Blick auf Felder freigibt. Das Wohnzimmer ist sorgfaltig
aufgerdumt und die von mir geschickten Informationen und die Agenda liegen auf dem Tisch
bereit. Wahrend des Gesprachs werden wir von Duzenden von Eulen beobachtet, diein Form
von unterschiedlichen Figuren und Bildern die Stube bevdlkern. Die Stimmung wdhrend des
Gesprachs ist gut, Frau Kehl erzahlt sichtlich gerne. Immer wieder kommt ein trotziger und
vorwurfsvoller Tonfall zur Geltung. Gleichzeitig und auch gleich glaubhaft erzahlt sie mit viel
Zufriedenheit von ihrem Leben. Frau Kehl wurde vor einem Jahr in der Memory Clinic abgeklart.
Eine Alzheimer Demenz wurde diagnostiziert. Diese zeigt sich in einer strarken Einschrankung
des Kurzzeitgedachtnisses. Im Gesprach wird diese starke Vergesslichkeit sehr deutlich.

Lebenssiutation

Frau Kehlist 77 Jahr alt. Seit der Scheidung von ihrem Mann vor vielen Jahren lebt sie alleine. Sie
hat drei Tochter. Zwei davon leben im Umkreis von 5 km, die dritte am anderen Ende der
Schweiz. Der Kontakt zu allen Tochtern ist intakt, auch wenn Frau Kehl sich von Ihnen immer
wieder bevormundet flhlt. Frau Kehl wollte eigentlich Lehrerin werden, aus Folgsamkeit hat sie
aber eine kaufmdnnische Lehre absolviert. Als die Kinder grosser waren, hat sie den Beruf
wieder aufgenommen und in diversen Betrieben gearbeitet.

Ort des Interviews: In der Wohnung von Frau Kehl
Datum des Interviews: 21.12.2013
Dauer des Interviews: 53 Minuten
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Frau Linar

Interviewsituation

Frau Linar geht regelmassig ins Gedachtnsitraining der lokalen Alzheimervereinigung. Bei
einem Besuch, bei dem ich um Interviewteilnehmer/innen werbe, mache ich ihre Bekannt-
schaft. Sieist von Anfang an sehr angetan von meinem Vorhaben. Fur sie ist es eine Mdglich-
keit, sich zu erkldaren und sich als allein Lebende zu verteidigen. Sie fihlt sich von ihrem Sohn
und anderen immer wieder in Frage gestellt. Sie mochte gerne daruber berichten, wie gut es ihr
gelingt, trotz der Demenzkrankheit alleine zu leben. Frau Linars Wohnung ist sehr gemdtlich,
exakt aufgeraumt und mit kreativer Hand gestaltet. An den Wanden hangen unzahlige selbst-
gemalte Bilder. Wir setzen uns an den Tisch im Wohnzimmer und beginnen mit unserem
Gesprach. Frau Linar ist etwas besorgt darlber, dass sie meine Erwartungen nicht erfillen
konnte. Sie sieht sich nicht als «typisches Beispiel» an und das macht ihr Kummer. Im Gesprach
ist sie sehr engagiert und es ist ihr wichtig, ihre Meinung deutlich auszudrticken. Sie schneidet
Themen an, die sie emotional beschaftigen und bewegen.

Frau Linar hat erst ca. seit einem Jahr eine Demenzdiagnose. Die Erkrankung ist gemischter
Art, degenerativ und vaskuldr. Frau Linar hat noch wenig Probleme mit dem Gedachtnis und
mit der Orientierung. Sie hat vor allem Sprachschwierigkeiten und findet Satze und Worter
schwer.

Lebenssituation

Frau Linar ist 85 Jahre alt. Sie lebt in einer grossen 2-Zimmer Wohnung in der Stadt. Alleine lebt
sie seit der Trennung von ihrem Mann vor ungefahr 23 Jahren. Sie hat einen Sohn und eine
Enkelin. Beide wohnen nicht in unmittelbarer Nahe.

Frau Linar hatte eine bewegte Kindheit, von der sie im Interview ausflihrlich erzahlt. Weil
ihre Mutter sehr frith gestorben ist, ist sie in Spanien auf dem Land bei Verwandten aufgewach-
sen. Ihr Vater hat spater eine Schweizerin geheiratet. Mit dieser neuen Familie kam sie wahrend
des Krieges in die Schweiz. Hier hat sie geheiratet, war aber in dieser Ehe nicht glticklich. Die
Scheidung hat Frau Linar als eine Befreiung empfunden. Der Kontakt zu ihrem Sohn und ihrer
Enkelin beschreibt sie als gut und kontinuierlich. Sie hat in ihrem Leben in verschiedenen
Berufen gearbeitet. Sie war Hausfrau, Verkauferin und hat in diversen Buros gearbeitet.

Inihrem Alltag hat sie ausser von ihrem Sohn keine Hilfe. Sie ist sehr selbstandig und kennt
das Alleinsein. Aufgrund ihrer Geschichte ist Alleinsein fur Frau Linar nicht etwas, das sie
belastet, sondern eine Lebensrealitat, die sie schon immer begleitet hat.

Ort des Interviews: In der Wohnung von Frau Linar
Datum des Interviews: 18.11.2013
Dauer des Interviews: 45 Minuten
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Anhang B - Interview Leitfaden

1

a) Sieleben hieralleinin lhren eigenen vier Wdanden —wie lange schon? Erzahlen Sie mal!

b) Wieist es dazu gekommen?

€) Wieist esflr Sie, alleine zu leben — auch mit ihrer (Demenz-) Krankheit/Gedachtnisstorung
d) Welchen Stellenwert hat das Alleinleben flr Sie? Antwort spontan

e) Welchen Stellenwert hat das Alleinleben flir Sie? Antwort Skala 1 -10

2

a) Wiesiehtihr Alltag aus? Erzahlen Sie von Ihrem Alltag!

b) Gibt es da Gewohnheiten, denen sie schon seit vielen Jahren nachgehen? Oder: Wie lange
machen Sie das schon?

€) Haben sich Dinge verandertin lhrem Alltag? Was ist dazu gekommen?

d) Wasvon den Dingen, die Sie erzdhlen, fallt Ihnen leicht, macht Ihnen Freude, machen Sie
gerne?

e) Wasvon alledem fallt Ihnen eher schwer?

f) Wie schaffen Sie das alles in ihrem Alltag?

g) Wo/wie haben Sie das gelernt?

h) Was von lhren personlichen Eigenschaften hilft Ihnen bei der heutigen Lebensweise am
meisten?

i) Wasvon ihrer Lebenserfahrung hilft Ihnen bei Ihrer heutigen Lebensweise am meisten?

j) Was hilft Ihnen ganz allgemein am meisten in lhrem Leben — was kommt Ilhnen spontan
dazuinden Sinn?

3

a) Gibt es bestimmte Dinge in ihrem Alltag, die einfach nicht mehr klappen wollen?

b) Was geht gar nicht mehr?

C) Gibtes Dinge, die sie nicht mehr machen kdnnen, aber gerne machen mochten? Griinde

4
a) Brauchen Sie bei gewissen Dingen jemanden, der Ihnen hilft?
b) Wer hilft lhnen? Wie?
a. Professionelle Hilfspersonen?
b. Familienangehdrige?
c. Nachbarn?
d. Leute im Quartier?
e. Freunde?
Andere?
¢) Sind Sie zufrieden mit dieser Unterstitzung?
d) Wie sind Sie darauf gekommen?
e) Haufigkeit, Dauer, Bezahlung der Hilfe?
f) Was hatten Sie lieber?
g) Was wirde Ihnen mehr helfen?
h) Wenn Sie an die Menschen denken, die lhnen helfen. Wem trauen Sie am meisten? Wissen
Sie warum?

-
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5

a) Wieistdasim Moment — brauchen Sie noch etwas anderes, damit es Ihnen gut geht?

b) Denken Sie, dass Sie spater etwas anderes brauchen — in der Zukunft? Was?

c) Wenn Sie einen Wunsch frei hatten fur lhr heutiges Leben — wie wiirde dieser aussehen?
d) Wenn eine Person nur fir Sie da ware, welche Aufgaben wiirden Sie dieser zuweisen?

6
a) Ich nenne lhnen nun verschiedene Hilfestellungen. Welches ware fur Sie von Nutzen?
a. Eine Beratungsperson, die regelmassig vorbei kommt und den Alltag und alles, was
anfallt, mit Ihnen bespricht.
b. Eine Gruppe, in der Sie mit anderen Menschen in lhrer Situation reden und etwas mit
Ihnen unternehmen konnten.
¢. Wennim Quartier — auf der Strasse, in den Laden, auf der Post mehr Hilfestellungen fur
Sie zur Verfligung gestellt wiirden
d. Eine Wohngemeinschaft mit anderen Menschen, die wie Sie zum Teil Unterstiitzung
brauchen. Da ware teilzeitlich eine Betreuungsperson anwesend.

Was ist noch wichtig zu sagen?
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Anhang C — Kategorien

K1
K2
K3
K4
K5
K6
K7

Bedeutung des allein Lebens

Gelingendes und Ressourcen

Schwierigkeiten und Einschrankungen

Hilfe und das Erleben von Hilfe

Winsche an Hilfestellungen

Beurteilung von vorgeschlagenen Hilfestellungen
Residualkategorie
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