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1 Einleitung

Die Demenz ist ein Phinomen, das die Menschheit moglicherweise schon
seit der Antike begleitet. Die vermutlich erste, heute noch zugéngliche Be-
schreibung der Demenz findet sich in der griechischen Mythologie, in der
Geschichte von Eos und Tithonus (Homer, 2012). Darin erbittet die Gottin
Eos Unsterblichkeit fiir ihren menschlichen Geliebten Tithonus. Die Unsterb-
lichkeit wird Tithonus gewdhrt. Doch Eos vergal}, gleichzeitig um ewige
Jugend zu bitten. So wurde Tithonus immer élter, ohne sterben zu konnen.
Die Beschreibung des gealterten Tithonus reicht von Haarausfall iiber nach-
lassende Muskulatur bis hin zu zusammenhangslosem Gerede. Letzteres
interpretieren Jones und Jones (2009) als Demenzsymptomatik. Nachdem das
von dem Arzt Alois Alzheimer (1907) beschriebene Syndrom iiber einige
Jahrzehnte wenig beachtet wurde (Jones & Jones, 2009), ist die Demenz
heute, in den Zeiten des demographischen Wandels, der Langlebigkeit und
damit steigender Inzidenz- und Privalenzraten stirker im Fokus der Offent-
lichkeit als jemals zuvor. Nicht nur, dass sich die Hiufigkeit an Suchanfragen
im Internet auf der Plattform Google zu Informationen iiber Demenz in den
letzten zwolf Jahren mehr als verdoppelt hat (Stand August 2017).
Mittlerweile gibt es auch eine Vielzahl an Kulturprodukten, von Romanen
und Biographien iiber Filme und Theaterstiicke bis hin zu Comics und Car-
toons, die von der gesellschaftlichen Auseinandersetzung mit der Demenz
und dem Bedarf hiervon zeugen.

Mit dieser Offentlichkeitswirksamkeit geht eine groBe Chance einher: Die
Chance, sich gesamtgesellschaftlich mit den Missstinden der Betroffenen,
beispielsweise in Form von Stigmatisierung sowie fehlender Selbstbestim-
mung und sozialer Teilhabe, auseinanderzusetzen und diesen bestmoglich zu
helfen. Dabei umfasst die Gruppe der Betroffenen nicht nur die Menschen
mit Demenz selbst, sondern dariiber hinaus deren Angehorige, Freunde, aber
natiirlich auch Pflegefachkrifte. Eben diese Chance wird bereits genutzt, was
sich unter anderem gut an dem gesteigerten Forschungsinteresse an den ver-
schiedensten Facetten der Demenz, an der Einfiihrung des zweiten Pflege-
starkungsgesetzes 2017 oder der steigenden Anzahl an Demenz-
Kompetenzzentren verzeichnen ldsst. Dass der Forschungsbedarf indes noch
nicht ausreichend bedient ist, verdeutlicht sich prignant in den eigenen
Worten eines Menschen mit Demenz: “I’m dying with Alzheimer’s disease. I
know that... What you need to do — what they [researchers] need to do — is
help me figure out how to live with it.“ (zitiert nach Harris, 2012, S. 312).

Im Zentrum des bestehenden Forschungsinteresses stehen insbesondere
die Grundlagenforschung hinsichtlich entscheidender pathogenetischer
Mechanismen der Demenz sowie die Verbesserung von Friitherkennungs-



werkzeugen und therapeutischen Interventionen (Schroder, Pantel & Forstl,
2004; Shah et al., 2016). An den Punkt der therapeutischen Intervention
schlieBen sich auch Fragen der Umfeldgestaltung an. Hierbei steht die Ausei-
nandersetzung mit dem sozialen und physischen Raum im Fokus. Es stellt
sich die Frage, wie dieser Raum ausgestaltet werden muss, um Gelegenheits-
strukturen zur Verwirklichung individueller Potentiale zu erhalten und zu
schaffen.

Diese Arbeit lésst sich in diesen Forschungsstrang der Umfeldgestaltung
einordnen. Dabei lege ich in dieser Arbeit den Fokus auf das soziale Umfeld.
Ein Gros der bestehenden Forschungsliteratur in diesem Bereich hat sich
insbesondere dem sozialen Umfeld im Rahmen der Pflege gewidmet. Hierbei
wurden zumeist Beziehungsmuster, Mechanismen, physische und psychische
Belastungen sowie Moglichkeiten der Einflussnahme zwischen Menschen
mit Demenz und Pflegenden untersucht. Die Gruppe der Pflegenden umfasst
in der Regel pflegende Angehorige sowie professionelle Pflegekrifte und
Mediziner. Dieser Pflegeperspektive folgt die hier vorgestellte Arbeit nicht.

Diese Arbeit klammert den Pflegeaspekt weitestgehend aus und wendet
sich der Gruppe der nicht-pflegenden Angehérigen zu. Diesem Schwerpunkt
liegt die hdufig dokumentierte Beobachtung zugrunde, dass Menschen im
Verlauf einer Demenzerkrankung zunehmend dergestalt sozial isoliert sind,
dass nicht-pflegende Angehorige sich mit dem Fortschreiten der Demenz bei
ihren Angehorigen aus dieser Beziehung zuriickziehen beziehungsweise die
Beziehung abbrechen (vgl. Johannessen & Moller, 2013; Robertson, Evans &
Horsnell, 2013; Harris, 2012; Moyle, Kelle, Cheek & Olorenshaw, 2009) —
ein Phinomen, das als social death of dementia beschrieben wird (bspw.
George, 2010). Gleichzeitig sind die positiven Auswirkungen sozialer Kon-
takte fiir Menschen mit Demenz belegt (bspw. Genoe & Dupuis, 2012;
Dugger et al., 2014), womit den nicht-pflegenden Angehdrigen als sozialen
Interaktionspartnern eine hohe Bedeutung zukommt. Dieser Arbeit liegt die
Annahme zugrunde, dass soziale Beziehungen im Sinne einer Sorgenden
Gemeinschaft positiv auf das Sein von Menschen mit Demenz wirken.

Konkret widmet sich das im Folgenden vorgestellte Forschungsvorhaben
dem Beziehungsabbruch zwischen Menschen mit Demenz und ihren nicht-
pflegenden Angehorigen. Ich werde Faktoren herausarbeiten, die diesen
Beziehungsabbruch begiinstigen. Dafiir untersuche ich die Beziehungsdyna-
mik im sozialen Umfeld von Menschen mit Demenz, ausgehend von der
Perspektive der nicht-pflegenden Angehorigen. Dies ist meines Wissens die
erste Untersuchung in dieser Form. Ich verfolge damit das Ziel, ein tieferes
Verstindnis fiir die Natur der Beziehungsabbriiche zwischen Menschen mit
Demenz und nicht-pflegenden Angehdrigen zu erlangen. Davon ausgehend
sollen im Anschluss an die Untersuchung Empfehlungen ausgesprochen
werden, wie sorgende Gemeinschaften professionell unterstiitzt werden kon-
nen, sodass ein Beziehungsabbruch nicht stattfindet.
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Um dieses Ziel zu erreichen, werden in einer Voruntersuchung zunichst
wesentliche Faktoren herausgearbeitet, die den Beziehungsabbruch zwischen
Menschen mit Demenz und nicht-pflegenden Angehorigen beeinflussen. Dies
geschieht in der Auseinandersetzung mit Experten aus dem Feld der
Demenzarbeit. Davon ausgehend wird ein Fragebogen entwickelt, der in
Interviewsituationen mit jenen nicht-pflegenden Angehorigen zum Einsatz
kommt, die einen Beziehungsabbruch zu einem Menschen mit Demenz erlebt
haben.

Diese Arbeit wird zunédchst mit einem konzeptionellen Teil eingeleitet
(Gliederungspunkt 2). In diesem werden das Krankheitsbild der Demenz
betrachtet, das theoretische Fundament dieser Arbeit ausgebreitet, die
Begriffsklarungen von Sorgender Gemeinschaft, nicht-pflegenden Angehori-
gen und Beziehungsabbruch vorgenommen sowie der Forschungsstand zu
diesen Themen dargestellt. Der konzeptionelle Teil schlieBt mit der
Ableitung konkreter Forschungsfragen ab. Im darauf folgenden empirischen
Teil werden die Vor- und Hauptuntersuchung (Gliederungspunkte 3 & 4)
vorgestellt, indem jeweils die Zielsetzung, Methode, Stichprobe und Ergeb-
nisse dargestellt werden. Diese Ergebnisse werden abschlieend zusammen-
gefiithrt und vor dem Hintergrund meiner Forschungsfragen unter Einbezug
des Forschungsstands diskutiert (Gliederungspunkt 5). Daraus werden
Thesen iiber beziehungsstabilisierende Interventionen fiir die Demenzarbeit
abgeleitet. Die Ergebnisse werden im Anschluss mit den Ergebnissen aus den
Experteninterviews verglichen, um Hinweise auf Ubertragungsmoglichkeiten
der Forschungsergebnisse in die Praxis zu erhalten. AbschlieBend wird eine
kritische Wiirdigung des methodischen Vorgehens vorgenommen sowie die
Bedeutung der Arbeit fiir die Forschung und die Praxis reflektiert.
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